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Stodsamtal larde Christel

att ocksa tanka pa sig

- Jag betraktas inte som
néara anhorig. Darfor har jag
aldrig fatt ndgon informa-
tion fran varden. Inte heller
barnen har fatt veta vilken
sjukdom deras pappa lider
av eller var han har vardats
under olika perioder.

et sdger Christel Ekstrom
fran Halmstad. Hon ar
mamma till tva barn, idag

14 och 18 ar gamla. Nar barnens
pappa insjuknade for sju ar sedan
hade foridldrarna nyligen separerat.

— Varken jag eller barnen fick
veta hur han hade det eller var han
vardades. Nar jag forsokte fa infor-
mation hinvisade man till sekretes-
sen, berattar hon.

Bista mojliga vard
Trots att Christel Ekstrom separe-
rat frén sin sambo kanner hon sig
dnda som en anhorig.

— Vi har ju tva barn tillsammans
och jag vill forstas att barnens
pappa ska fa basta mojliga vard och
omsorg. Men pa grund av sekre-
tessreglerna har jag inte fatt ndgon
mojlighet att vara ett stod, till
exempel i samband med vardplane-
ring, sager hon.

Christel Ekstrom tror att vard-

— Det dr anmérkningsvirt att barnen
inte fitt nagon information, séger
Christel Ekstrom.

personalen ibland hanvisar till
sekretessen av ren slentrian, istallet
for att aktivt friga den som ar sjuk
om olika personer kan f4 ta del av
informationen.

— Det handlar ju bidde om hur
man fragar och hur ofta man fragar.
Bara for att patienten sagt nej en
gang sa behover ju inte detta svar
gélla for all framtid. Nar man mér
béttre kanske man vill att anhoriga
eller ndgon vén ska f& information
och vara delaktiga, menar hon.

Att barnen inte fatt ndgon infor-
mation under sin pappas sjuk-
domstid tycker Christel Ekstrom ar
anmarkningsvart.

— Det kdnns som om de "fal-
lit bort” pa grund av att jag inte

”Jag har lart mig att jag maste ta hand
om mig sjalv for mina barns skull.”

sjalv

betraktas som anhorig. Men det
ar ju deras pappa det handlar om,
betonar hon.

Ny bestimmelse

2010 inférdes en ny bestimmelse
i halso- och sjukvardslagen som
bland annat sédger att vardperso-
nalen sarskilt ska uppméarksamma
barns behov av information och
stod om en foralder har psykisk
ohilsa, ar allvarligt fysiskt sjuk el-
ler ovéntat avlider.

Christel Ekstrom har dock inte
markt av den nya regeln. Ingen
vardpersonal har hort av sig till
barnen for att ge information eller
erbjuda dem stod, konstaterar hon.

Stod for egen del
— Diremot har barnen deltagit i en
stodgrupp for barn i svéra situa-
tioner i kommunens regi. Den var
valdigt bra, dven om det varit &nnu
béttre om det ocksa funnits ndgon
uppfoljning, sdger Christel Ekstrom.

For egen del har Christel Ek-
strom fatt stod via kommunens
anhorigkonsulenter. Hon har haft
individuella samtal och ocksé del-
tagit i olika stodgrupper.

— Jag har lart mig att jag méste
ta hand om mig sjalv for mina
barns skull, konstaterar hon.

Christel Ekstrom deltog nyligen
som foreldsare vid en konferens i
Varberg om stod for anhériga till
personer med psykisk ohdlsa. Lds
mer om konferensen pa sidan 3.
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Ny patientlag ska

oka delaktigheten

Den forsta januari 2015
trader den nya patientlagen
i kraft. Syftet ar att starka
patientens stallning i halso-
och sjukvarden och framja
patientens sjdlvbestamman-
de och delaktighet. I lagen
sags ocksa att patientens
anhoriga ska fa mojlighet
att medverka vid utform-
ningen och genomfoérandet
av varden.

i har stora forvantningar

pé den nya patientlagen.

Aven om vi hade énskat
att anhorigas betydelse lyfts fram
pé ett tydligare satt, sa talas det
bade i forarbetena och i lagtexten
om okad delaktighet och medver-
kan for anhoriga. Det sdger Lennart
Magnusson, verksamhetschef vid
NKka.

Storre fordndringar
Patientlagen innehéller ménga
bestimmelser om patientens still-
ning som redan tidigare finns i
andra lagar. Men den innehaller
ocksé storre forandringar och for-
tydliganden jamfort med géllande
lagstiftning, bland annat:

« Informationsplikten gentemot
patienten utvidgas och fortydligas.
« Det klargors att hilso- och sjuk-
vard som huvudregel inte far ges
utan patientens samtycke.

« Patientens mojlighet att fa en ny
medicinsk bedomning utvidgas.

« Patienten ska ges mgjlighet att
valja utforare av offentligt finansie-
rad primarvard och 6ppen speciali-
serad vard i hela landet.

Den nya lagen omfattar elva ka-
pitel. Anhoriga (i lagtexten kallade
narstdende) omnamns i kapitel tre,
fem och elva.

I kapitel tre sdgs bland annat att
om information inte kan lamnas
till patienten sé ska den ges till en
anhorig. Dar star vidare att om pa-
tienten ar ett barn ska dven barnets
vardnadshavare fa information.

I femte kapitlet slds det fast att
patientens anhoriga ska fa mojlig-
het att medverka vid utformningen
och genomforandet av varden —
under forutsattningen att detta ar
lampligt och att inte bestammelser

”Var forhoppning ar att sjuk-
varden ingar ett partnerskap med
patienterna och deras anhoriga.”
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om sekretess eller tystnadsplikt
hindrar detta.

Att patienten och de anhoriga
ska fa majlighet att delta i vard-
givarens patientsakerhetsarbete
faststills i det elfte kapitlet.

Inte bara vackra ord

Lennart Magnusson betonar att an-
horiga vill vara valinformerade och
delaktiga i planeringen av varden
av sin narstaende. Att std vid sidan
om, utan vare sig information eller
kunskap, innebér en stor stress och
frustration.

Han anser
vidare att den
kdnnedom som
anhoriga har
om patientens
forutsattningar
och behov, ar
en kunskap som

Lennart Magnusson,

vardpersonalen  verksamhetschef,
borde ta tillvara  Nka.
pa ett battre sitt.

— Var forhoppning ar att den
nya patientlagen leder till en for-
andring, att sjukvérden ingéar ett
partnerskap med patienterna och
deras anhoriga. Det far inte stanna
vid vackra ord, sdger Lennart Mag-
nusson.

HSL upphor pa sikt

Den nuvarande halso- och
sjukvardslagen, HSL, kommer pa
sikt att upphora. Den ersatts av
patientlagen, som trader i kraft 1
januari 2015, samt av en ny lag
om organisation av héalso- och
sjukvardsverksamhet. Nar organi-
sationslagen trader i kraft ar dock
oklart. Fram till dess finns HSL
kvar, parallellt med patientlagen.



Konferens med fokus
pa anhorigas situation

- Det héar ar ett konferens-
upplagg som jag rekom-
menderar andra att ta efter.
Genom att olika grupper
far mojlighet att traffas och
utbyta erfarenheter blir det
lattare att utveckla stodet
till anhoriga.

a sammanfattar anhorig-

konsulent Niklas Milén den

konferens om stod for an-
horiga som nyligen gick av stapeln
i Varberg.

Bakom konferensen stod Region
Halland och lanets sex kommuner
inom ramen for den sé kallade
Prio-satsningen.

Blandad malgrupp
Malgruppen var vard- och om-
sorgspersonal som arbetar med
manniskor som har psykiska eller
neuropsykiatriska funktionsned-
sdttningar. Pa konferensen deltog
aven politiker och andra beslutsfat-
tare.

— Genom konferensen vill vi
uppmairksamma anhorigas behov
av stod och ocksé ge konkreta ex-
empel pd hur man kan arbeta med
anhoriga pa den egna arbetsplat-
sen, sager Niklas Milén som suttit
med i konferensens programrad.

Anhoriga berittade
Under dagen medverkade dven
anhoriga som fick mgjlighet att
berétta sin historia for de cirka 200
konferensdeltagarna. De anhérigas
upplevelser varvades med olika
teoripass. Bland annat informerade
personal frén norra Stockholms
psykiatri hur man arbetar for att
anhoriga ska fa storre inflytande i
varden.

— Nationellt kompetenscentrum
anhoriga var ocksa pa plats for att
presentera olika stodinsatser som

— Jag hoppas att konferensen leder till
att anhoriga far storre majlighet att delta
ivardprocessen, siger Niklas Milén, an-
horigkonsulent i Halmstads kommun.

"Kommunerna
ar skyldiga att
erbjuda stod till
anhoriga.”

forskningen visat kan vara av bety-
delse for anhoriga, beréttar Niklas
Milén.

Anhoriga lyfts fram

Niklas Miléns forhoppning ar att
konferensen leder till att anhoriga
till psykiskt sjuka far stérre maj-
ligheter att delta i vardprocessen,
och att det ocksa utvecklas stod for
anhoriga inom psykiatrin.

Han berittar att kommunerna ar
skyldiga att erbjuda stod till anho-
riga enligt socialtjanstlagen. Samma
krav finns inte i hilso- och sjuk-
vardslagen, bortsett fran att lands-
tingen i vissa situationer ska erbjuda
stod till barn som anhoriga.

— Men i den nya patientlagen,
som trader i kraft vid arsskiftet, lyf-
ter man dven fram vuxna anhoriga,
betonar Niklas Milén.

“Anhoriga vill
vara delaktiga”

ationell samverkan for

psykisk hélsa, NSPH, ar

ett natverk av patient-,
brukar- och anhorigorganisationer
inom det psykiatriska omrédet. I en
aterkommande spalt i nyhetsbrevet
beskriver vi hur de olika medlems-
organisationerna ser pa anhorigas
behov av stod. I detta nummer ar
det dags for Birgit Hansson, for-
bundsordférande for Riksforbundet
Balans, att komma till tals.

Vad ar Balans?
— Balans ar ett riksforbund som
vander sig till personer som drabbats
av nagon form av depression eller
bipolar sjukdom. Vi anordnar forelas-
ningar och temakvéllar. Vi har ocksa
sjalvhjélpsgrupper for drabbade och
anhoriga. Balans vill bland annat 6ka
kunskapen i samhallet om depression
och bipoldra diagnoser.

Vilket stod behover
anhoriga?

— For att orka med sin
situation behdver anho-
riga olika former av stod.
Ett exempel dr organise-
rade anhoriggrupper dir
man kan dela erfaren-
heter och ocksa ldra sig att siatta egna
granser. Som anhorig kan man inte
gora allt. Darfor bor man fokusera pé
sddant man faktiskt kan bista med
och sldppa andra saker. Ett satt ar

att diskutera med sin nirstdende och
komma 6verens om i vilka situationer
man ska g in som anhorig.

] Ll
Birgit Hansson.

Hur kan anhorigas situation
forbittras?

— Delaktighet ar viktigt for anho-
riga, men ofta viftar vardpersonalen
bort de anhorigas erfarenheter. Man
vager till exempel inte in anhorigas
synpunkter niar man diskuterar olika
behandlingar. Men om sjukvérden
gor de anhoriga till sina allierade blir
det lattare att nd fram med informa-
tion till den som sjuk.

www.anhoriga.se
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Stod fran flera hall viktigt
enligt farsk kunskapsoversikt

Det ar viktigt med professio-
nellt stod till anhoériga. Men
lika betydelsefullt ar det
med stod fran andra anho-
riga, det vill sdga fran man-
niskor med egen erfarenhet.

et framgar av en ny

100-sidig kunskaps-

oversikt fran Nka som
kommer att publiceras inom kort.
Kunskapsoversikten fokuserar pa
stod for anhoriga till vuxna perso-
ner med psykisk ohilsa.

Forfattare till kunskapsoversikten
ar Mats Ewertzon, forskare vid Nka.
Han ar aven verksam som lektor vid
Ersta Skondal hogskola.

Mats Ewertzon har gatt igenom 54
olika studier dar forskare utvarderat
stod till anhoriga. 18 av dessa har
genomforts i Sverige.

— Den forsta granskningen omfat-
tade s manga som 838 studier, men
endast 54 av dessa bedémdes vara
relevanta for kunskapsoversiktens
syfte och fragestillningar, berattar
Mats Ewertzon.

Samverkan ger effekt
Insatserna som Mats Ewertzon
granskat ar exempel pa olika former
av stod. De ar darfor svara att jam-
fora, konstaterar han.

— Men min slutsats ar att man
bor samverka kring stodinsatserna.

D& uppnér man
bast effekt. For
vérdens del kan
detta till exem-
pel innebira att
anhoriga med
egen erfaren-
het finns med
Som en resurs
vid utbildningar
i psykopedagogisk intervention for
familjer dar nagon person drabbats
av psykisk ohilsa, forklarar han.

Mats Ewertzon betonar att
kunskapsoversikten ocksé stoder
Nka:s verksamhetsidé som bygger pa
moten och erfarenhetsutbyte mellan
olika grupper.

— Det kinns bra att kunskaps-
oversikten bekraftar detta arbetssitt,
sager han.

Mats Ewertzon,
forskare vid Nka.

Flera utvecklingsomraden
Andra slutsatser som Mats Ewertzon
drar — utifrdn kunskapsoversikten
och sitt arbete inom Nka — &r att det
finns ett antal utvecklingsomréden
nér det géller stod till anhoriga.

— Det behovs till exempel bittre
information pa samhallsnivd om var
personer med psykisk ohélsa kan
sOka vrd. Anhoriga vill ocksé veta
var man kan soka stod for egen del,
sager han.

Andra viktiga omraden ar delak-
tighet och bemétande, menar Mats
Ewertzon. Manga anhoriga kanner

AKTIVITETER

21-22 januari

28-29 januari

3-6 september

sig utestdngda fran varden av sin
narstaende.

— Man upplever ocksa att perso-
nalen inte beméter dem utifran deras
behov och att deras erfarenheter inte
tas tillvara, sager Mats Ewertzon.
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