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"Vi ser oss patienter,
brukare och anhoriga
som en oumbarlig
resurs for samhallets
utveckling av vard, stod
och behandling.”

!
NSPH



Detta ar NSPH!

Nationell Samverkan for Psykisk Hédlsa, NSPH,
ar ett samarbete mellan patient-, brukar- och
anhorigorganisationer inom det psykiatriska
omrddet i vid mening'. Vi arbetar {or att
patienter, brukare och anhoriga ska bli mer
delaktiga i vard och st6d samt fa ett storre
inflytande 6ver de beslut som fattas inom olika
samhallsomraden.

Vara medlemsorganisationer arbetar var och

en med sin inriktning inom psykisk hélsa, och
utifran detta med sitt eget intressepolitiska arbete.
Diér det dr mer effektivt att driva ett gemensamt
intressepolitiskt arbete samarbetar vi.

NSPH fokuserar pa starkt brukarinflytande,
mer patientorienterad vard samt systematiska
kvalitetsforbattringar inom vérd och omsorg.
Fragor dér vi tillsammans kan utgora en
starkare rost och en bredare kunskapsbas dn
vart och ett av férbunden for sig. Detta har varit
det centrala i NSPH:s verksamhet sedan starten
2007. De senaste dren har fokus legat pa att
stirka saval nationell som regional samverkan
for att 6ka trycket pa delaktighet i den fortsatta

psykiatrisatsningen. Allt fler regionala nédtverk
eller foreningar har etablerats. Idag finns
NSPH representerat i manga strategiska
utvecklingsforum, savil nationellt som
regionalt.

Samarbetet inom NSPH har sitt ursprung i den
nationella psykiatrisamordningens arbete 2003-
2006. Dér samlades de férbund som foretrader
patienter, brukare och anhériga inom psykisk
hilsa-omrédet. Efter att psykiatrisamordningen
avslutats fanns en 6nskan om att skapa ett mer
langsiktigt och bestdende samarbete. Det blev
natverket NSPH, Nationell Samverkan for
Psykisk Hélsa. Sedan januari 2017 &r NSPH en
ideell samarbetsorganisation.

Vi arbetar néra Riksforbundet Hjdrnkoll, som
dr bildat av NSPH:s medlemsorganisationer.
Hjarnkolls uppdrag &r att, med utbildade
Hjarnkollambassadorer som verktyg, arbeta for
att 6ka kunskapen om hur det &r att leva med
psykisk ohélsa samt minska negativa attityder
och diskriminering riktad mot personer med
psykisk ohilsa.

! Med psykiatriska omradet i vid mening menas har savil sjukvardens psykiatriska verksamheter som relaterade
verksamheter som bedrivs inom kommunerna (féretrddesvis socialtjansten), arbetsrehabiliterande verksamheter, skolor,
utbildningar, barn- och ungdomsverksamheter, kriminalvarden och andra samhéllsorgan.
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Forord

Psykisk ohilsa?® dr ett omrdde som fortfarande

i alltfor hog utstrackning priglas av negativa
attityder, fordomar och okunskap. Men vi som
arbetat en lidngre tid med de hér fragorna,
marker ocksé att en del borjar gé &t ratt hall: allt
fler forstar att patienter, brukare och anhéoriga
ska bjudas in i det utvecklingsarbete som pagar
inom psykiatrin. Oppenheten om psykisk
ohilsa har 6kat, vilket minskar férdomarna i
samhdllet. Men trots dessa framgangar finns
det fortfarande mycket kvar att gora, och

det ar hér vi i NSPH tillsammans kan gora
skillnad. Vi bidrar med vér kunskap i olika
utvecklingsprocesser och stéller krav pa
beslutsfattare och vardgivare. Vi dr 6vertygade
om att det blir béttre resultat om personer med
egen erfarenhet far vara delaktiga i de beslut
som tas. De som tas varje dag ute i vard och
omsorg och som tas pd dvergripande strategisk
och politisk niva.

NSPH bestér av tretton patient-, brukar- och
anhorigorganisationer inom psykisk hélsa-
omradet. Vi representerar olika diagnoser
och tillstdnd, men vi har véldigt mycket
gemensamt. Vi representerar inget litet

2 Med psykisk ohélsa menar vi badde psykiska sjukdomar
och psykiska funktionsnedsittningar.



sdrintresse, utan en mycket stor del av
befolkningen. Psykisk ohélsa &r vanligt, i
Sverige har tre av fyra egen erfarenhet eller
erfarenhet av att vara anhorig till ndgon som
lever med psykisk ohélsa. Socialstyrelsen
berdknar att mellan 20 och 40 procent av
Sveriges befolkning lever med psykisk ohélsa
och enligt Forsdkringskassan &r psykisk ohélsa
den vanligaste sjukskrivningsorsaken.

Listan pa saker vi inom NSPH vill 4stadkomma
dr lang. Vara krav omfattar allt frdn béattre

vard for de berérda individerna till system-

och samhallsférandringar som férebygger

och lindrar de negativa konsekvenserna av
psykisk ohilsa. I den hér skriften beskriver vi
de 6vergripande mal och standpunkter som vi
kommit fram till under de drygt tio &r som vi
samarbetat.

Men vi arbetar forstds ocksd med mer

specifika projekt och frdgor som vi anser &r
angeldgna. Vi hjdlper till att utveckla och sprida
arbetssatt for delaktighet, brukarinflytande

och kvalitetsutveckling som vérd och omsorg
borde anvénda sig mer av, vi engagerar oss

i frdgor som rér personalens utbildning,

verksamheternas riktlinjer och foreskrifter,
lagarnas utformning och myndigheternas
tolkningar av dem.

Vi tar fram egna studiematerial och
handbocker, vi samarbetar med studieférbund,
myndigheter och vardgivare, vi foreldser ute i
verksamheter, vi deltar i sammantradesrum och
pa konferenser. Vi bjuder in savil makthavare
som personer med egen erfarenhet av psykisk
ohilsa for att forstd vad som behover goras och
hur vi kan paverka samhallet i den riktning
vara medlemsforeningar 6nskar.

Den psykiska ohélsan i samhallet 6kar och
drabbar barn, vuxna och dldre. Ingen sitter
ensam pa de losningar som behovs for att
véanda trenden. Alla som vill arbeta for en
forbattrad psykisk hélsa behover bidra om vi
ska lyckas. Vi tror pa kraften
i samverkan, sdval mellan
vara medlemsorganisationer,
som med andra aktorer.

Anki Sandberg,
ordférande for NSPH




NSPH:s mal

Battre aterhamtning,
okad egenmakt och rattvisa
forutsattningar att leva ett

gott liv for personer med
psykisk ohalsa och deras
anhoriga.

En vard och omsorg
med god kvalitet, baserad
pa vetenskap, beprovad
erfarenhet och den enskildas
erfarenheter och vilja.

En vard och omsorg som
ar lattillganglig, jamlik,
demokratisk och
rattssaker.

Ett samhalle utan

fordomar, krankningar
och diskriminering,
som forebygger psykisk
ohdlsa sa langt det ar
mojligt.



Sa har arbetar NSPH

Vi tar fram och sprider kunskap och
verktyg

Vi fyller kontinuerligt pa var kunskaps-
relaterade verktygsldda med metoder for hur
patienter, brukare och anhériga kan rusta sig
sjdlva att kunna och vdga paverka. Det handlar
om hur man kan stédja varandra och hur man
kan samarbeta med personal och beslutsfattare
for att utveckla, flja upp och kvalitetssdkra
savil enskilda insatser som hela verksamheter.

Vi gor egna undersdkningar och studier om
véard, omsorg och livsvillkor for patienter,
brukare och anhériga.

Vi samarbetar med véard- och stédverksamheter
for att utveckla och sprida metoder som skapar
inflytande och hogre kvalitet.

Vi stodjer regional foreningssamverkan
Patient-, brukar- och anhérigféreningar runt om
i landet bildar ofta egna nitverk for att driva
gemensamma fragor lokalt och regionalt. NSPH
pa nationell niva erbjuder stod till de foreningar
som vill samarbeta pa regional niva. Vid behov

stodjer vi féreningar, kommuner och landsting
att tillsammans utveckla samarbetsformer som
passar just deras behov och méjligheter.

Vi for dialog med myndigheter och andra
nationella aktorer

Vi deltar 16pande med representanter i en
méngd referens-, styr- och arbetsgrupper.
Inbjudningarna kommer fran myndigheter,
departement och andra nationella aktorer.
NSPH agerar i gemensamma intressepolitiska
fradgor genom att skriva remissvar pa
utredningar samt uppvaktar departement och
myndigheter for att lyfta frdgor som vi anser
behover belysas eller utvecklas.

Vi for ut information om var verksamhet
och sprider vara budskap

Vi arrangerar konferenser och seminarier kring
NSPH:s centrala fragor och deltar &ven med
foreldsare och utstéllare samt &r medarrangorer
i aktiviteter som andra tar initiativ till. Vi
skriver debattartiklar och delar information
om var verksamhet och véra stdndpunkter i
skrifter, studiematerial och i sociala medier.






Att leva med psykisk ohalsa

Att leva med psykisk ohélsa handlar inte bara
om vérd och omsorg. Det handlar kanske
framst om att leva sitt liv i gemenskap med
andra. Ett liv som inbegriper frihet, delaktighet
samt samma mojligheter, rattigheter och krav
som f6r andra manniskor i samhallet. Det
betyder att bostad, arbete, forsérjning, familj
och vinner att umgdas med &r centrala delar
ilivet. Mdnga studier visar att bristen pa
dessa grundldggande forutsattningar leder
till psykisk ohélsa och skapar svarigheter i att
aterhdmta sig och tillfriskna.

Rédsla och okunskap gor att manniskor har
svdrt att prata oppet om sin psykiska ohélsa och
isolerar sig eller blir isolerade av omgivningen.
Inom NSPH arbetar vi tillsammans med
Hjarnkoll f6r 6kad 6ppenhet kring psykisk
ohilsa och foérdjupad forstdelse f6r manniskors
olikheter. Malet &r att alla ska ha samma
rattigheter och mojligheter, oavsett psykiska
funktionssatt.

Halsa och livslangd

Psykisk och fysisk ohilsa forstarker ofta
varandra. For personer med bdde psykisk
ohilsa och beroendesjukdom blir det en dannu
storre utmaning att bygga upp och bevara
sin fysiska hélsa. Det &r i dag allméant kant

att manniskor som lever med en allvarlig
psykisk sjukdom, framférallt schizofreni och
schizofreniliknande tillstdnd samt bipolar
sjukdom, riskerar att leva avsevart kortare liv
dn genomsnittet; mén riskerar att d6 15-20 ar
tidigare och kvinnor 10-15 ar. Socialstyrelsen
har ocksa visat att personer med en psykiatrisk
diagnos som drabbas av somatiska sjukdoms-
tillstdnd som stroke, brostcancer, diabetes och
hjartinfarkt inte far lika god medicinsk vard
som patienter utan en psykiatrisk diagnos.

Ekonomi och arbete

I jamforelse med befolkningen i vrigt har
méanniskor med psykisk ohélsa vésentligt

lagre inkomster, hdgre levnadsomkostnader
och kortare utbildning. De lider dessutom i
hogre grad d@n andra av ensamhet och isolering.
Manga saknar ddrmed egna resurser att ta sig
ur en svar livssituation. Sambandet mellan
dalig ekonomi och psykisk ohilsa &r starkt.
Rapporter fran Socialstyrelsen och statistik fran
SCB har under flera decennier visat att gruppen
personer med psykisk funktionsnedsattning har
svagare ekonomisk stéllning &n personer med
annan funktionsnedséattning. De med psykisk
funktionsnedséattning som har ett arbete tjanar
mindre dn hilften s mycket som befolkningen
i genomsnitt.

11



Daélig ekonomi och oro for framtida forsorjning
forsédmrar mojligheterna till dterhdmtning,
vilket i sin tur gor det svérare att klara av
utbildning och arbete och att férsorja sig i
framtiden. Det blir l4tt en ond cirkel som ar
svar att ta sig ur pa egen hand. Ytterligare ett
hinder f6r att bryta isolering och stigmatisering
dr att det ofta kostar att delta i organiserade
verksamheter inom idrott-, kultur- och
friluftsliv.

Negativa attityder och diskriminering
Trots att psykisk ohélsa dr vanligt kdnner
mdnga som drabbas &nd4 skam och har svért
att dela sina upplevelser med andra. Vi vet att
manga vdljer att inte berdtta om det pa arbetet, i
skolan eller i det sociala livet. Manga som varit
Oppna med sina erfarenheter har upplevt att
det medfort att de blivit ordttvist behandlade
sdval privat som i arbetslivet. Att bli — eller
oroa sig for att bli — diskriminerad kan leda

till att méanga avstar fran att séka arbeten och
utbildningar som man kénner sig kvalificerad
for eller sociala sammanhang som man skulle
vilja vara en del av.

Under dren 2014-2017 drev NSPH, med stod

av Allménna Arvsfonden, en radgivning f6r
personer som upplevt sig orittvist behandlade
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pa grund av sin psykiska ohélsa. Av de 450
personer som kontaktade radgivningen var
den vanligaste orsaken att man upplevt sig
missgynnad i kontakt med psykiatrin (23
procent) eller socialtjansten (22 procent); alltsa
de aktorer som dr ytterst ansvariga att stodja
just den psykiska hélsan och trygga vara
grundldggande livsvillkor.

Vardad mot sin vilja

God vard bygger pd en allians mellan den
enskilde och vardgivaren. Patienten och dennes
anhoriga behover kidnna trygghet och tillit till
varden. Tvangsatgarder skapar upplevelser
som tar lang tid att bearbeta. Nar psykiatrin
jobbar mer systematiskt for att undvika
tvangsatgarder kan dessa minska patagligt.
Lagger man sig vinn om att 1dta personal och
patienter f6lja upp och bearbeta det tvang
som dnda genomfors kan det bidra till ett 6kat
larande och forebygga att liknande situationer
uppstar igen.

Nar varden brister eller gor skada

Det finns tydliga och 6vergripande lagar
som varnar den enskildes rétt till god vard
och omsorg, dar information, kontinuitet
och inflytande &r véasentliga aspekter. For
den som kanner sig illa bemott, far bristfallig



information eller fér den som tagit direkt
skada av behandlingar och insatser ar det
dock i praktiken svart att framfora klagomal,
hitta nya vardgivare, erbjudas andra insatser,
kompensation eller att fa upprattelse.

Anhorigas situation

Den som lever ndra ndgon som drabbas av
ohilsa vill kunna vara ett stdd, bidra med
kunskaper och vara en resurs nir virden
utformar insatser och behandlingar. Ofta
upplever de anhdriga istéllet att man tvingas
rycka in nar samhillets stod inte fungerar som
det &r tankt.

Ar 2015 gjorde NSPH en undersskning bland
anhoriga till personer som drabbats av psykisk
ohilsa. Madnga beskrev en utsatt situation med
standig oro for sin ndrstdende. Mer 4n hilften
hade ldmnat sitt arbete, gatt ner i arbetstid eller
bytt tjanst for att kunna stédja sin nédrstdende

i vardagen och i kontakter med vard, omsorg
och andra myndigheter. Néastan hélften hade
sjdlva varit sjukskrivna pa grund av det som
anhorigskapet medfort. Bara drygt hélften av
dem hade erbjudits ndgon form av stéd. De
flesta som erbjudits hjdlp var ganska missndjda
med stodet och upplevde det som okunnigt och
oflexibelt.

Fragan om anhdrigas situation har ocksa en
tydlig genusaspekt — det &r oftast en mamma,
fru, syster, svarmor eller vdninna som axlar

ett tungt ansvar nar samordningen av olika
vardinsatser brister. En 6vervaldigande
majoritet i var undersékning var kvinnor. Totalt
deltog 1 393 kvinnor och endast 83 mén.

Tillganglighet, regler och stupror

Vard, omsorg och andra valfardsystem

star infor stora utmaningar. Det &r svart

att rekrytera personal med ritt kompetens.
Befolkningen forvéntar sig att, oavsett var man
bor, ska det finnas ett bra utbud av insatser
och behandlingar som bygger pa den senaste
kunskapen och som gér att anpassa efter ens
egna forutsittningar. Den som soker hjilp vill
kédnna sig vdlkommen och bekréftad, forsta
vad olika behandlingar har f6r potential

och kdnna att det gar att féra en konstruktiv
dialog med professionen om vilken insats som
skulle passa en bast. Personer med psykisk
ohélsa behover ofta stod fran flera instanser
och samhallsfunktioner — och férviantar sig

att dessa kan samarbeta och samordna sina
insatser. Man behover méta personal med hog
och uppdaterad kompetens i ett system som
erbjuder kontinuitet och trygga relationer.
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"Inget om oss utan oss”
— okat inflytande pa alla
nivaer i samhallet

For att komma tillrdtta med den psykiska
ohélsan i samhallet dr det mer 4n vard och
omsorg som maste forandras. Vi vill att hela
samhallet — skola, arbetsliv och den civila
sektorn — ska bidra till att badde férebygga
ohélsa och gora nédvandiga anpassningar for
personer som lever med funktionsnedséttning
eller som &terhdamtar sig fran sjukdom. For att
vi tillsammans ska klara omstéllningen maste
fler med egen erfarenhet vara med och bidra till
samhillsforandringen.

Personer med egen erfarenhet av ohélsa

maste kunna komma till tals pa flera nivaer

i samhaillet om myndigheter och andra
instanser ska kunna gora langsiktiga och kloka
prioriteringar. For att forsta om en atgard
verkligen leder till det som efterstrdvas maste
madlen sittas och f6ljas upp ur den sjilverfarnas
perspektiv.

Vi anser att oavsett vad som gors for att
forebygga, lindra eller bota psykisk ohélsa
maste insatserna utga fran vetenskap, de
professionellas erfarenhet och erfarenheterna
hos oss som p4 olika sétt lever med vér egen
eller ndgon nérstdendes ohdlsa. Detta géller inte
bara sddant som ror enskildas behandling eller
insatser - det dr ocksa principer som maste gilla
nér tjansteman och politiker fattar beslut hogre
upp i samhallsstrukturen.

Inflytande for den enskilda individen
For den enskilde handlar det om att vara med
och besluta om och paverka utformningen

av de insatser som samhallet kan erbjuda.

Det finns tydliga skrivningar om detta i
lagstiftningen men dnda &r just bristen pa
delaktighet och kontinuitet nagra av de
vanligaste klagomalen fran patienter, brukare
och anhériga inom omradet psykisk ohélsa. Vi
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anser att den enskildes majlighet till inflytande
dr viktigt for demokratin, den enskildes

hilsa, dterhamtning och egenmakt samt f6r

att upprétthalla kvalitén i de insatser som
samhillet tillhandahaéller.

Dirfor arbetar NSPH for:

* att anvdndningen 6kar av metoder som
starker dialog och som involverar den
enskilde i planering och uppf6ljning pa ett
aktivt satt

* att man kontinuerligt arbetar for att minska
behovet av tvangsvard och tvangsinsatser

* att det blir lattare att klaga pa varden,
byta vardgivare och att f4 upprattelse och
kompensation for skador och bristfallig vard

Inflytande for grupper av patienter,
brukare och anhériga

Inflytandet pa gruppniva dr viktigt for att
kunna ha fokus pa vad de grupper som

ar i behov av stéd generellt upplever ar
nodvandigt och verkningsfullt for dem.
Det ger bade bittre underlag till dem som
ska fatta 6vergripande beslut om resurser
och prioriteringar och for personalens
kompetensutveckling. Det kan handla om vad
deltagarna i en sysselsdttningsverksamhet
anser om verksamhetens utformning och
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utvecklingsmajligheter eller hur man i ett
visst landsting forvissar sig om att lyssna pa
— och ldra sig av — erfarenheterna hos en viss
patientgrupp.

Darfor arbetar NSPH for:

* att kommuner, landsting och andra
myndigheter blir béttre pa att félja upp
resultat som &r viktiga for patienter, brukare
och anhériga

e att fler patienter, brukare och anhériga
ar med och utvérderar och forbéttrar
verksamheternas kvalitet

* att verksamheterna — som en naturlig del
i sitt kvalitetsutvecklande arbete — skapar
tjanster® och funktioner inom vard och
omsorg som bygger pd den unika kunskap
som personer med egen erfarenhet av
psykisk ohélsa besitter

Inflytande for foreningar som foretrader
patienter, brukare och anhoriga

Om inflytandet och delaktigheten fungerar

pa individ- och verksamhetsniva 6kar
férutsdttningarna for véra féreningar och
organisationer att fora en konstruktiv och

3 Som exempelvis peer supportrar, brukarinflytande-
samordnare, mentorer och coacher



utvecklingsinriktad dialog med

de tjanstemén och politiker som
ansvarar for styrningen av stodet till
personer med psykisk ohélsa.

Darfor arbetar NSPH for:

e att huvudmaénnen blir béttre
pa att f6lja upp malgruppernas
behov och verksamheternas
resultat ur ett brukarperspektiv

e att fler patienter, brukare och
anhoriga vill engagera sig i
péaverkansarbetet

e att foreningar som vill bidra
i utvecklingsarbetet far de
resurser som krdvs for att
samarbeta och p&verka samt att
deras representanter far skalig
ersdttning for sina insatser




Vill du veta mer om vara verktyg,
kunnande, forslag och standpunkter?

P4 www.nsph.se kan du ta del av NSPH:s
analyser och standpunkter samt ladda ner
eller bestdlla vara rapporter, kunskaps-
sammanstéllningar, studiecirklar och
annat utbildningsmaterial.

a
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Undersokningar som ligger till grund
for resonemangen i denna skrift

* Minuskontot — ekonomiska villkor for personer med psykisk
funktionsnedsattning (Hjarnkoll och NSPH)

* Vem hjilper den som hjalper (NSPH)

* Diskriminering i samband med psykisk ohdlsa — en kunskapsdversikt
(NSPH)

* Somatisk vard och sjuklighet vid samtidig psykisk sjukdom
(Socialstyrelsen)

* Upplevd diskriminering bland personer med psykisk ohilsa (Hjarnkoll)
* Psykisk ohilsa — attityder, kunskap, beteende (Hjarnkoll)
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“Inget om oss utan oss”

Nationell Samverkan f6r Psykisk Hélsa, NSPH, ar
ett samarbete mellan patient-, brukar- och anhéorig-
organisationer inom det psykiatriska omradet.

I denna skrift berattar vi mer om var vision, bakgrund
och verksamhet. NSPH arbetar f6r 6kad delaktighet
och storre brukarinflytande 6ver de beslut som fattas
inom olika samhéallsomraden som rér ménniskor med
erfarenhet av psykisk ohélsa.
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