"Vem hjalper dem som
hjalper?”

Denna rapport ar ett led i NSPH:s arbete for att uppmarksamma och férbattra situationen for
anhoriga i vara medlemsorganisationer.

Med anhorig avser vi personer inom familjen, slaktingar eller andra personer som vanner, grannar etc. som
har en relation till en narstaende person med psykisk ohalsa. Syftet med enkaten var att fa en tydligare bild
av hur anhoriga har det samt undersoka vilka behov, erfarenheter och 6nskemal som finns for att kunna
bidra till att forbattra och underlatta for dem.

Vill du veta mer om vart arbete? Hor av dig till NSPH:s kansli, e-post: info@nsph.se
eller vaxel: 08-120 488 00
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Tack!

Vi vill rikta ett stort och uppriktigt tack till alla er som tog sig tid att svara. NSPH ser era svar som
ett stort och viktigt bidrag till 6kade kunskaper om anhdrigas situation och era svar ar en viktig del i
vart fortsatta arbete med att paverka landets kommuner och landsting att utveckla sina
verksamheter vidare.

NSPH:s enkat om anhérigfragor maj 2015.



BAKGRUND

Nationell Samverkan for Psykisk Halsa ar ett natverk av 12 patient-, brukar- och
anhdrigorganisationer inom det psykiatriska omradet. Natverket har sedan sin start ar 2007 aktivt
verkat for att utveckla psykiatrisk vard och stdd for patienter, brukare och anhériga. 2012 bildade
natverket en sarskild arbetsgrupp for att férdjupa kunskapen om anhorigfragor internt och externt
samt att medverka till att forbattra stodet till anhoriga.

Genom en intern arbetsgrupp har natverket tagit fram en plattform for sitt anhorigarbete och
aven en skrift riktad till anhoriga till nagon med psykisk ohalsa. Bagge skrifterna har tagits emot
med stort intresse av saval organisationer som av vard och omsorg. Inte minst har anhoriga
uppskattat de tips och rad som NSPH kunnat ge. Gruppen har ocksa tagit initiativ till det projekt
som startade i oktober 2014 med stéd av Arvsfonden.

Anhorigprojektet har som mal att:

e De anhoriga som deltar i projektets studiecirklar ska kanna sig battre rustade i kontakterna
med vard- och stodverksamheter, ha lattare att fa information och bli delaktiga i varden
och fa forbli anhoriga, inte vardare.

e Samla och formedla kunskap om hur anhériga kan bli battre pa att ta hand om sig sjalva.

e Ta fram informationsmaterial som beskriver arbetssatt och rutiner som inkluderar
anhoriga, forbattrar stodet och beaktar behovet av att fa information trots kravet pa
sekretess.

e Ta fram studiecirkelmaterial som ar speciellt anpassad till malgruppen.

e Etablera arenor och kontaktvdagar mellan NSPH:s medlemsorganisationer samt vardgivare
och kommunernas anhdérigkonsulenter som langsiktigt bidrar till ett battre anhorigstod.

Vidare ska den personal som deltar i projektet bli battre pa att stédja och inkludera anhoriga till
personer med psykisk ohdlsa samt formedla information till dem

Projektet fokuserar pa anhoriga till vuxna med psykisk ohélsa. Resultatet som presenterasi denna
rapport kommer fran en enkat som projektet tog fram for att fa en tydligare bild av behov,
onskemal och erfarenheter av anhorigstod for att darigenom kunna bidra till att férbattra och
underlatta for anhoriga.

Projektet drivs av Schizofreniférbundet i samarbete med NSPH.



SAMMANFATTNING

Resultatet fran enkaten visar att manga anhoriga lever i en utsatt situation. Till stor del bekraftade svaren
manga av de erfarenheter som NSPH och dess medlemsorganisationer har.

En stor majoritet av de som svarade gjorde det i egenskap av mammor (62 %). Pappor kommer forst pa
femte plats (6 %). Skillnaden &r sldende och borde undersokas vidare. Andra viktiga fakta fran enkaten:

e En overvildigande majoritet (74 %) svarade att de behdvde stod for egen del pa grund av sin
situation som anhdoriga.

e De flesta hade inte fatt information om vad kommun eller landsting erbjod for slags anhorigstod.
Endast 6 % ansag att de hade fatt mycket bra information om detta och 37 % svarade att de fatt en
del information.

e Endast 41 % hade sokt eller erbjudits ndgon form av anhorigstéd. Den vanligaste insatsen som man
fatt var anhorigutbildning/forelasningar (41 %), anhorigtraffar for erfarenhetsutbyte (40 %) och
stodsamtal (39 %).

e Tyvarr visade frisvaren i en uppfoljande fraga kring hur n6jd man var med insatserna att dessa
insatser ofta var bristfélliga eller daligt anpassade.

e Pafragan om de svarande ansag att det fanns kunskap om deras anhorigsituation hos den personal
som de mott inom vard, omsorg och pa myndigheter svarar endast 3 % obetingat ja. 32 % svarar nej
och 12 % att de saknar sadana kontakter. 53 % svarar att det oftast eller ibland finns kunskap om
anhorigas situation.

e Familjerelationer paverkats markbart av att nagon i familjen har en psykisk ohélsa. 51 % uppger att
det lett till stora slitningar eller separation. 32 % svarar att de kunnat anpassa sig till situationen 11
% anser att relationerna starkts och 4 % att de ar oférandrade.

e Arbetet paverkas ocksa markbart av att vara anhérig. Av dem som forvarvsarbetar svarar alla att de
gatt ner i arbetstid, bytt tjanst eller behovt ga ifran arbetet for att stodja i kontakt med vard och
myndigheter eller vid en krissituation. 48 % har varit sjukskrivna. Detta till trots bidrar drygt halften
regelbundet ekonomiskt till den narstaendes levnadsomkostnader

e Nastan alla (98 %) upplever oro till féljd av sin ndrstaendes halsa.

| enkaten framkom att behovet av anhorigstod var stort. Manga framforde en 6nskan om samtalsstod,
avlastning, hjalp med samordning av vard- och myndighetskontakter, stod i vardagen och hjalp med
ekonomiska fragor. Sist men inte minst uttryckte manga ett stort behov av utbildning och anhdorigtraffar.

| vart arbete har vi sett att anhériga kan och vill bidra, men denna undersdkning visar att priset for detta
ofta blir valdigt hégt och att samhallets hjalp till dem som hjalper sina narstaende har stora brister. | det
avslutande kapitlet beskriver vi vad NSPH anser att man bor gora at detta.

RESULTATET AV UNDERSOKNINGEN

Totalt 1 393 personer har svarat pa enkdten. Mer an 6 av 10 svaranden uppger att de &r mammor
(62 %). Nast vanligast ar att man svarat i egenskap av partner (13 %). Andelen syskon ar (7 %).



Andelen pappors som svarat ar anmarkningsvarts Iag (6 %) liksom mor- och farféraldrar (1 %).
Bland de som svarat nagot annat var barn det vanligaste alternativet.

Figur 1. Diagnos (flera svar kunde anges)

Den vanligaste funktionsnedsattningen ar att man ar anhorig till nagon med en neuropsykiatrisk
diagnos (70 %). Darefter kommer depression/angest (29 %), bipolar (13 %) och psykossjukdom (11
%), se figur nedan.
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Figur 2. Behover du stod for egen del i form av radgivning, information och avlastning?
Andelen som svarar ja pa denna fraga ar valdigt hog (74 %). Bara 19 % tycker inte att de behéver det. En
majoritet (62 %) vet att man har ratt att fa stod for egen del men 38 % kdnner inte till det.
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Figur 3. Har du eller nagon annan i din familj fatt information om vad kommunen eller
landstinget kan erbjuda i form av st6d for anhoriga?

Ja, mycket bra
information

- _
Vet inte I

0%  10% 20% 0% 40% 0% 60% 0% 80% a0% 100%



Figur 4. Har du eller nagon annan familjemedlem sokt eller erbjudits stod i egenskap av anhorig?
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Figur 5. Om ja, vilken/vilka av nedanstaende insatser har du fatt?
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Figur 6. Ar du néjd med dessa insatser?
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Av de kommentarer som man kunde lamna i anslutning till denna fraga framgar dock att endast 30
[amnat positiva kommentarer och 120 ar 6vervagande eller mycket missnéjda. Missndjet galler
bade attityderna och graden av stod.

Kommentarer:

Kommunens insatser har varit bristfélliga. Blandar LSS och Sol. Ingen information
hdnvisar till sekretess. Ingen rapportering ens till god man. Fullstdndigt horribel
attityd. Missbrukar LSS och nyttjar brukares pdverkbara instdllning till orsakerna
till dessa insatser. Ingen som helst rapportering. Grymt missndjd.

Skulle behéva hjélp med stéddning hos var sjuke son, men han vill inte Iata nagon
annan stdda. Jag dr 69 ar och sitter i rullstol, min man dr 74 och han férséker
hjdlpa var son med stédning sG mycket han orkar. Vi orkar ndstan inte stéda hos
oss sjdlva sa det dr ett stort problem.

Har fatt kimpa manga ar innan ndgon ens lyssnade pa riktigt.

Blev ifragasatt som anhérig. Fick fragan "varfér ér du tillsammans med en sddan
person med en sd svdr psykisk sjukdom, du kan ju fa ett bdttre liv én detta"...
Meningen var enligt vardpersonalen att séitta ord pG mina tankar. Saken dr bara
den att jag aldrig ens tdnkt den tanken. Man ser personen och inte diagnosen. G6r
mig arg dn idag och da har det gatt 5 ar.

Sa ldnge min ndrstdende lever i misdr spelar stédet till mig ingen stérre roll.

Tyvdrr upplevs anhériga emellandt som besvdrliga eftersom man har ett stort
behov av att fa prata. Initiativ till samtal har aldrig tagits fran vdrden. Alltid vi
anhériga som tar tagit initiativ till méten.
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Figur 7. Upplever du att det finns kunskap om och forstaelse fér din situation som anhoérig hos
personal inom vard och omsorg eller de myndighetspersoner du har kontakt med?
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219 personer har lamnat kommentarer i anslutning att det svarat, ”ja det paverkar”. 11 har kommenterar i
samband med att de sagt, “nej, det paverkar inte”. 52 personer har kommenterat i anslutning till att de
svarat "ja, det paverkar i viss man”

Exempel pa svar fran dem som sagt att deras arbete paverkas:

Har genom dren lagt om arbetstider och tagit ledigt dtskilliga gdnger fér att vara
med vid méten etc. Periodvis har det kéints som ett heltidsarbete bara att hjélpa
sonen.

Svart att riktigt fokusera pd mitt arbete ndr det varit som svarast ddrfér gatt ner i
arbetstid.

Har flertalet gdnger fatt Gka hem fran jobbet vid dngestattacker och maste alltid
félja med vid besék pd psykiatrin och sitta med hela tiden.

Ar sjukpensionerad pé grund av den extrema belastning det varit att arbeta och
samtidigt ta hand om ett barn med funktionshinder.

Skulle behéva ga ner i arbetstid for att fa alla bitar i livspusslet att fungera men
jag har inte rdd trots att jag har 1/4 vdrdbidrag men det téicker inte mitt
inkomstbortfall. Orkar inte riktigt med allt som skulle behévas stéttas upp i
barnets liv och hinner inte vila sjdlv.



Figur 8. Har era familjerelationer paverkats av din narstaendes psykiska ohalsa?
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Figur 9. Om du har ett forvarvsarbete, paverkas ditt arbete av situationer som uppstar kring din
narstaendes ohdlsa? Fler svar kan anges
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Figur 10. Upplever du att det finns forstaelse for din hemsituation pa din arbetsplats?
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Figur 11. Har du sjdlv varit sjukskriven pa grund av din situation som anhorig?
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Exempel pa kommentarer fran dem som svara ja (155 personer):

Jag har varit sjukskriven for utmattningsdepression under tva efter varandra
féljande perioder da allt for mdnga svdra hdndelser krévt for mycket pa alla plan
samtidigt. Det har lett till att ndr det till sist bérjat reda upp sig sa har jag sjélv
istdllet varit sa slut att inget fungerar fér egen del Iéngre.

Heltid sjukskriven i langa perioder! Inte Iétt att komma tillbaka!

Har fatt utmattningssyndrom. Gar | terapigrupp pa Stressklinik. Har upptdckt att
2/3 av deltagarna har barn med ADHD eller liknande.

Hade tva Iangvariga sjukskrivningsperioder. Blev utbrénd.



Exempel pd kommentarer fran dem som svara nej (67 personer):

Ar egenféretagare och har inte sjukskrivit mig utan anpassat mitt arbete till
situationen.

Har tagit kompledigt vid dessa tillfillen eller semester. Har éven férsokt fa ledig
férmiddag/kvdll for att kunna félja med till t.ex. psykiatrin.

Figur 12. Har din néarstaende en ekonomi sa att hen klarar sina levnadsomkostnader sjalv?
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Figur 13. Upplever du oro pa grund av din narstaendes ohdlsa?
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Nar vi fragade om de svarande hade ndgon att prata med sa svarade 18 % ja, en eller flera, 49 % ja

ett par, 20 % ja en medan 18 % inte har nagon de kan prata med.
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Figur 14. Om du fick dnska, hur skulle du vilja att stodet for dig som anhorig utformades?

Vi fick 928 svar pa denna fraga, ett enormt material och en viktig kunskapskalla. Svaren visar att anhoriga
till personer med psykisk ohélsa ofta har det valdigt tufft och gér enorma insatser, men séllan sjalva far det
stod de skulle behova. Flera papekar att det stéd som kommunerna erbjuder framst ar inriktat mot aldre.

En sortering av materialet visar att det framst ar foljande insatser som efterfragas.

Onskad insats Antal svarande
Samtalsstod/kontaktperson 212
Avlastning/ersattning 104
Samordning 99

Anpassad hjalp 88
Utbildning/material/kunskap 81
Anhorigtraffar/grupper 62
Sekretess/delaktighet 35
Lattillganglig information 18

Ovriga insatser 157

En svarande kommenterade att ”Vi har haft tur och fatt allt tdnkbart stéd vi behovt och behéver.” Om nagot
ar detta citat slaende, da det egentligen borde vara tvartom. Att man har otur nar man inte far tillrackligt stod
eller stdd som inte &r anpassat till situationen i fraga. Valdigt manga efterfragade sa enkla saker som att
nagon fran varden tog sig tid att bara lyssna pa dem, eller att man fick veta att det faktiskt fanns konkret stéd
att fa.

Det fanns manga malande kommenterar, och ett urval av dessa kan du finna nedan.

Min son tog sitt eget liv och vi har inte fatt ndgon hjélp efterat heller.

Det skulle funnits ndgon "samordningsperson” som jag kunde vant mig till inte
behova ta reda pa allt sjalv, som sett till helheten runt honom sa att alla inblandade
instanser jobbat 4t samma hall. Jag skulle d&ven behévt samtalsstéd och stéttning
som foralder. Som sagt sa ar han 34 ar nu och harandra sorters problem &n under
uppvaxten men min oro och mina bekymmer for honom férsvinner aldrig

anda....... han ar ju min son....

Jag onskar att de hade fragat mig om jag ari behov av stdd. Fragat mig om hurjag
hanterar och upplever situationen. Jag lever ju ihop med denna person och ar den
som vethurdetfungerar i vardagen. Men ingen fragade.

Att detfinns ndgon som hartid attlyssna

Sjalvhjalpsgrupper dar jag fick tréffa andra i samma situation darledaren hade stor
kunskap om bade nu situation och hurframtiden kan gestalta sig.

De forsta ar ju att man far veta, att de finns hjalp atttillga.

Information, information och ater information om allt som rér den diagnos den sjuke
har.



Fler foreldsningar angdende anhdrigas situation. Information om vad sjukdomen
innebar och hur jag som anhorig pa basta sétt kan stddja den anhdrige.

Attdetfanns envag in som kan fdnga upp och anpassa stdd efter min situation.
Jag har en anstrédngd situation och ska inte lida av kommuner/Landsting/
myndigheters oférmaga att samarbeta.

Storre 6ppenhet och forstaelse, information fran de professionella. Kommunikation
behdver forbattras att de inte ggmmer sig bakom sekretess

Hur blir detnarjag ar borta??

Egentligen ar det val att man vill att sin nérstaende far den hjélpen som den
behdver sa man slipper ma daligt for att den personen mar daligt. Farmin
narstaende ratthjalp blir dven jag hjalpt.

BEHOVET AV INSATSER

Denna undersdkning bekraftar behovet av ett riktat stod till anhoriga till personer med psykisk ohalsa. De
krav vi tidigare riktat till myndigheter, vardgivare och beslutsfattare kvarstar:

* Anhoriga har ratt till ett bra och respektfullt bemdtande

*  Kunskap om funktionsnedsattningen/sjukdomen fér bade anhdriga och narstaende

* Bravard som satts ini tid &r den basta hjalpen, da behover anhoriga inte ta ett vardansvar

* Sekretessen maste kunna diskuteras

* Stdd ar en rattighet som ska erbjudas, man ska inte sjalv behova jags det

* Insatserna ska vara flexibla och individuellt anpassade

* Eget stdd och mdjlighet till bearbetning viktigt for halsan — alldeles fér manga blir sjdlva sjuka

» Sérskild uppmarksamhet bor dgnas at svarigheten att kombinera anhorigskap och forvarvsarbete.
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NSPH:s MEDLEMSORGANISATIONER

Nationell samverkan for psykisk halsa, NSPH, ar ett natverk av patient-, brukar- och anhdrigorganisationer
inom det psykiatriska omradet. Vi arbetar for att vara medlemmar ska ha ett storre inflytande dver de
beslut som fattas inom omradet.

Vill du veta mer? Kontakta gdrna nagon av medlemsorganisationerna inom NSPH:

Frisk & Fri - Riksféreningen mot atstérningar (tidigare Anorexi/Bulimi-Kontakt), www.friskfri.se
Riksforbundet Attention, www.attention-riks.se

Riksforbundet Balans, www.balansriks.se

RFHL — Riksforbundet for Rattigheter, Frigorelse, Halsa, Likabehandling, www.rfhl.se

RSMH — Riksférbundet for Social och Mental Halsa, www.rsmh.se

RUS — Riksférbundet Ungdom fér Social halsa, www.rus-riks.se

Schizofreniforbundet - Intresseférbundet for personer med schizofreni och liknande psykoser,
www.schizofreniforbundet.se

SPES — Riksforbundet for SuicidPrevention och Efterlevandes stod, www.spes.se
Svenska OCD-forbundet, www.ocdforbundet.se

Sveriges Fontdanhus, www.sverigesfontanhus.se

ASS — Svenska angestsyndromsallskapet, www.angest.se

FMN — Riksforbundet Foraldraféreningen mot narkotika www.fmn.se

SHEDO - Self Harm and Eating Disorders Organisation www.shedo.se
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