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Del Il. De pargrendes skriftlige kommentarer

Bind 2 Denne rapport indeholder anden runde af de landsdeekkende psykiatriun-
dersggelser for pargrende i Region Nordjylland. Undersggelsen blev gen-
nemfart i januar-februar 2008 og indeholder besvarelser fra 555 paragrende
i Region Nordjylland.

Dette andet bind indeholder de skriftige kommentarer som de pargrende
har givet.

Leesevejledning Fire af undersggelsens spgrgsmal kan den pargrende besvare med egne

skriftlige kommentarer:

e Hvorfor gav du det antal stjerner? (uddybende forklaring til spgrgsmalet
”"Hvad er dit samlede indtryk af distriktspsykiatriens kontakt med dig?”)

e Hvad har stgrst betydning for dig i din kontakt med distriktspsykiatrien?

e Savner du tilbud til dig som pargrende i psykiatrien?

e De to spgrgsmal, der vedrgrer den pargrendes vurdering af behand-
lingen af patienten i psykiatrien som helhed.

Det er erfaringen fra tidligere undersggelser, at kommentarerne er veer-
difulde i arbejdet med at tolke de kvantitative undersggelsesresultater.

Materialet er sorteret, sdledes at kommentarerne fra pargrende i de
enkelte enheder fremstilles samlet. Fgrst fremgar svarene pa de to
spgrgsmal, der omhandler distriktspsykiatrien, dernsest svarene pa
spagrgsmalet om, hvorvidt den pargrende savner tiloud i psykiatrien som
helhed, og til sidst svarene pa spgrgsmalet om psykiatriens behandling
af patienten.

Anonymisering For at sikre pargrendes, patienters og personales anonymitet har Center
for Kvalitetsudvikling foretaget enkelte rettelser i kommentarerne.

Der arbejdes efter nogle helt faste anonymiseringsprincipper, f.eks. er
alle navne erstattet med NN. Derudover er enkelte kommentarer tilslg-
ret ved, at f.eks. kgn, alder o.lign. er aendret, hvis det er uden betyd-
ning for budskabet i kommentaren. Det er i gvrigt tilstreebt at gengive
kommentarerne, som de pargrende har skrevet dem, og der er ikke
gjort forsgg pa at rette eventuelle fejloplysninger i kommentarerne.

Kommentarmaterialet er som en ekstra sikkerhed blevet gennemlaest af
distriktspsykiatriens ledelse, der har meldt tilbage til Center for Kvali-
tetsudvikling, safremt der var behov for yderligere anonymisering.

Af anonymitetshensyn er der ikke medtaget baggrundsoplysninger om
de pargrende, der har skrevet kommentarer.
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Ikke Leeses bilaget med pargrendekommentarer i dets helhed, er det vigtigt
repreesentativitet at ggre opmeerksom pda, at kommentarerne ikke er repreesentative.

Det viser sig ofte i denne slags undersggelser, at der er en tendens til,
at kommentarer giver et mere kritisk helhedsindtryk end de afgivne
krydser. Det haenger blandt andet sammen med, at der hyppigere knyt-
tes uddybende bemeerkninger til afkrydsning i utilfredshedskategorier,
end der ggr ved tilfredshed.

Det er altsd meningslgst at begynde at opteaelle kritiske og positive kom-
mentarer. Kommentarmaterialet skal behandles kvalitativt.
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Afdeling Syd - Almen ambulatorium, Aalborg

eHvad er dit samlede indtryk af distriktspsykiatriens kontakt med dig? (spgrgsmal 10)
eHvorfor gav du det antal stjerner?
eHvad har stgrst betydning for dig i din kontakt med distriktspsykiatrien? (spgrgsmal 11)

2 stjerner (darligt)

Forteeller om mine oplevelser med patienten til daglig og fa et godt r&d om, hvordan man bedre
takler de problemer der opstar. Jeg vil gerne have en kontaktperson.

Storst betydning?

At de lytter og i hgjere grad inddrager den, der er naermest pa patienten.

5 stjerner (enestdende)

Psykiateren er meget behagelig og meget lydhgar.
Starst betydning?

At hun ogsa hgrte p4 mig og gav mig mange gode rad.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ingen pargrende kontakt, pa trods af stort behov.
Storst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Stgrst betydning?

At jeg kender til den fremadrettede behandling.

2 stjerner (darligt)

Fordi de ikke kontakter mig. Al kontakt har veeret, fordi vi har henvendt os og har veeret
pagaende.

Stgrst betydning?

At jeg kan snakke med den / de personer, der har med min sgn at ggre (som kender ham). At jeg
ikke skal forklare en sekretaser hele historien, bare for at komme til at tale med en psykolog og
lignende. At jeg ved hvem jeg skal tale med om hvad, og hvad den praktiserende leege skal.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Storst betydning?

1

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

At de hurtigst muligt tager kontakt til mig, hvis der er tegn pa alvorlig forveerring af sygdommen.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Starst betydning?

At patienten far den rette hjeelp.

1 stjerne (uacceptabelt)

Da min mand blev udskrevet, fik vi af vide, at vi ville blive kontaktet af personalet fra
distriktspsykiateren / social psykiatrien, men har intet hgrt!

Starst betydning?

Jeg har ingen kontakt til personalet fra distriktspsykiatrien og ved ikke, hvem de er!

2 stjerner (darligt)

Min mand gar til psykolog, hvilket gavner ham rigtigt meget. Men det kunne vaere godt for mig og
min datter at medvirke et par gange i kvartalet. Det kan s& sandelig ogsa veere sveert at veere
pargrende. At have et harmonisk familieliv osv.

Storst betydning?

Jeg har indtil dato ingen kontakt haft med dem.

2 stjerner (darligt)

Har ikke haft nogen som helst kontakt med distriktspsykiatrien.
Stgrst betydning?

Har ikke haft nogen kontakt.
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3 stjerner (bade godt og darligt)

Felte nogle gange, at jeg ikke var med p&, hvad de sagde og mente!
Stgrst betydning?

Direkte samtaler om, hvad der sker i behandlingen.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Starst betydning?

Nar jeg har forsggt at henvende mig, har jeg faet den besked, at vores barn var voksen, og Vi
ikke skulle blande os. Han kunne klare det selv. Og det har han netop ikke kunne, sa det var
forgeeves.

5 stjerner (enestaende)

Jeg har faet en enestdende opbakning. Altid svar pd mine spgrgsmal. Altid fglt mig "godt tilpas" i
psykiatrisk selskab.

Starst betydning?

Selvfglgelig min mands behandler, men jeg har aldrig felt mig glemt eller udenfor. Har altid faet
et objektivt svar pd mine spgrgsmal, selvom de ikke altid har veeret lige kloge. Psykiateren ved
ligesd meget om, hvordan det er at veere pargrende til en psykisk syg patient.

2 stjerner (darligt)

Jeg har ikke veeret inddraget.

Stgrst betydning?

At behandling/samtale passer til patient.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Det havde veeret gnskeligt, om behandlerne selv tog kontakt til mig med henblik pa at blive
medinddraget i behandlingsforlgbet. Dog er jeg ikke blevet afvist, nar jeg selv har bedt om at
blive inddraget og hgrt. Psykologen er mere lydhgr end psykiateren.

Stgrst betydning?

At blive lyttet til. At mine erfaringer med patienten og dennes tidligere forlgb bliver taget alvorligt
i forhold til den aktuelle behandling. At der ogsa bliver fokuseret pa patientens sygdoms
betydning for HELE familien. Og at familien far redskaber til at deltage mere kvalificeret i
behandlingsforlgbet.

4 stjerner (godt)

Jeg fgler mig godt behandlet, men jeg har selv taget initiativ til kontakt. Jeg kunne godt gnske
mig, at blive inddraget pa initiativ af behandler.

Stgrst betydning?

At jeg bliver medinddraget fra starten af forlgbet, og at jeg lgbende bliver orienteret.

4 stjerner (godt)

Har deltaget i de samtaler, der er afholdt med distriktspsykiatrien og patienten.
Stgrst betydning?

At der er blevet lyttet til min oplevelse af sygdomsforlgbet, og at de har forklaret
behandlingsforlgbet.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Stgrst betydning?

At man faler sig tryg ved at komme der.

2 stjerner (darligt)

Er ikke pa noget tidspunkt blevet sat ind i tingene.

Starst betydning?

At man bliver informeret og sat ind i tingene, sddan at man pa den made, far en bedre forstaelse
af, hvordan man skal handle - dette er jo ret afggrende.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Jeg har et telefonnummer, som jeg kan benytte.

Starst betydning?

At aftaler bliver holdt eller sendt erstatning. Det er meget vigtigt, at patienterne ikke fgler sig
svigtet.

5 stjerner (enestaende)

Jeg har selv valgt 5 stjerner, da jeg kan maerke en forbedring af min mands psykiske tilstand for
hver gang, han har veeret i kontakt med psykiatri leegen. Dette betyder, at vi mere og mere kan
leve et normalt liv, og min mand har en anden udenforstaende, der forstar hans problem og kan
blive mere selvsteendig.

Stgrst betydning?

Jeg forventer at blive taget med til en samtale med psykiatrileegen, nar tiden neermer sig, hvor
min mand har faet det s& godt, at der ikke leengere er behov for s& meget stgtte og hjeelp. Dette
skal veere for ogsa at vide, hvad vi kan forvente os af fremtiden og evt. skal holde gje med af
symptomer pa tilbagefald.
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2 stjerner (darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Storst betydning?

At de vil lytte til os.

1 stjerne (uacceptabelt)

Der har ikke veeret nogen kontakt.
Starst betydning?

Der har ingen kontakt veeret.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Storst betydning?

Teenk hvis behandlerne var interesserede i mine erfaringer, viden om fortiden (barndommen) i
forhold til behandlingen af min datter - i mine / vores fejl eller fglelser / magteslgshed som
foraeldre til en datter med ADHD gennem mange ar inden diagnosen. Teenk hvis vi kunne fa
information om hjeelpemuligheder. Teenk hvis?

3 stjerner (bade godt og darligt)

Jeg ville gerne have haft mulighed for at mgdes med distriktspsykiatrien alene.
Stgrst betydning?

At de virkede utroligt professionelle.

1 stjerne (uacceptabelt)

Der har ingen kontakt veeret!

Stgrst betydning?

Det der har betydet mest for mig, er at de (laegerne) har skgnnet min pargrende i de sidste 2
selvmordsforsgg som et forsgg pa opmaerksomhed. At det ogsa har betydet talrige sgvnlgse
neetter for mig, kan jeg kun bebrejde mig selv.

Savner du tilbud til dig som pargrende i psykiatrien som helhed? (spgrgsmal 17)
Kommentarer fra pargrende, der svarer bekraeftende pa dette spgrgsmal

= Tid og flere oplysninger.

- Pargrendegruppe.

« Orientering om sygdom / sygdomsforlgb / behandling / fremtidsudsigter m.m.

e Hjeelp til familien (sgster og mor).

- Ja, jeg savner fagpersoner, som jeg kan henvende mig til, hvis det gar darligt med min
mand!

= Som pargrende er man ogsa "offer for sygdommen”. Det kunne vaere godt at have talt
med andre pargrende!!!

= Oplysninger og hjeelp.

= En gruppe af pargrende.

= Almindelig information om diagnose, behandling, fremtid.

= Viden om handlemuligheder bade i forhold til patientens behandling og i forhold til
sygdommens rolle i familielivet.

= Viden plus information omkring pargrende.

= Hvordan jeg takler det, stgtter og passer pd MIG SELV samtidig.

e Redskaber i hverdagen.

« Noget lokalt - der er langt til Aalborg.

* Information.

e Pargrende radgivning.

= Kommunikation - information.

Kommentarer vedr. behandlingen af patienten i psykiatrien som helhed
(spgrgsmal 18 og 19)

= Alt for lang ventetid pa behandling.

- Patienterne bgr ikke ligge pa flersengsstuer.

= Det er mit klare indtryk, at behandlingen ikke tager sigte pa at hjeaelpe til at skabe
mulighed for en tilveerelse UDEN for systemet, men derimod en talelig tilveerelse
INDEN for systemet.

= P& psykiatrisk hospital i en anden by, var behandling og stgtte (bade til patient og
pargrende) under al kritik! Man var i hgj grad ladt alene med MEGET syg patient! |
bofeellesskab i Aalborg oplevedes for fgrste gang god behandling og statte.

= Patienten far den rette hjeelp i hgj grad.

= Jeg har indtryk af, at det ikke er vigtigt for personalet, s& lsenge man er patient i deres
system, og er under behandling.

= Min mand kunne i de farste fem ar ikke f& den hardt tiltreengte psykologhjzelp.

= Jeg har svaret nej til spgrgsmal 19, da personalet har anbefalet hende ikke at have

De pargrende har ordet
Undersggelse i distriktspsykiatrien i Region Nordjylland, 2008

Side 5




Kommentarer vedr. behandlingen af patienten i psykiatrien som helhed
(spgrgsmal 18 og 19)

kontakt til familien, da de er delvist skyld i hendes lidelse.

= Min kone far den rette behandling nu, hvor hun er stoppet hos psykiater NN.

« 18. Nej, ikke helt. Han har det evt. darligt efter mange samtaler. 19. Nej det har vi ikke
oplevet.

= Min mand har fet den bedst taenkelige behandling, bade ved indlaeggelser og
ambulant behandling, ved psykiater og psykolog pa vore lokale psykiatri (APS). Jeg har
faet en "naesten” rask mand!

= Min eneste kontakt var en laege, der sagde til patienten "Har du ogsa en mor?".

= Psykologen er betragtelig mere helhedsorienteret end psykiaterne, som udelukkende
forholder sig til patienten.

- Pargrende, som har depression og angst, er rigtig godt hjulpet, og jeg synes TILBUD er
relevant og hjeelper mange pa vej.

« Det min mand far af hjeelp, ser ud til at virke efter hensigten, han har faet det meget
bedre.

= Fremskridt er for lille.

Center for Kvalitetsudvikling
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Distriktspsykiatrisk Team, Aalborg

eHvorfor gav du det antal stjerner?

eHvad er dit samlede indtryk af distriktspsykiatriens kontakt med dig? (spgrgsmal 10)

eHvad har stgrst betydning for dig i din kontakt med distriktspsykiatrien? (spgrgsmal 11)

5 stjerner (enestdende)

Fordi bade patient og pargrende gennem arene har faet en super hjeelp.

Starst betydning?

At vi altid har kunnet tale om tingene og har kunnet samarbejde og hjaelpe hinanden.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Storst betydning?

At patienten er det centrale, og at det handler om at f& patienten integreret i samfundet. Deres
store indsigt og forstaelse.

5 stjerner (enestaende)

Har altid haft en god stgtte i den til enhver tid siddende distriktspsykiatri medarbejder. Altid
beroligende at en ekspert ser pa min kone, der kan svinge meget og let "veelter".

Stgrst betydning?

At en fremmed ekspert ser p& min kone og derved beroliger os begge efter hendes sveere og
lange sygeperiode.

4 stjerner (godt)

Der har altid veeret et godt samarbejde i de seneste fem ar.

Stgrst betydning?

At kunne stille spgrgsmal og at der bliver lyttet til hvad mine oplevelser var.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Der er kun kontakt, hvis jeg er pa besgg, nar distriktssygeplejen er der. De kontakter aldrig mig
om noget. Det er kun mig, der stiller spgrgsmal.

Stgrst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Pga. er med til samtaler med min mand efter hans gnske.
Storst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

2 stjerner (darligt)

Jeg har ikke et indtryk af distriktspsykiatrien, da denne aldrig har veeret i kontakt med mig.
Storst betydning?

Det kan jeg ikke svare pd, da jeg ikke ved, hvad jeg kan forvente af distriktspsykiatrien.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Starst betydning?

At der Igbende holdes mgder mellem distriktssygeplejerske, patient og pargrende samt
bostgtter.

4 stjerner (godt)

De har veeret sgde og venlige over for mig.
Starst betydning?

De har veeret imgdekommende.

3 stjerner (bade godt og darligt)

For lidt information, nar der sker noget nyt angaende vores sgn.
Storst betydning?

Samtaler og informationer.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ingen kontakt og ingen hjeelp.

Stgrst betydning?

Udskrevet fra Psykiatrisk Hospital og HVAD SA?

3 stjerner (bade godt og darligt)

Jeg ved ikke helt, hvad distriktspsykiatrien kan ggre for mig.
Storst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

Uoplyst

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

De pargrende har ordet
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Stgrst betydning?
Har ingen kontakt med distriktspsykiatrien, har ikke fet det tilbud.

4 stjerner (godt)
Min erfaring.
Starst betydning?
God behandling.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Mener | glemmer, at tage hgjde for, at patienten selv helst er fri for, at pargrende kontakter
distriktspsykiatrien.

Starst betydning?

Ville veere: 1) Overfor distriktssygeplejerske at gare rede for, hvordan min sgster har fungeret
siden sidste hjemmebesgg: sindstilstande, paranoia, nederlag, ekstrem konfusion m.v., idet min
sgster gang pa gang ikke formar at afleegge en sufficient rapport til sygeplejerske. 2) At
pleedere for henvisning til samtaleterapi, hvilket tidligere har hjulpet min sgster.

5 stjerner (enestdende)

Jeg har haft rigtig kontakt hele tiden.
Stgrst betydning?

Fordi distriktspsykiatrien er professionel.

4 stjerner (godt)

Fordi systemet generelt har veeret godt, men til tider langsomt.
Stgrst betydning?

Hjemmebesgg og en fast kontaktperson.

2 stjerner (darligt)

Fordi vi ingen kontakt har.

Stgrst betydning?

Da der ingen kontakt er, ved jeg/vi ikke, hvilken betydning det ville fa.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Fordi de kunne give patienten sin medicin, sa hun blev sig selv igen. De lovede at komme og
give patienten medicin, da hun kom hjem, det holdt ikke. Hun glemmer stadig tit at tage den.
Stgrst betydning?

Da patienten blev tvangsindlagt pa psykiatrisk afdeling harte hun stemmer. Det var en stor
lettelse for os, at de overtog ansvaret for patienten, fordi hun var en stor belastning. Vi var lidt
utrygge i hendes selskab, og at hun kom ind i faste rammer, og begyndte at komme pa et
veerested for psykisk syge.

1 stjerne (uacceptabelt)
Har ingen kontakt.

Stgrst betydning?
Medinddragelse.

4 stjerner (godt)

Fordi kontaktpersonerne, som var tilknyttet, var dygtige, kunne give gode informationer om
mange ting. Forstod patienternes behov.

Stgrst betydning?

Det er vigtigt, at have et godt samarbejde med distriktspsykiatrien og de pargrende, hvis
patienten gnsker det. Det har patienten gnsket her, fordi jeg og patienten er sgskende og kan
godt sammen. Men fgrst og fremmest geelder det for mig om, at patienten skal kunne "klare sig
selv" med (distriktspsykiatriens) hjeelp. Kontaktpersonerne og patienternes kemi skulle helst
passe sammen.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Starst betydning?

Jeg far en god opbakning og orientering.

4 stjerner (godt)

Jeg har altid kunnet fa kontakt til distriktspsykiatrien, nar der har veeret akut behov, og der er
altid blevet lyttet og handlet hurtigt p& problemet.

Starst betydning?

At man som pargrende bliver hgrt og at pargrendes observationer og erfaringer i forhold til
patienten bliver taget serigst og giver et trygt forhold og giver et godt samarbejde omkring
patienten.

4 stjerner (godt)

Jeg kan altid igennem patienten komme i kontakt, hvis der er ting, som skal tales om.
Stgrst betydning?

At man altid kan komme i kontakt, hvis der er behov for det.

Center for Kvalitetsudvikling
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5 stjerner (enestaende)

Der er ingen kontakt.

Storst betydning?

Da der ikke har veeret nogen kontakt, er der intet, jeg kan sige, der har starst betydning.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Forhenveerende kontakt var darlig, nuvaerende god.

Starst betydning?

At f& hjeelp, nar der er behov. At der bliver fulgt op pd problemerne.

Ved ikke

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Storst betydning?

At det hjeelper min pargrende.

Ved ikke

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Starst betydning?

Har ingen kontakt.

Ved ikke

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Storst betydning?

At man lytter til og besvarer mine spgrgsmal.

1 stjerne (uacceptabelt)
Der er ingen kontakt.
Stgrst betydning?
Spgrgsmalet ikke besvaret.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Storst betydning?

Abenhed - og at der bliver givet besked i draftede situationer, ligesd snart det er pakreevet.

5 stjerner (enestaende)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

Det at f& kontakt til distriktspsykiatrien. Vi bliver lyttet til og taget alvorligt.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Starst betydning?

At der bliver sat ind, nar der er det ngdvendige behov ved stgrre eller mindre udsving i forhold til
dagligdagen, bade medicinsk savel som samtale.

Ved ikke

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Starst betydning?

Jeg har som pargrende ikke - og har heller ikke haft behov for - kontakt til distriktspsykiatrien.
Min pargrende har selv informeret om forlgbet.

2 stjerner (darligt)

Vi oplever, at veere parallelle netvaerk, da vi aldrig har kunnet fa etableret et "rundt om
patienten” mgde. Dette oplever vi som yderligere forsteerkning af problemer for vores datter, da
hun bliver "en lus mellem flere negle” ved uenighed/forskelligheder, der kunne vaere dbenhed
omkring i direkte mgde. Det kan nogle gange fales som om, at vi er et ngdvendigt onde,
stgtte/kontaktpersonen skal redde patienten fra!

Starst betydning?

Det der har stgrst betydning er en accept fra alle af, at patienten har et netveerk, der arbejder
sammen med feelles mal, og at pargrende er en ligevaerdig del af dette netvaerk, da det ofte er
dem, patienten retter henvendelse til pa "ukurante” tidspunkter af dagnet.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Storst betydning?

At der bliver lyttet til mine erfaringer angdende patientens sygdom pga. min omgang med
patienten.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Godt fordi jeg felte, der blev lyttet til mig ved et mgde, men darligt fordi invitationen til mgdet
ikke kom fra distriktspsykiateren, men kom i stand via min pargrende.

Stgrst betydning?

Samtalerne sammen med den pargrende, distriktspsykiatrien og undertegnede.
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2 stjerner (darligt)

Som mor har man ingen kontakt.

Starst betydning?

Mit barns sygdom startede forst, da han var voksen. Han var indlagt i starten, og der havde jeg
god kontakt med personalet. Efter udskrivelsen og start pa fleksjob, har jeg ikke talt med nogen.
Det er jo patientens valg, om pargrende ma deltage.

Ved ikke

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

At den findes, og at vi kan kontakte den, nar vores voksne barn far det darligt.

4 stjerner (godt)

Distriktssygeplejerske NN og psykiater NN? er venlige og rare og virker til at vaere kompetente
personer. Vi er meget trygge ved, at de varetager vores datters behandling.

Stgrst betydning?

1) At de ser os (foreeldre) som samarbejdspartnere. 2) At de lytter til mig. 3) At jeg aldrig faler
mig "ugle set" hvis jeg ringer til distriktssygeplejerske - altid venlig. 4) At vores datter fgler sig
tryg - modsat da hun var indlagt p& voksenpsykiatrisk (ungdomspsykiatrisk var ok).

2 stjerner (darligt)

Man skal selv henvende sig og det ved man ikke som pargrende, og stadigveek er kontakten
lille, gv.

Stgrst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Har mulighed for mgder, men tvivier p& hvor meget de hgrer efter mine meninger.
Stgrst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Manglende information!

Stgrst betydning?

At de inddrager pargrende, der kender patienten.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

Der skal veere mulighed for at kontakte behandler, nar patienten er darlig, uden det bliver fortalt
videre til patienten. Min mand er skizofren og gnsker at forteelle meget lidt om sin sygdom.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Da jeg efter at have faet en ny distriktssygeplejerske blev udvisiteret af distriktspsykiatrien uden
grund.

Starst betydning?

De ggr noget for nogen, men da jeg ikke selv er indenfor distriktspsykiatrien, synes jeg ikke, at
de gor noget, da de ikke forholder sig til de kritik.

4 stjerner (godt)

Jeg kunne maske godt have brug for mere information om sygdommens forlgb fra starten.
Starst betydning?

At man som pargrende bliver tilbudt viden/information tidligt i forlgbet.

2 stjerner (darligt)

Ingen kontakt.

Stgrst betydning?

Kontakt, lydhgrhed, ikke at blive betragtet som noget katten har sleebt med ind.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Har modtaget tilbud om pargrendekurser, hvilket har vaeret positivt. Negativt er manglende
dialog om alkoholmisbrug/antabus.

Stgrst betydning?

Har faktisk naesten ingen kontakt - ville maske godt blive inviteret med til mgder en gang
imellem. Synes mine vurderinger kunne medvirke til et mere "rigtigt" billede af patientens
situation p.t.
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3 stjerner (bade godt og darligt)

Distriktspsykiatrien varetager nogle aspekter i min sgsters liv, som familien ikke har
baggrund/uddannelse til. Kontakten er der til min sgster, som er et selvsteendigt menneske, men
jeg er ikke involveret i, hvad der sker for min sgster.

Storst betydning?

At jeg ved der er nogen til at se hendes tilstand lgbende, da jeg ikke kan grundet afstand.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Fordi nar der er opndet kontakt, ma man selv presse pa for at fi en dialog i gang.

Starst betydning?

De kontaktpersoner, som er tilknyttet mine bgrn, som har hjulpet dem med store og sma
problemer i hverdagen.

5 stjerner (enestdende)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Starst betydning?

At jeg som professionel (kontaktperson) hjeelpes/stgttes, for at patienten, som bor i et
bofeellesskab, har "back-up" i distriktspsykiatrien.

4 stjerner (godt)

Far god radgivning og hurtig indsats, nar patienten har brug for hjeelp.
Stgrst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Distriktspsykiatrien ville afslutte min pargrende for at spare. Det syntes jeg simpelthen var for
darligt. Ved man lige, hvad man har med at gare?

Stgrst betydning?

At man har den faglige ekspertise til rddighed, som der er bug for. At man er motiveret,
engageret og interesseret.

5 stjerner (enestaende)

Jeg er aldrig gdet forgaeves med hensyn til spgrgsmal. Hun er venlig og imgdekommende.
Stgrst betydning?

Den stgrste betydning gar pa respekten og tilgangen til brugeren; og den er der helt bestemt.

Ved ikke

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Storst betydning?

Ingen kontakt,

2 stjerner (darligt)

Jeg har ikke haft nogen kontakt med Distriktspsykiatrien.
Stgrst betydning?

Som beskrevet ovenfor - ingen KONTAKT.

5 stjerner (enestdende)

Jeg er medarbejder i socialpsykiatrien, og har et godt samarbejde med distriktspsykiatrien.
Starst betydning?

At jeg altid kan kontakte dem - er altid lydhgre.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Storst betydning?

Det kunne jo veere patienten fyldte behandlerne med lggn.

2 stjerner (darligt)

Har ingen kontakt med distriktspsykiatrien.
Starst betydning?

Spegrgsmalet ikke besvaret.

Ved ikke

Jeg tror ikke min bror gnsker, at jeg far kontakt med distriktspsykiatrien. Han har altid slaet pa,
at jeg ikke skal blande mig i noget som helst. Men han ser gerne, jeg besgger ham, og han
forteeller gerne om han har haft besgg fra distriktspsykiatrien.

Storst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.
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1 stjerne (uacceptabelt)

Ved min datters udskrivning for to ar siden efter flere maneders indlaeggelse, blev jeg lovet
parerendekursus, trods henvendelse fra mig ca. hvert halve ar er dette ikke sket.

Starst betydning?

Da kontakten udelukkende er sket gennem min datter, synes jeg kontakten er meget mangelfuld.
Jeg kunne gnske mig meget mere hjaelp til at finde ud af, hvordan jeg hjeelper min datter bedst
mulig, ogsa sa jeg ikke uforvarende kommer til at gere hende en "bjagrnetjeneste”.

2 stjerner (darligt)

Min mand er stadig syg.
Stgrst betydning?
Spgrgsmalet ikke besvaret.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Starst betydning?

Jeg finder ud af, hvordan det gar med patienten.

5 stjerner (enestaende)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

At jeg gennem distriktspsykiatrien har god fornemmelse af forbindelsen tilbage til psykiatrisk
hospital i udskrivningen fra hospitalet og genopretning af normal livsfgrelse.

2 stjerner (darligt)

Manglende interesse og manglende forstaelse for patientens side(mis)brug af hash.
Stgrst betydning?

At patienten er tryg.

4 stjerner (godt)
God oplevelse.
Stgrst betydning?
Samarbejde.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Da vores sgn blev syg, var min mand med ham hos psykiateren og fortalte vores indtryk af vores
s@n, siden var forbindelsen darlig til lsegen. Han boede trods alt hos os de farste par ar, hvor vi
gav ham al den stgtte, vi kunne.

Stgrst betydning?

At vores sgn fik tildelt en alle tiders distriktssygeplejerske, som han altid kunne henvende sig til
og fa mange gode samtaler med. Dernaest den psykiatriske skadestue, der har veeret til stor
hjeelp ved ommedicinering, som jo kan vaere ret hard ved patienten plus et veerested.

2 stjerner (darligt)

Fordi de ikke har taget kontakt til mig eller vist mig interesse. Fgler ikke, at jeg bliver inddraget
nok! Har kun haft én samtale med en afdelingssygeplejerske pa psykiatrisk afdeling.

Starst betydning?

Information om vigtige aendringer i behandlingen af patienten! Radfgring med mig, da jeg kender
patienten 10 gange bedre en personalet. Personalet kunne f gavn af at radfgre sig med mig.

1 stjerne (uacceptabelt)
Fordi der ingen kontakt er.
Starst betydning?
Desveerre ingen kontakt.

4 stjerner (godt)

Fordi jeg har vaeret med til samtaler med distriktspsykiatrien.
Stgrst betydning?

At jeg evt. kan stille spgrgsmal vedrgrende min pargrendes sygdom.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Starst betydning?

At den er manglende.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

At min sgn far: rette dosis medicin, samtaler oftere, relevante tilbud om bedring, den optimale
behandling.
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2 stjerner (darligt)

Jeg har udelukkende haft kontakt med distriktspsykiatrien, nar det er mig selv der har opsggt
kontakten, for at fa informationer, rad eller lignende i forhold til at veere pargrende. Har aldrig
oplevet at distriktspsykiatrien har taget initiativ til at kontakte mig.

Storst betydning?

At jeg kan f& fat i dem, nar jeg har brug for det. At jeg bliver lyttet til og forsggt forstaet i perioder,
hvor patienten har det darligt, og det pavirker mig meget. Har som det fremgar af ovenstaende
selv etableret kontakten, nar jeg har haft brug for det. Har ikke det indtryk, at distriktspsykiatrien
vaegter kontakten med mig som pargrende seerligt hgjt.

2 stjerner (darligt)

Jeg mener kontakten har vaeret darlig, da jeg ikke er blevet kontaktet overhovedet. Dog er den
ikke uacceptabel, da jeg ikke har forsggt kontakt selv, og derfor ikke ved om der er forhdbninger
i den forstand.

Stgrst betydning?

Jeg mener ikke, at jeg kan besvare dette spgrgsmal. Jeg ved ikke, hvad distriktspsykiatriens
opgaver er.

2 stjerner (darligt)

Jeg bliver aldrig kontaktet til samtale vedrgrende patienten. PS. | starten af sygdomsforlgbet var
der noget kontakt.

Stgrst betydning?

At fa en god forstéelse for sygdommens forlgb og handlemulighederne for at hjeelpe patienten.

3 stjerner (bade godt og darligt)

De er gode til at behandle patienter men darlig kontakt til pargrende.

Storst betydning?

Jeg vil gerne vide, hvordan de mener at det gar med min kone, men jeg synes at jeg som
pargrende ikke far nok oplysninger om min kones tilstand. Og heller ikke om de tilbud der er til
pargrende eller mangel derpa.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Der kunne godt veere bedre samarbejde, men godt at de er der.

Stgrst betydning?

At vi kan samarbejde, at vi bruger hinandens viden og erfaringer, at man lytter til de oplevelser
jeg har.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Der kunne godt veere bedre samarbejde, men godt at de er der.

Stgrst betydning?

At vi kan samarbejde, at vi bruger hinandens viden og erfaringer, at man lytter til de oplevelser,
jeg har.

Savner du tilbud til dig som pargrende i psykiatrien som helhed? (spgrgsmal 17)
Kommentarer fra pargrende, der svarer bekraeftende pa dette spgrgsmal

« lkke hvis jeg opsgger det selv.

= Fa at vide hvordan jeg kan hjeelpe.

e Hvordan hjeelper jeg bedst min datter.

« Undervisning.

e Mere information under indlaeggelser.

« Indsigt i hendes sygdom.

= Har veeret pa kursus. Et kursus SIND havde. Det handlede om os pargrende. GODT
KURSUS. Savner noget information om de patienter, som har misbrug og psykisk
sygdom.

 Er ansat i socialpsykiatrien.

e Mere information omkring sygdommen.

= Eventuelt kursus i "takling™ af akut opstaet problemer omkring patienten.

« Kontakt.

 Kontakt.

= Mal for behandlingen.

- Kontakt, opfglgning, samarbejde.

e Tilbud om psykiatrien.

* Lokale foredrag.

= Et sted hvor jeg kan g& hen og fa vejledning.

* Information.

= Undervisning til pargrende samt mgde andre pargrende i samme situation.

« Information.

e Information om sygdom m.m.

« Distriktspsykiatrien.

* Lidt mere undervisning.

* Inddragelse

= Kommentar til 12: har kendskab til information om sygdom, 15a Ikke relevant med

De pargrende har ordet
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Savner du tilbud til dig som pargrende i psykiatrien som helhed? (spgrgsmal 17)
Kommentarer fra pargrende, der svarer bekraeftende pa dette spgrgsmal

undervisning, 16: Har selv kendskab til pargrenderadgivning.

= Aflastning.

= Har selv sggt oplysninger.

* Indsigt i nuveerende og fremtidig behandling.

e Pargrendekursus, netveerk med andre pargrende.

* Tilbud til par.

« For eksempel en samtale med 2 ars mellemrum SAMMEN MED patienten og
fagpersonen!

= Ja, specielt i begyndelsen af vores sgns sygdom. Er i dag seerdeles velfungerende.

« Kontakt med distriktspsykiatrien.

- Hvordan jeg skal klare forskellige symptomer, hvis min pargrende har nogle darlige
dage.

« Information om personens sygdom.

« Kontakt med behandlere omkring min sgn.

= At tale med ligesindede.

* Information omkring lidelsen.

* Stgttegrupper / et stgtte netvaerk.

Kommentarer vedr. behandlingen af patienten i psykiatrien som helhed
(spgrgsmal 18 og 19)

= Min sgn har veeret syg siden han var barn og er nu i trediverne. Han vil selvfglgelig
helst klare sig selv, men personalet har altid stottet os.

= Alle de fire, der har veeret hos os, virker meget kompetente og vi er altid beroliget, nar
vi har haft besgg.

= Kun en times kontakt om ugen fra kontaktpersonen. Hver 14. dag distriktssygeplejen.

« Gar til samtaler. Man skal altid forelaegge de eventuelle Igsninger. Bade og med
hensyn til pargrende, havde han ikke selv bedt om, at jeg skulle deltage, havde jeg intet
hart.

= 18: Oftere besgg af distriktssygeplejerske end hver 3.-4. uge gnskeligt. Oftere hjeelp
fra bostgtte end nuveerende 2 timer per uge.

= Spgrgsmal 18: Da patienten mener, han far for lidt behandling, er det sveert for os
(foreeldre) at vurdere, om han far den rette behandling. Flere samtaler og mindre
medicin, hvis dette er muligt.

- Darlig orientering pga. skiftende laeger.

= Har altid haft kontakt til min sgn.

= Er meget godt tilfreds.

- Bade min sgster og vi pargrende er interesserede i at opretholde kontakt - og det ggr vi
sa!

= Behandling pa sygehusene er naesten ikke eksisterende, men distriktspsykiatrien er
rigtig gode.

= Jeg synes, at hun er blevet overladt til sig selv. Hun traenger til flere samtaler. Ja vi har
lovet dem at hjaelpe hende, ndr vi kan se, at hun bliver ustabil.

- Har svaret for den ene, jeg er pargrende til. Den anden gnsker ikke, at jeg som
pargrende skal "ind og hjeelpe". (Der skal s& siges, at der her er tale om et misbrug og
psykisk sygdom.)

= Patient gnsker ikke indblanding.

= Det er klart mit indtryk at patienten bliver behandlet meget veerdigt og bliver stottet
rigtigt flot af distriktssygeplejersken ved hjemmebesgg.

- Det ma jeg da hdbe, da vi er gift (spgrgsmal 19).

= Har ikke altid faet den rette behandling, far den rette behandling nu.

= Jeg har ikke kendskab til nogen behandling.

= Jeg er (stort set) eneste pargrende og kommunal bostgtte.

= Vi er paedagoger pa en boenhed og ikke i familie med klienten.

= Til spgrgsmal 18: Det er sveert at vide, da vi ikke far de faglige udtalelser at vide. Til
sp. 19: Nogen har stgttet hende i at bruge os som netveerk, andre har fraradet hende
det.

= Jeg har indtryk af, at personalet i socialpsykiatrien (stgtte kontaktpersonen og ansatte i
bofeellesskaber) ggr mere ud af dette end personalet pa sygehusets afdeling.

- Der gar for lang tid fra patienten beder om hjeelp, til der sker noget.

= Distriktspsykiatrien fungerer ok - dette var IKKE tilfeeldet da min datter var indlagt. Vi
havde stort set kun darlige oplevelser derfra.

= Vi har jeevnlig kontakt med den syge, men vi sgrger selv for det.

- lkke pa psykiatrisk hospital, men i socialpsykiatrien.

= Der skal veere mere fokus pa patienten, s& de ikke bliver for isolerede.

« Alt for lidt kontakt, kun medicin

= Synes der er for fa dagtilbud til psykiatriske patienter. Det er sveert at fa det bedre ved
at sidde alene hjemme med sig selv.

= Min sgsters behov er tryghed ved placering og mennesker omkring hende i det daglige.
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Kommentarer vedr. behandlingen af patienten i psykiatrien som helhed
(spgrgsmal 18 og 19)

Det ma jeg selv tage mig af, hvad jeg i hgj grad ger og ma tage mig af, da jeg har tre,
der er syge og i kontakt med systemet.

Mangler personlig hjeelp i hjemmet til samveer - en god snak (har kun en stgtteperson 1
time om ugen).

Er jo en del af behandler/omsorg personale.

Faler ikke der er spor bedring, tveertimod.

Jeg synes, den psykiatriske skadestue bgr opnormeres. Jeg har oplevet at sidde i
skadestuen sammen med 10 andre personer - ventetid pa 5 timer. Det er under al kritik,
nar man taler om psykisk sarbare personer.

Da min sgn er voksen og har veeret syg i flere ar, er jeg ikke inddraget i de forskellige
instanser. Jeg far de informationer, der er relevante af min sgn. Da min sgn er
personlig myndig, kan jeg heller ikke henvende mig til distriktspsykiatrien.

Den bedste hjeelp og stgtte har vi faet gennem distriktspsykiatrien og den psykiatriske
skadestue.

Det er mit indtryk at personalet som helhed ggr et godt stykke arbejde overfor
patienten, men synes at den neermeste familie i hgjere grad kunne inddrages!

Jeg synes, at det er alt for darligt, den made psykiatrisk syge mennesker bliver
behandlet pa i vores sygehusvaesen i dag. Der gar alt for lang tid, fer leeger og sygehus
vil hgre pa pargrende, inden de begynder at tage skeen i den anden hand og ggre
noget ved tingene. Man raber "vagt i geveer" og kan "sla i en dyne", man faler sig
magteslgs, fordi man ikke kan rabe nogen op til at gere noget. Jeg har som pargrende
rabt i ca. et ar, fgr min sgn endelig blev indlagt. Hans tilstand kender | fra det tidspunkt
af, men han skulle have veeret indlagt i behandling lang, lang tid far.

Jeg savner virkelig samarbejde og tillid til, at han far den rette behandling.

Efter diagnosticering er behandlingen udmeerket, men det var under al kritik at NN i ar
blev behandlet som depressiv.

De pargrende har ordet
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AFFEKTIV KLINIK, Aalborg

eHvad er dit samlede indtryk af distriktspsykiatriens kontakt med dig? (spgrgsmal 10)
eHvorfor gav du det antal stjerner?
eHvad har stgrst betydning for dig i din kontakt med distriktspsykiatrien? (spgrgsmal 11)

3 stjerner (bade godt og darligt)

Er god nar jeg selv tager kontakt eller er med til mgder. Men de kunne godt veere mere proaktive
overfor kontakt og erfaringer.

Storst betydning?

At de KAN kontaktes. Giver god kommunikation og gnsker dialog. Mere inddragelse.

Ved ikke

Den manglende kontakt oplever jeg som et bevidst fravalg fra distriktspsykiatriens side - maske
efter gnske fra min datter - maske for at myndigggre hende.

Storst betydning?

Den manglende kontakt har jeg valgt at se som noget positivt. Det er s dejligt, at min datters
behandlere har taget over - det fgles ikke laengere som mit ansvar - jeg ved at hendes
behandlere tager hand om hende pa en made, som jeg ikke kunne.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Stgrst betydning?

At jeg bliver inddraget i behandlingen af patienten.

Uoplyst

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Storst betydning?

Jeg har selv veeret stresset, sygemeldt fra mit arbejde 2 gange, sggt dgre, mere viden om
sygdommen og systemet ville have stgttet mig i starten, jeg er i netveerksgruppe samt psykolog,
jeg arbejder pa at uddanne mig til pargrende. Man har behov for at tale om det, der sker noget
hele tiden som pargrende. Vi har veeret ved advokat, i retten, banken og kommunen. Det har
veeret meget belastende og tager meget lang tid. Psykisk.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

Jeg faler ikke, at jeg som mor til datter med en psykisk lidelse overhovedet er blevet inddraget i
hverken behandling eller viden om, hvordan min datter har det. Det fgles meget uacceptabelt.

1 stjerne (uacceptabelt)

Fordi der ingen kontakt er mellem hjem og lokalpsykiatri.
Storst betydning?

Der er ingen kontakt.

4 stjerner (godt)

Fordi | tager jer godt af dem, der er syge.
Starst betydning?

At folkene der var venlige og ville hgre pa en.

4 stjerner (godt)

God behandling. Lytter til problemer, jeg har som pargrende.
Storst betydning?

Sa jeg kan fraleegge mig ansvaret og veere datter pa fuldtid.

5 stjerner (enestdende)

Det er farste gang, vi har faet sd god en behandling og opfelgning. Det har hjulpet patienten og
den péargrende meget.

Storst betydning?

Jeg har fglt som pargrende, at jeg ikke har staet alene med problemerne.

4 stjerner (godt)

Da vi ikke tidligere har haft kontakt med distriktspsykiatrien har vi ingen
sammenligningsgrundlag.

Storst betydning?

Fgrste prioritet er naturligvis den optimale behandling af vores sgn. Dernaest kunne vi gnske en
lzbende orientering om forlgbet af behandlingen, fordi det er sveert at udspgrge uden at sare.
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3 stjerner (bade godt og darligt)

Hvis jeg gnsker kontakt, kan jeg altid henvende mig. Omvendt husker jeg ikke konkret at veere
blevet kontaktet af distriktspsykiatrien.

Starst betydning?

Det er sveert at besvare, da jeg har haft begreenset kontakt til dem.

1 stjerne (uacceptabelt)

Jeg er aldrig blevet kontaktet, og da jeg pa eget initiativ mgdte sammen med patienten til
samtale hos psykiater, fglte jeg mig uvelkommen.

Starst betydning?

Information, og at blive brugt som den kilde af viden om patienten, som jeg besidder.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Jeg har kun overveeret nogle af samtalerne med patienten og en enkelt behandler.
Stgrst betydning?

Medicinering, hvor meget, hvorfor og bivirkninger. Sygdomsforlgb.

1 stjerne (uacceptabelt)

Mit kendskab, min viden er vigtig i behandlingen, men jeg er p& ingen made inddraget. Ikke
engang en telefonsamtale har jeg faet/kunne give.

Stgrst betydning?

At fagpersonalet inddrager relevant viden/fagpersoner, sa "min pargrende” far bedst mulig
hjeelp. Samt at familien inddrages, sa vi kan stgtte bedst muligt.

2 stjerner (darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

Viden om hvad jeg kan ggre for, at min kone far det bedre.

2 stjerner (darligt)

Det har veeret meget frustrerende som pargrende, at al kommunikation og information omkring
den sindslidendes sygdom foregik gennem den sindslidende selv. Som pargrende kunne jeg
have haft behov for mere information om patientens sygdom og mulighed for kontakt med andre
pargrende.

Stgrst betydning?

At blive bekreeftet i at den sindslidende far den optimale behandling, og hvilke fremtidsudsigter
vedkommende har. Magteslgsheden er den veerste som pargrende. Den pargrende bar
inddrages mere.

1 stjerne (uacceptabelt)

Jeg har fglt mig meget udenfor. De undskylder mig altid med, at de har deres tavshedspligt.
Dette er enormt frustrerende, nar man gerne vil hjeelpe. Jeg har ofte teenkt, at det er os som
familie, der kender patienten bedst og har fulgt sygdomsforlgbet fra det startede, men den viden
har behandleren aldrig spurgt efter.

Starst betydning?

Det at jeg kan komme i kontakt med dem, nar behovet er der, og at vi som familie ogsa vil blive
hart. At de vil forteelle om behandlingsforlgb og forteelle mig, hvordan jeg bedst kan hjaelpe. At
der ikke altid er "en mur", der hedder tavshedspligt.

1 stjerne (uacceptabelt)
Ingen kontakt overhovedet.
Stgrst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

Ved ikke

Har haft meget sparsom kontakt.

Starst betydning?

At jeg, nar det er ngdvendigt, kan kontakte distriktspsykiatrien og fa fat i kontaktsygeplejersken/-
leege. At blive hgrt/medinddraget.

Savner du tilbud til dig som pargrende i psykiatrien som helhed? (spgrgsmal 17)
Kommentarer fra pargrende, der svarer bekraeftende pa dette spgrgsmal

« Et forum hvor pargrende kan tale sammen om problemerne evt. sammen med en
professionel.

= Informationer, mgder, selvhjeelpsgrupper...!

= Radgivning og oplysninger.

= Kontakt til behandlerne.

= Oplysninger.

= Mere information om hvad sygdomme er, og hvad de gar.

= Ja, et sted hvor jeg kan snakke alene.

= Psykologhjeelp.
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Savner du tilbud til dig som pargrende i psykiatrien som helhed? (spgrgsmal 17)
Kommentarer fra pargrende, der svarer bekraeftende pa dette spgrgsmal

Kontakt med ligestillede.

Kursus kun for pargrende.

Netvaerksgruppe.

Information om systemets opbygning og mulige behandlingsmetoder.

Orientering om sygdommens forlgb og handtering af den.

Kender ingen tilbud.

Generelt hvad jeg kan ggare.

Undervisning, lgbende information.

Jeg ville meget gerne med i et undervisningsforlgb. Er i gjeblikket med i en
netveerksgruppe, hvilket er meget godt. Men det var en tilfeeldighed, at jeg fandt ud af at
tilbudet var der. Kommentar til spgrgsmal 16: Jeg ville gnske, at man fra sygdommens
start fik at vide, hvor man som pargrende kunne finde hjaelp. Jeg har selv skulle "famle
i blinde" efter min viden, og det gik f.eks. lang tid inden jeg fik kendskab til
pargrenderadgivning. Den tid og energi, der blev brugt pa dette, kunne veere brugt til
stgtte til patienten. N@DRAB: Lav evt. en folder til patientens pargrende med generelle
oplysninger om systemet, og hvor pargrende kan finde hjeelp.

Kommentarer vedr. behandlingen af patienten i psykiatrien som helhed
(spgrgsmal 18 og 19)

Det er mit indtryk, at min datter har haft stor gavn bade af medicineringen og specielt
samtaleforlgbene - hun "blomstrer” nu. Hun har stor tillid og fgler stor tryghed ved sine
behandlere.

Ok.

Jeg faler, der gik virkelig lang tid med at fa stillet en diagnose (frem og tilbage mellem
3 psykiatere). Til gengeeld har psykologen veeret helt fantastisk og uundvaerlig:0)

Jeg vil gerne orienteres om forlgbet.

Jeg synes deres opfglgning af, om han tager sin medicin er alt for darlig (f.eks. er der
lang tid mellem blodprgver). Det er ikke mit indtryk, at de har seaerlig stor interesse i,
hvordan han fungerer i hverdagen eller at de stgtter ham i at leere at leve efter hans
sygdom.
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Distriktspsykiatrisk Team (affektive lidelser) Aalborg

eHvorfor gav du det antal stjerner?

eHvad er dit samlede indtryk af distriktspsykiatriens kontakt med dig? (spgrgsmal 10)

eHvad har stgrst betydning for dig i din kontakt med distriktspsykiatrien? (spgrgsmal 11)

3 stjerner (bade godt og darligt)

Jeg har flere gange faet besked pa, at det ikke er mig, det drejer sig om.

Starst betydning?

At de hjeelper min mand. Vi har vaeret pa kursus - der fik vi som pargrende endelig lidt indsigt i,
hvad denne sygdom kan ggre ved et par.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Jeg har altid haft indtryk af, at distriktspsykiatrien ikke matte udtale sig.

Starst betydning?

Det har betydning, at jeg kan spgrge om, hvordan jeg kan hjselpe min mor, og hvordan jeg kan
aflaste mig selv.

Ved ikke

Jeg har indgaet en skriftlig samarbejdsaftale. Det er min eneste forbindelse.
Stgrst betydning?

Ikke haft kontakt udover ovennavnte.

Uoplyst

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Stgrst betydning?

Har haft samtale med distriktssygeplejersken.

Ved ikke

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Stgrst betydning?

At man far de rigtige oplysninger af personalet.

4 stjerner (godt)
Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Storst betydning?

At jeg far en forstdelse af patientens tilstand, samt at jeg far nogle veerktgjer, der ggr mig i stand

til at vurdere tilstanden og agere korrekt derefter.

5 stjerner (enestdende)

Fantastisk hurtigt hjeelp. Patientens praktiserende lsege har hurtig og dygtigt sat et system i
gang i akut situation. Gennem patienten har jeg faet god information fra distriktspsykiatrien.
Storst betydning?

At jeg far s& meget viden som mulig. Leesestof, foredrag. Mgder kan veere sveert, nar patient og

pargrende bor i hver sin ende af landet.

4 stjerner (godt)

De er lydhgre og meget bevidste om betydningen af pargrende. Dog har jeg brug for mere hjeelp.

Storst betydning?
At de anerkender min betydning og handler professionelt og empatisk.

4 stjerner (godt)

Jeg har veeret med til samtalerne og har faet god forklaring p& sygdommens forlgb.
Sygeplejersken fra distriktspsykiatrien har hjulpet os rigtig meget. Under indleeggelse var
hjeelpen ikke s& god som under distriktspsykiatrien.

Starst betydning?

Sterst betydning for mig har veeret at veere med til samtalerne, og at man ogsa bliver lyttet til
som pargrende. Man gar jo op ad patienten dggnet rundt. Jeg var heldig med
distriktspsykiatriens sygeplejerske, der ogsa spurgte, hvordan jeg havde det, og at jeg sa fik en
samtale med hende alene. Jeg tror mange glemmer de pargrendes situation, og det er hardt.
Hele ens sociale liv bliver jo naesten nulstillet og samtidig skal man hele tiden fokusere pa
hensyn til patienten. Det tager mange kreaefter. Samtidig skal der maske vaere overvejelser med
hensyn til ens arbejde, hvilket ogs& mange gange er uvist.

4 stjerner (godt)

Fordi der i de senere ar altid er blevet taget hdnd om problemet, nar der har veeret brug for det.
Stgrst betydning?

Det er, at der 24 timer i dagnet er til at f& hjeelp via psykiatrisk skadestue uden om laeger og
vagtleeger (almen laeger).
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2 stjerner (darligt)

Fordi der ingen kontakt har veeret, har kun talt med behandleren i ca. 10 minutter, og der var min
sgn selv tilstede. ville gerne have haft en samtale alene med behandleren.

Starst betydning?

At min sgn har faet den hjaelp, som han har brug for.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Stgrst betydning?

At de kan kontaktes, at de er til radighed.

4 stjerner (godt)

Fordi jeg hele vejen igennem kan rose den behandler, vi har fet. Jeg har ind imellem snakket
med psykiateren i telefonen, for at sk&ne min syge mand for at skulle overskue det.

Stgrst betydning?

At jeg altid ved, hvem jeg kan ringe til, hvis jeg har spgrgsmal, samt at vi hele vejen igennem har
haft den samme laege.

2 stjerner (darligt)
Grundet manglende kontakt.
Stgrst betydning?
Spgrgsmalet ikke besvaret.

4 stjerner (godt)

Fordi der har veeret en god kontakt.
Stgrst betydning?

At de er der, hvis jeg har brug for det.

2 stjerner (darligt)

Vi har forsggt flere gange at f& kontakt for at fa rad og vejledning, men vi er enten ikke kommet
igennem eller er blevet direkte afvist.

Stgrst betydning?

At fa vejledning i, hvordan vi bedst forholder os i forhold til vores syge pargrende. Hvordan
hjeelper vi hende bedst? Hvilke greenser skal vi seette for os selv som pargrende for ikke at

slide os selv op, og uden at ga til i darlig samvittighed.

4 stjerner (godt)

Jeg synes, min mor har faet en fin behandling. Det har veeret betryggende for mig som
pargrende at vide, at distriktspsykiatrien havde kontakt til min mor.

Stgrst betydning?

At min mor bliver behandlet med respekt. At det er professionelle, der har med min mor at ggre.

Uoplyst

Jeg har slet ikke har nogen kontakt med psykiatrien, udover at jeg har afleveret og derefter
hentet patienten pa psykiatrisk skadestue. Jeg har ikke veeret inddraget i det efterfglgende
forlgb.

Starst betydning?

Spegrgsmalet ikke besvaret.

5 stjerner (enestaende)

Fordi det var fagrste gang i patientens forlgb, at jeg som pargrende blev taget alvorligt og der
blev lyttet til min kones fysiske og psykiske tilstand, som pa det tidspunkt var temmelig kritisk.
Starst betydning?

At jeg ved at der bliver taget professionelt hdnd om min kones psykiske tilstand, og at jeg kan
komme i kontakt med psykiatrien nar som helst.

1 stjerne (uacceptabelt)

Personale sad naesten altid i det laste glaskontor i de maneder vi kom der (nye afdeling
Aalborg). Ingen kontakt!

Stgrst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

Ved ikke

De sidste mange ar har min kone vaeret pa en institution. Gennem disse par ar har jeg ikke haft
kontakt med distriktspsykiatrien - har egentlig heller ikke gnsket det.

Stgrst betydning?

Min kones i alt 3 psykiatriske sygeplejersker har alle veeret positive men min kontakt med dem
har veeret spinkel.

1 stjerne (uacceptabelt)
Fordi ordet er deekkende.
Stgrst betydning?
Spgrgsmalet ikke besvaret.
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4 stjerner (godt)

Jeg syntes jeg er blevet taget godt i mod som segtefeelle.
Storst betydning?

At jeg har fglt at min aegtefaelle var i gode og trygge rammer.

2 stjerner (darligt)

Der er ingen kontakt til mig fra distriktspsykiatrien, kun det min sgn forteeller mig.

Starst betydning?

Det er vigtigt for den psykisk syge at have ressourcesteerke pargrende, der kan stgtte op om
behandlingen. Det gik fint, da min sgn var indlagt pa psykiatrisk, hvor vi i familien var med til
mgder. Vi skiftes til at komme pa besgg hver dag, sa han fglte vi var med i, hvad der foregik pa
psykiatrisk. Jeg tror ikke min sgn fglte sig alene pa afdelingen, da vi ofte var hos ham.

4 stjerner (godt)

De samarbejder abent og eerligt, professionelt i forhold til patient og pargrende.

Starst betydning?

De samme argumenter som i svar 10 - og fordi de ger det for at stgtte patienten sa godt som
muligt.

1 stjerne (uacceptabelt)

Jeg ved godt, at distriktspsykiatrien har tavshedspligt med henblik pa at varetage patientens
interesser. Jeg har selv taget kontakt til distriktspsykiatrien for at hgre til min mor. Ved
samtykkeerkleering fra patienten. kunne der skabes en kontakt/informationsniveau, som ville
veere til gavn for alle parter.

Storst betydning?

Det er meget vigtigt for mig at blive informeret om forlgbet efter udskrivelsen. Medicineendringer
m.m., som er en vigtig information for at fglge ens mor, ogsa nar der sker aendringer i adfeerd og
psyken. Nar jeg har megen kontakt med min mor, kunne jeg ogsa bidrage vaesentligt til, hvordan
det generelt ser ud med ens mors psykiske tilstand. Med al respekt for distriktspsykiatrien kan
ens mor godt holde facaden i en time om maneden.

3 stjerner (bade godt og darligt)
Jeg synes, det er uhandterligt.
Stgrst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

2 stjerner (darligt)

Var indkaldt til kort samtale!

Stgrst betydning?

Indlaeggelse var ren opbevaring. Opmuntring i form af gatur med skizofren, der var blevet sa
"god" at han kunne klare at bo i bofeellesskab, havde absolut negativ effekt pa depressiv patient,
der kun habede pa at komme hjem igen til arbejde, fritidsinteresser m.m. Havde i stedet haft
brug for at hgre at en depression gar over, evt. af personalet. Det havde veeret bedre med en ren
depressiv afdeling, desvaerre var det en uengageret kontaktperson. Patienten havde ikke selv
ressourcer til opsggning, det burde vaere omvendt.

2 stjerner (darligt)

Kun kontakt og oplysning gennem vores sgn, som er patienten.
Starst betydning?

Spegrgsmalet ikke besvaret.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Det var ngdvendigt selv aktivt at opsgge distriktspsykiatrien for at fa kontakt og hjaelp.
Storst betydning?

At hjeelp kan fas ved henvendelse.

4 stjerner (godt)

Jeg kan altid ringe, hvis min hustru far det darligt.

Starst betydning?

At de hjeelper min hustru pa bedste vis, og det er ligeledes den opfattelse, jeg har.

3 stjerner (bade godt og darligt)

En ting er kontakt til distriktssygeplejerske, noget andet er at laegen medicinerer gennem
sygeplejersker uden at have set patienten.

Starst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

4 stjerner (godt)

Godt samarbejde.

Storst betydning?
Spgrgsmalet ikke besvaret.
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2 stjerner (darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

Det har stor betydning, at jeg bliver inddraget som medspiller - "stakeholder", i min brors
kontakt med distriktspsykiatrien.

4 stjerner (godt)

Jeg er blevet hgrt og medinddraget, nar jeg eller patienten har YTRET gnske, men ikke per
automatik.

Starst betydning?

Fagligheden.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Jeg har, hvis jeg selv har gnsket det, haft mulighed for at deltage i patientens samtaler med
behandler, men er aldrig blevet "inviteret" med, har altid selv taget initiativet.

Starst betydning?

At patienten far stgrst mulig professionel hjzelp til sin sygdom, samt at mine inputs og daglige
kontakt til patienten tages med i behandlingen af patienten.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

At der er et samarbejde og det er muligt at komme i kontakt med distriktspsykiatrien.

Savner du tilbud til dig som pargrende i psykiatrien som helhed? (spgrgsmal 17)
Kommentarer fra pargrende, der svarer bekraeftende pa dette spgrgsmal

= Information allerede ved indleeggelsen.

= Sygdomsinformation, vejledning.

e Flere information mgder i mit omrade.

= Psykologhjeelp eller tilbud.

= Jeg savner at hgre om, hvad de andre pargrende oplever ved sygdommen.

- Pargrendegruppe for foreeldre.

= Et familieforlgb.

= Undervisning omkring depression.

= Den opfglgning jeg og mine bgrn blev stillet i udsigt ved fgrste kontakt er ikke sket.

= Oplysning generelt.

= /rlighed.

- Evt. med til samtaler og oplysning om behandlingen mellem pargrende og patient.

= 1) At dele bekymringer. 29 At forstd sygdommen. 3) At hgre hvad andre ger.

- Tidlig indlzeggelse, samt undervisning. lkke et halvt ar efter.

= Samtaler og undervisning om psykiske sygdomme.

= Lgbende opdateringer om min brors tilstand, og hvilke planer der lsegges for og med
ham.

Kommentarer vedr. behandlingen af patienten i psykiatrien som helhed
(spgrgsmal 18 og 19)

= Under indlaeggelsen matte jeg mange gange gé ind og hjeelpe min mand - for mange fejl
fra personalet - forvirrende for patienten.

= Det er op til patienten, han skal jo ogsa veere indstillet pa det.

- Pa psykiatrisk sygehus er der for mange aflgsere, der ikke ved noget om patienten. Det
er ikke godt, da patienten bliver meget usikker.

- Sa fantastisk i forhold til tidligere afdeling, hvor ingen hjeelp var at hente. Stor forskel
hvor i landet man er.

= De er veeldig gode til at opmuntre patienten til at holde en god kontakt til sine
pargrende.

= Vi har kunnet f& kontakt med sygeplejersken vi havde féet tildelt, og faet hjeelp, nar vi
havde brug for det under distriktspsykiatrien. Ellers geelder det samme som under
punkt 10.

« Jeg tror, der bliver gjort det, man kan, med den viden der er i dag, men resultatet kunne
godt veere bedre.

= Der bgr ske en opfglgning selvom man afslutter behandling for at komme tilbagefald i
forkgbet. Patienten har veeret udsat for mange skiftende behandlere, som hver isaer
skal starte forfra. Manglende kontinuitet!

= Min kone har faet en meget fin behandling i det 4bne psykiatriske afsnit i Aalborg, uden
det havde hun ikke overlevet.

= Da min kone gennem de sidste mange ar har veeret pa en institution er spgrgeskemaet
kun i mindre grad relevant for mig. Min kones forbindelse med distriktspsykiatrien er
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Kommentarer vedr. behandlingen af patienten i psykiatrien som helhed
(spgrgsmal 18 og 19)

pt. ophgrt - varetages kun af institutionens personale/min kones kontaktpersoner.

= Det kan vaere sveert at veere pargrende, specielt ndr man skal have oplysninger om,
hvordan patienten har det.

« Jeg synes, at psykiatrien er for passive i behandlingen, der gives meget medicin ofte
flere forskellige preeparater pa en gang uden at fglge op pa virkningen.

= Jeg kunne godt taenke mig en mere rolig behandling, her teenkes pa 4-6 mands-stuer,
som ikke fremmer behandlingsforlgbet. Desuden er udskrivningen/efterbehandlingen
mangelfuld. Netvaerksmgder mellem alle relevante samarbejdsparter kunne veere
rigtigt godt.

= Darlig oplevelse med indleeggelse i et par uger. Fantastisk behandling pa psykiatrisk
skadestue. Det var her jeg fik oplysninger, samt patienten sin opmuntring inden
indlaeggelse. Efterfglgende kun ros til psykolog, der har betydet ALT. Samtidig stor ros
til sygeplejerske pa psykoedukation, der fik vi de oplysninger vi gerne skulle have haft
tidligere. Ville have betydet en stor forskel og givet hdb. Var ikke selv klar over, hvad
man skulle have gjort i stedet.

- Det forholder sig saledes at ca. et halvdelen af det daglige plejepersonale er dygtige og
kompetente, den anden halvdel er ligegyldige, virker uinteresserede og uden
(tilsyneladende) specialindsigt til at omgas psykiatriske patienter. Leegerne var
"usynlige".
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Psykoterapeutisk klinik, Aalborg

eHvad er dit samlede indtryk af distriktspsykiatriens kontakt med dig? (spgrgsmal 10)
eHvorfor gav du det antal stjerner?

eHvad har stgrst betydning for dig i din kontakt med distriktspsykiatrien? (spgrgsmal 11)

1 stjerne (uacceptabelt)

Har ikke haft kontakt.

Starst betydning?

PS. patienten har veeret meget god til selv at informere og finde materiale om sygdommen. Dette
burde komme fra distriktspsykiatrien.

1 stjerne (uacceptabelt)

Fordi der slet ikke har veeret nogen kontakt.
Starst betydning?

Spegrgsmalet ikke besvaret.

2 stjerner (darligt)

Der er ikke pa nogen made taget kontakt til mig angdende mine falelser i behandlingsforlgbet
eller evt. inddragelse angdende viden, erfaring eller samarbejde om patienten.

Stgrst betydning?

Da jeg ingen form for kontakt har med dem, er dette et spgrgsmal, der er sveert at besvare. Men
det der selvfglgelig har starst betydning er, at de tager bedste vare pa patienten og giver det
bedste forlgb til behandling af patienten.

1 stjerne (uacceptabelt)

Man star totalt udenfor, uvidende, skyldfglelser, med ufattelige ubearbejdede faglelser og smerte.
Stgrst betydning?

At man far et indblik i behandlingsforlgbet, et indblik om sit barns lidelser, og hvilke erfaringer
man har, med hensyn til den behandling man giver sit barn, og om der med den behandling, man
giver, pa leengere sigt kan fgre til helbredelse (borderline, spiseforstyrelse).

2 stjerner (darligt)

Da vi i sin tid etablerede kontakt til distriktspsykiatrien blev vi neermest affaerdiget med
meddelelsen om at, patienten var over 18 ar og dermed myndig, og vi ikke skulle "afggre" noget.
Storst betydning?

Har ingen kontakt. Darlig fornemmelse.

1 stjerne (uacceptabelt)

Der har pa intet tidspunkt veeret kontakt, hvilket kunne have veeret rart i visse perioder.
Endvidere kunne det have veeret rart med information angdende sygdom, forlgb og behandling.
Dog kan jeg meerke, at behandlingen har en god effekt p& min mand.

Storst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

2 stjerner (darligt)

Jeg har overhovedet ikke haft kontakt med dem. De gnskede ikke, at jeg var med til nogen af
"mgderne".

Stgrst betydning?

Jeg har ikke haft kontakt med dem.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Stgrst betydning?

Jeg er aldrig blevet kontaktet.

3 stjerner (bade godt og darligt)

| perioder syntes jeg, det er gaet rigtig godt for min datter, andre gange gar det den forkerte vej.
Men det er nok alt efter, hvad de taler om i terapien. Hvilket problem der er taget op.

Starst betydning?

Da min datter er over 18 ar og udeboende, har jeg ikke haft den store kontakt til psykiatrien.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Storst betydning?

Det har stgrst betydning for mig, at jeg feler, jeg er med i hele forlgbet, og at de spgrgsmal, som
jeg har, bliver besvaret til fulde.
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Ved ikke

Da jeg slet ikke har haft kontakt med distriktspsykiatrien. Min datter blev henvist af egen
praktiserende leege.

Starst betydning?

Spegrgsmalet ikke besvaret.

2 stjerner (darligt)

Der er stadig de samme problemer, som for 10 ar siden, og jeg bliver involveret via det som min
kone forteeller mig, nemlig meget lidt, andet ved jeg ikke, da der er "nul" kontakt med mig.
Starst betydning?

At jeg ved, hvad min kone arbejder med, sa jeg kan hjeelpe og stagtte hende. Det er sveert at
statte et andet menneske, nar man ikke ved, hvad der foregar.

2 stjerner (darligt)

Er aldrig blevet kontaktet - kender kun til problemer, symptom, behandling osv. via vores sgn,
som er syg.

Stgrst betydning?

Vi har ikke haft kontakt siden vores sgn blev udskrevet for 5 ar siden, min mand har talt med
kontaktperson 1-2 gange per telefon siden. Jeg mangler, at man kontakter os, da det er sveert
som foreeldre til en voksen/myndig sgn at blande sig

2 stjerner (darligt)

For lidt kontakt. Man bliver ikke reelt inddraget i behandlingsforlgbet. Savner stgtte til mig (os)
som pargrende (hvad kan vi ggre etc.).

Stgrst betydning?

At man bliver inddraget i behandlingen. At man far radd og vejledning i, hvordan man som
pargrende bedst kan understgtte behandlingen til gavn for patienten.

2 stjerner (darligt)

P& grund af manglende kontakt.

Stgrst betydning?

Rad og vejledning i personens problem/er.

2 stjerner (darligt)

Der har ikke veeret kontakt.

Stgrst betydning?

Oplysninger, hvordan kan man selv hjeelpe, hvordan forholder man sig.

2 stjerner (darligt)

Jeg har veeret med til ét mgde i Igbet af syv ar - pa eget initiativ!

Stgrst betydning?

At de kan hjeelpe dem, der har brug for det. At de ville lytte lidt mere!! De kgrer helt deres eget
lgb.

Ved ikke

Reelt ingen kontakt. Reelt ikke behov.

Starst betydning?

Ingen kontakt. Men ellers at kunne snakke med en, der kender patientens problemer og
svagheder men ogsa kan seette sig i mit sted.

2 stjerner (darligt)

Mit behov for kontakt/information/kommunikation er vaesentligt starre, end hvad der faktisk har
veeret tilbudt (eller rettere: ikke tilbudt).

Stgrst betydning?

Det, jeg gerne ville na frem til, er dels en forstdelse for, hvad, hvorfor og hvordan jeg sa kan
stgtte min sgn, dvs. definition af min rolle som foraeldre/pargrende. Som person er jeg meget
fokuseret pa forklaringer, og hvorfor noget sker - arsager, forklaringer og analyser. Men det er
nok mest mit eget behov. Det allervigtigste er: hvordan stgtter jeg bedst min sgn?

Savner du tilbud til dig som pargrende i psykiatrien som helhed? (spgrgsmal 17)
Kommentarer fra pargrende, der svarer bekreeftende pa dette spagrgsmal

= Orientering om ledelsen.

« Information.

= Bare lidt kontakt.

= Et sted hvor man kan dele sine oplevelser pa hjemmefronten.

= Kontakt!! Information!!

= Information om alt og om vi kan ggre noget.

- Information, radgivning, evt. opbakning/statte.

= Hvordan man takler et liv med sddanne sygdomme (som en mor).

= Hvordan man takler det, nar ens datter kommer hjem fra terapi og har det darligt.
= Samtaler.
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Savner du tilbud til dig som pargrende i psykiatrien som helhed? (spgrgsmal 17)
Kommentarer fra pargrende, der svarer bekraeftende pa dette spgrgsmal

= Medinddragelse selvom vores sgn er voksen.

e Se gvrige svar

 Kontakt.

e Oplysninger.

« Information, samt at blive brugt som medspiller.

e Hvordan kan jeg bedst stgtte patienten under forskellige stadier af forlgb/behandling.
« Information vedrgrende diagnose, samtaler.

Kommentarer vedr. behandlingen af patienten i psykiatrien som helhed
(spgrgsmal 18 og 19)

= | mit tilfeelde er der ikke blevet lyttet pa patientens gnske om behandlingsmulighed.

= Forfeerdeligt at veere vidne til at ens barn sygner hen, uden overhovedet at fa lov at
blive inddraget. Hun har ingen keereste eller mand. Det neermeste er: foreeldre!!

« Behandlingen virker som den rette for min mand - der er betydelig sendring i hans
adfeerd.

« Jeg ser ikke nogen andringer hos patienten.

= At det har veeret en grkenvandring, at n& dertil hvor min datter er i dag. Det har taget
hardt pa os.

= Behandlingen har haft et enestdende godt resultat for min datter. Min datter og jeg har
altid haft et teet forhold og god kontakt.

= ALT for lange ventetider!!!

< En logisk fglge af ringe information/kommunikation er, at jeg ikke kan svare
bekreeftende eller afkraeftende til ovenstdende - men jeg veelger at TRO mest positivt!!
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Distriktspsykiatrisk team Jammerbugten

eHvad er dit samlede indtryk af distriktspsykiatriens kontakt med dig? (spgrgsmal 10)
eHvorfor gav du det antal stjerner?

eHvad har stgrst betydning for dig i din kontakt med distriktspsykiatrien? (spgrgsmal 11)

Uoplyst

Idet vi (foreeldre) ikke har kontakt med distriktspsykiatrien, kan vi ikke give nogen stjerner.
Starst betydning?

Det kunne veere rart at f4 en snak en til to gange arligt, ogsa nar det gar godt med patienten.

5 stjerner (enestaende)

Er god til at medinddrage pargrende og lytte til, hvilke erfaringer jeg har med patienten.

Storst betydning?

De er gode til at handle pa lidelserne . De er meget gode til at seette tiltag i gang. Man fagler, man
bliver taget alvorlig.

2 stjerner (darligt)

Har haft kontakt med distriktspsykiatrien 1 gang de 4 ar jeg har veeret pargrende til deres klient.
Da var det som gnsket ledsager til sygehus (somatisk) grundet fald i hjemmet. Har aldrig veeret
kontaktet angdende hendes psykiatriske lidelse.

Storst betydning?

Stort set ingen kontakt. Ikke et stort problem for mig, da jeg selv arbejder indenfor et
behandlingssystem, men hendes gvrige familie kunne maske godt have haft brug for mere
kontakt/information omkring hendes problemer.

3 stjerner (bade godt og darligt)
For lidt tid. For sjeelden konsultation.
Stgrst betydning?

Psykiatrien fglger med i medicineringen.

2 stjerner (darligt)

Jeg har aldrig set behandleren, kun talt med hende 1 gang telefonisk ved akut tilfeelde.

Storst betydning?

Ja det ved jeg jo ikke da der ikke, har vaeret nogen kontakt. Men nar situationen bliver akut, ville
det da veere rart at have et telefonnummer (kontaktperson) sd der kunne foregd eksempelvis
hurtig indlaeggelse, s& man ikke skal "slaebe" patienten hen til skade stue osv. Dette er meget
ubehageligt for savel patient som pargrende.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Darligt: At der ikke bliver lavet et nyt mgde far ferie, s& patienten ikke ved, hvornar
vedkommende far besgg igen. Godt at patienten far samtaler.

Storst betydning?

Vi er orienteret. At vi ved, der kan gives de tilsyn, der er behov for.

4 stjerner (godt)

Fordi jeg har et godt samarbejde med min sgns distriktssygeplejerske.

Starst betydning?

At min sgn altid kan henvende sig til sin distriktssygeplejerske, nar der opstar problemer.

4 stjerner (godt)

Psykologbehandling er ok, men jeg kunne godt teenke mig, der var oftere kontakt til psykiater.
Storst betydning?

At min sgn og vi som pargrende bliver hagrt, og at der bliver handlet pa de informationer
psykiatrien far.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Storst betydning?

At man kan fa kontakt sa hurtigt som muligt.

5 stjerner (enestaende)

Jeg havde telefonisk kontakt om et problem angdende indtagelse af medicin, som jeg ikke selv
kunne klare. Det problem lgste personalet til UG.

Storst betydning?

At jeg kan fa hjeelp naesten omgaende, nar der er brug for det.
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1 stjerne (uacceptabelt)

Jeg har ingen kontakt med distriktspsykiatrien.

Stgrst betydning?

Jeg som naevnt INGEN kontakt med distriktspsykiatrien.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Starst betydning?

Information

2 stjerner (darligt)

Som aegtefeelle til en pargrende, som behandles i distriktspsykiatrien, har jeg ofte haft behov for
hjeelp/stgtte, men absolut ingen faet (meget svaert nar der er barn i aegteskabet, som lider pga.
sygdommen).

Stgrst betydning?

At kunne fa rad/vejledning nar problemerne tarner sig op, hvilket de ofte/nemt kan gare nar man
er pargrende til en psykisk syg.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

Jeg savner mere fleksibilitet pa det psykiske omrade. Til tider har jeg oplevet et meget stift
system. Et meget stort problem er afhjaelpning for pargrende. Det burde have veeret inddraget
vaesentligt i spgrgeskemaet.

4 stjerner (godt)

Kan altid ringe.

Stgrst betydning?

At distriktspsykiatrien besgger patienten, da jeg bor langt vaek.

4 stjerner (godt)

God dialog. Godt samarbejde.
Stgrst betydning?

Godt samarbejde om feelles mal.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ved besgg pa sygeafdeling senere bofeellesskab var det ikke let at f& kontakt. At blive set.
Stgrst betydning?

At blive taget alvorligt. Ikke overset. At man ikke er et irritationsmoment (Hvad siger man?)

2 stjerner (darligt)

Feler man star alene

Starst betydning?

At der er nogen der kan hjeelpe, nar det gar galt. Og det er der ikke.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Har veeret med til samtale et par gange, og alt har veeret positivt. Specielt ved opstart af forlgbe
kunne jeg bruge en samtale, s& man som pargrende ved, hvilken rolle man har, og man kan godt
selv bruge lidt hjeelp til at komme videre. Det er hardt at vaere pargrende, men man kan leere at
leve med det.

Starst betydning?

Se spgrgsmal 10. Jeg har ofte haft brug for at henvende mig, men nar behovet har veeret der, har
jeg oplevet en hurtig og kompetent behandling. Der har veeret tid til at f& klarhed over hvilke
muligheder der er. Det har for mig veeret vigtigt.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Det fgles ok at give oplysninger til distriktspsykiatrien. Men langt svaerere at fa
relevante/konkrete svar tilbage.

Starst betydning?

Abenhed. At psykiatrien har ansvar for behandling, opfalgning, og giver kontinuerlig personlig
stotte til patienten.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Var i starten dygtige og kompetente til at f4 en behandling opstartet. Jeg mangler information om
hvad planen er, og det videre forlgb. Med hensyn til det sociale system skal man selv finde ud af
det i en meget sveer og belastet tid, lige ndr sygdommen rammer ind over familien.

Stgrst betydning?

At kunne komme i kontakt med psykiatrien ved akutte situationer. At der gives feedback pa de
samtaler, som patient og behandler har, sdledes at man som pargrende er informeret omkring,
hvad behandlingen lige pt. gar ud p&, s& man kan stgtte op. Det har jeg ikke mulighed for, nar
man ikke er med til samtalerne, og patienten ikke gnsker at tale om det.
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3 stjerner (bade godt og darligt)

Fordi der har veeret nogle negative oplevelser i forbindelse med min mands indleeggelser.
Personalet har virket arrogante, snakket hen over hovedet pa patienterne, ikke alle i
personalegruppen, men nogle fa stykker.

Storst betydning?

At man mgder forstaelse, at det er en hel familie der er ramt.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Personalet er kompetente og sgde/rare, men har ikke altid de muligheder for at give den bedste
behandling/stgtte. Kontakten mellem psykiatri og social forvaltning kunne ogsa vaere bedre.
Storst betydning?

At kunne komme i kontakt med psykiatrien ved akutte situationer. At der seettes ind
omkring/fokus pa de unge i systemet. At de pargrende inddrages meget mere - det er os, der er
"behandlere" til dagligt - vi mangler indsigt og forstelse i sygdommen og forskellige reaktioner.

2 stjerner (darligt)

Patienten er blevet godt behandlet, men jeg er aldrig blevet kontaktet.
Starst betydning?

Har ikke haft kontakt.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Storst betydning?

Nar der kommer vikarer for at give medicin, ved de ikke hvad en pipette er, og de ved ikke hvad
ml. er for eksempel. En gang kom der en vikar og heeldte medicin i beegeret direkte fra flasken
og sagde veer sa god. Da min pargrende selv fik malt op var der dobbelt s& meget, som han
skulle have! Der sker ofte sddan nogle fejl.

4 stjerner (godt)

Har jeg haft spgrgsmal, fik jeg dem besvaret pa telefon.

Storst betydning?

At der har veeret fuld forstaelse for, hvor hardt det er at have en psykisk syg hjemme. Det er
virkelig en kamp at komme igennem "systemet" og fa en syg sgn placeret rigtigt. Det teerer pa
familie, sjeel s ubeskriveligt. Der har i psykiatrien i Brovst veeret en god hjzelp. (Bare med at
forstd og bare en telefonsamtale kunne hjzelpe).

1 stjerne (uacceptabelt)

Fordi jeg reelt ikke aner, hvad der sker. Jeg kender ikke diagnosen, eller hvad der behandles
for. Jeg ved ikke, hvordan jeg skal forholde mig i forhold til "patienten" og behandlingsforlgbet,
hvilket ggr det umuligt at se sig selv som "medspiller”.

Storst betydning?

At fa klarhed over hvad man er oppe imod i forhold til "patienten”, s& man har mulighed for at
bistd optimalt, og samtidig have et klart billede af hvor "patienten” er pa vej hen i sit
behandlingsforlgb. Det er i hovedtreekkene, hvad jeg kunne gnske. Men under henvisning til pkt.
1-10 har jeg ikke haft kontakt under nogen form.

1 stjerne (uacceptabelt)

Pa grund af ingen kontakt om min viden om, hvad det er, der kan lette vores sgns hverdag.
Starst betydning?

Vores svar til spgrgsmal 24. Det kan feles lidt belastende nar f.eks., der ringes hjem 3-4 gange
dagligt, nar der dukker noget som revurdering af pensionen op og der menes, at han skal
arbejde nogle timer. Da det er afprgvet, og det netop er der, angst og stemmer begynder at
hgres i hans univers. Der ma der virkelig veere nogle sagkyndige, der kan ga ind og pavirke
angsten, ikke veere et eksempel.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Storst betydning?

At der har veeret et behandlingstilbud. At der har veeret mulighed for at komme i kontakt med
psykiatrien.

4 stjerner (godt)

Fordi distriktspsykiatrien har kontaktet mig og fortalt mig, hvordan det gik, hvor langt de var naet.

Har ogsa selv ringet, hvor de har veeret behjeelpelige.

Starst betydning?

Den stgrste betydning har nok veeret, at distriktspsykiatriens kontaktperson til min pargrende
har veeret utrolig flink, har underrettet mig nar der var forandring - bade godt og skidt. Har altid
veeret villig til at hjeelpe.
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Savner du tilbud til dig som pargrende i psykiatrien som helhed? (spgrgsmal 17)
Kommentarer fra pargrende, der svarer bekraeftende pa dette spgrgsmal

= Bedre information

e Samtaleterapi.

« Undervisning/oplysning om sygdommen.

« Orientering/uddannelse

= Oplysning om min sgns akutte og generelle situation.

= RAad/stgtte viden om sygdommen.

= Aflastning til pleje af patient.

= Spgrgsmal 14 information overensstemmelse: "Det m& man selv finde ud af, og det er
jo ikke alle, der ved, hvor de skal sgge."

= At der bliver gjort meget.

« Ja samtaler (se pkt.10)

= Hvad stiller man op, nar klient naegter behandling?

« Uddannelse til selvhjeelp, samt information om diagnose og samtaler uden patient.
Mgde andre pargrende i samme situation.

« Uddannelse til selvhjeelp samt information om diagnose og samtaler uden patient.

e Hurtig undervisning sa snart at der er en diagnose.

« Information om sygdommen/behandlingen.

* Information.

Kommentarer vedr. behandlingen af patienten i psykiatrien som helhed
(spgrgsmal 18 og 19)

- Vi fornemmer at stgtten pt. er fin, for det gar godt.

= Fgler min svigermor har tillid og er tryg ved hendes behandler/kontaktperson.
Angéende spgrgsmal 19 er jeg kun blevet kontaktet 1 gang. Derved siges at min
svigermor selv er god og frisk til at kontakte hendes familie.

= Huvis der er brug for et ekstra tilsyn, er tiden for knap. Der kunne ikke blive tid til det.

= Nar sygdommen er i udbrud, kunne det veere rart med en "112". Jeg teenker pa nat og
weekend.

= Til dato ok. Men vi kan maerke et temmeligt gget stres niveau hos behandlere. Tag det
serigst - ellers nedlaegger psykiatrisk afdeling sig selv. Til skade for de implicerede.

« Prgv at tage jer sammen, nar der bliver spurgt om noget.

- Det er vigtigt at statte/kontaktperson holder kontakt hele aret, ogsa nar personalet
holder ferie m.m.

= Det ville vaere en god idé om behandler kontaktede pargrende forud for samtalerne,
saledes at man ogsa far den pargrendes viden inddraget om, hvordan det star til.

= Under "udredning" at der alt for fa samtaler.

= Vores sgn er bevilliget 20 timers stgtte om ugen, men vores indtryk er, at det nok er 10!
Men derfra gar der maske tid med kurser eller feelles samveaer pa veerestedet?

= Det har veeret patienten selv, der har haft afggrelse i, hvor leenge behandlingen skal
vare.
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Distriktspsykiatrisk team, Nordvendsyssel

eHvad er dit samlede indtryk af distriktspsykiatriens kontakt med dig? (spgrgsmal 10)
eHvorfor gav du det antal stjerner?
eHvad har stgrst betydning for dig i din kontakt med distriktspsykiatrien? (spgrgsmal 11)

5 stjerner (enestdende)

De lytter altid til mig, nar jeg nogle gange deltager i et mgde. Enkelte gange har de selv indkaldt
mig til at deltage. Man kan altid komme af med sine spgrgsmal. Enten far man svar med det
samme eller bliver ringet op senere. Alt i alt god kontakt.

Stgrst betydning?

At man kan fa svar pa de spgrgsmal, man har vedrgrende patientens tilstand. At man kan fa
hjeelp/veerktgjer til hvordan man klarer en bestemt situation, for at kunne hjeelpe den syge. At
man bliver inddraget, nar det er ngdvendigt og at man bliver tilbudt kurser for forzeldre.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Fordi jeg har fglt mig velkommen, nar jeg selv har taget initiativ - men ikke oplevet Igbende
medinddragelse.

Stgrst betydning?

Forstéelse og anerkendelse af situationen (Det kan nok veere sveert at anerkende nok - givetvis
er mit behov maske for stort). Jeg kunne godt have gnsket, at der var taget hdnd om en
bearbejdning for hele familien i starten, ogsé af hensyn til bgrnene. Jeg opfatter ikke altid, at
min erfaring og viden som pargrende medinddrages, selvom det bliver sagt, at "jeg ogsa er
vigtig".

2 stjerner (darligt)

Fordi det er meget lidt kontakt.
Stgrst betydning?

At fa viden om vores barns tilstand.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Den kontakt der har veeret, er OK, men bare i for lille et omfang.
Stgrst betydning?

Nem adgang til rddgivning. Hurtigere beslutningsproces.

1 stjerne (uacceptabelt)

Eneste gang jeg henvendte mig var det umuligt at komme i kontakt med overlezege NN. Min datter
var pa dette tidspunkt pa vej ned i en alvorlig situation igen.

Stgrst betydning?

Det ville have veeret en stor hjeelp for mig, om der havde veeret bare en lille kontakt.

1 stjerne (uacceptabelt)

Fordi distriktspsykiatrien tilsyneladende ikke er interesseret i kontakt til pargrende, men afviser
ved henvendelser.

Storst betydning?

Jeg har ingen kontakt. De virker afvisende.

4 stjerner (godt)

Fordi personalet har tid, hvis jeg ringer.

Starst betydning?

At personalet altid lytter, nar jeg ringer om spgrgsmal og har brug for rad og vejledning. Jeg er
ALDRIG blevet afvist, nar jeg har kontaktet dem, der har med min sgn at ggre. Og det betyder
meget.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Kontakt til psykolog ingen kontakt til psykiater.
Storst betydning?

@nsker bedre orientering.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Har generelt et indtryk af at systemet er bedre nu end fgr, men at der ogsa i visse situationer
mangler entusiasme fra personalets side. Men alt i alt positivt.

Storst betydning?

Der har f.eks. veaeret ngdvendigt for mig at ggre personalet pa NN afdeling opmaerksom pa, at
min indlagte datter sngd med medicineringen, hvilket medfgrte, at medicineringsmetoden er
aendret med kolossal forbedring til fglge. Dette mener jeg, at personalet selv burde have fundet
ud af.
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4 stjerner (godt)

Jeg har haft muligheder for at veere med til samtalerne mellem patienten og distriktspsykiatrien,
og jeg har fglt mig velkommen.

Starst betydning?

At bade patienten og jeg har faet gode rdd med pa vejen. Og at personalet i distriktspsykiatrien
er venlige og flinke.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Starst betydning?

Orientering/oplysninger om sygdomme, fremtidsudsigter for patienten.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

Jeg synes, det er forkert, at hvis der er aftalt en tid og den er forkert, enten dato eller dag, s& kan
man ikke fa en ny tid, far der er gaet lang tid (naesten en maned). Fejlen var deres.

2 stjerner (darligt)

Jeg forestiller mig, at jeg kunne have bibragt hjeelp til forlgbet, og jeg har gennem arerne selv
haft brug for at stille spgrgsmal.

Stgrst betydning?

Jeg har ingen kontakt haft med psykiatrien, selvom jeg synes, jeg er den naermeste til at stotte
op om patienten og hans datter, da jeg jo har hende boende hos mig.

5 stjerner (enestaende)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Stgrst betydning?

De er der, nar vi har brug for dem.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Har ikke blandet mig.

Stgrst betydning?

At min samlever/keaereste har det godt med hjemmedistriktssygeplejersken. Det var ikke
tilfeeldet, hvor vi boede for.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Kan kun kontaktes mellem kl. 8-9 dagligt - og ofte sveert at fa tid. Jeg far ikke besked om
aendringer vedrgrende distriktssygeplejerens besgg/kontakt til patienten.

Stgrst betydning?

At de er til at treeffe. At man bliver taget alvorligt, og der bliver handlet ud fra de oplysninger, man
giver som pargrende.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Har kun haft kontakt med overlaegen - ikke med de gvrige i distriktspsykiatrien.
Stgrst betydning?

Kunne godt teenke mig at vide mere om deltagelsen i gruppeterapi.

Ved ikke

Har kun kendt patienten i et par &r. Han har i den periode haft det rimeligt. Ingen indlaeggelse.
Starst betydning?

At de vil give sig tid, hvis der bliver behov for det.

2 stjerner (darligt)

Pga. darlig information og manglende opfglgning, modsigende oplysninger.

Stgrst betydning?

At der er nogen, der tager stilling til patienten, og alle ansatte arbejder ud fra de samme mal. Det
er for darligt, at man ikke kan tale med personalet om f.eks., hvordan weekenden er gaet, uden
at de forteeller patienten ordret, hvad man har sagt. Det har hverken pargrende eller patient brug
for.

2 stjerner (darligt)

Har tilbudt at veere til rAdighed, dag-nat med kort varsel, men kun meget fa gange blevet bedt om
at mgde.

Starst betydning?

Som omtalt i spgrgsmal 10, naesten ingen kontakt. Der kunne maske drages nytte af pargrendes
kontakt til patienten, som mangearig segtefeelle, og maske det menneske som kender patienten
bedst.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

Kontakten er blevet bedre med tiden, men der er overhovedet ingen kontakt fra personalets side
under indleeggelse, man skal selv finde ud af, hvem der er patient og personale.
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5 stjerner (enestaende)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Storst betydning?

Samarbejde.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Starst betydning?

Hurtig hjeelp ved indlaeggelser.

1 stjerne (uacceptabelt)

Jeg har en voksen sgn, som blev syg som teenager, og har veeret meget igennem. | al den tid
har jeg ingen kontakt haft til psykiatrien, og er ikke blevet inddraget i noget som helst, med den
begrundelse at han var myndig, da han blev syg.

Stgrst betydning?

Har INGEN kontakt desveerre.

Uoplyst

Forholdsvis positivt.

Stgrst betydning?

Viden om sygdommen, behandling af patienten.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Storst betydning?

Den stgrste betydning for mig er nok, at jeg bliver ringet op, sa vi kan snakke om problemerne.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ingen kontakt med mig overhovedet.

Stgrst betydning?

Jeg har brug for hjeelp og det har vores sma bgrn ogsa, og vi har ikke hgrt et ord fra dem.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Storst betydning?

At psykiateren hgrer og handler pd, hvad jeg som neer pargrende oplever med den psykiatriske
patient - set ud fra den "virkelige verden"!

4 stjerner (godt)

Har faet svar p& mine spgrgsmal.
Storst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Jeg savner lidt direkte kontakt og radgivning.
Stgrst betydning?

/Arlighed og statte.

4 stjerner (godt)

Jeg har faet indsigt i behandlingsforlgbet.
Starst betydning?

Viden om patienten.

5 stjerner (enestaende)

Min keerestes psykolog/psykiater hjalp mig med ogsa at blive henvist til en psykolog, bare af ren
venlighed. Det synes jeg var flot!

Starst betydning?

Min keerestes psykiater - at hun tager hans problemer alvorligt, og kommer med mulige
lgsninger pa dem.

1 stjerne (uacceptabelt)
Er aldrig blevet spurgt.
Starst betydning?
Spegrgsmalet ikke besvaret.
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2 stjerner (darligt)

Da jeg ikke er blevet kontaktet. Jeg kender mit barn far (og efter), hun blev syg.
Stgrst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

2 stjerner (darligt)

Ville gerne have haft en snak om, hvordan jeg skal forholde mig i fremtiden. Hvad jeg kan
forvente ud fra min mands sygdom og behandling - hvornar jeg evt. skal tage affaere osv. Jeg har
kun den viden, min mand giver mig. Skal han have medicin resten af livet? Hvor arveligt er det?
Kan man selv ggre noget for at undga sygdomsudbrud?

Stgrst betydning?

Har kun kontakt gennem min mand. Ville godt have veeret en del af det. Det er trods alt mig, der
har levet med sygdommen igennem mange ar og specielt de sidste mange ar med gentagne
sveerere depressioner. Ville gerne have haft viden og hjaelp, s jeg kunne slippe for hele tiden at
skulle vaere pa vagt. Nar jeg er bange, pavirker det min veeremade over for bgrnene - for at
skane dem. Hvornar kan jeg tillade mig at veere glad og tro pa fremtiden?

3 stjerner (bade godt og darligt)

Godt: Sgde og hjeelpsomme. Kan nas pa eget initiativ. Skidt: Ikke opsggende over for pargrende.
Iseer behov i darlige perioder.

Stgrst betydning?

I darlige perioder en "briefing" og opbakning/hjeelp fra distriktspsykiatrien. Har
samtykkeerklaering. Forslag: Det vil veere katastrofalt, hvis psykiatriske skadestuer lukkes for
direkte henvendelse.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Personalet anmeldte en bekymring til kommunen for vores barn, til trods for at hun kender os.
Vores tillid til hende blev meget lille. Der var ikke noget at komme efter!

Stgrst betydning?

Tillid og handlekraft.

2 stjerner (darligt)

For lidt kontakt til dig.

Stgrst betydning?

Hjeelp til min mand, nar han bliver ked af det, og han kan fa en samtale.

Savner du tilbud til dig som pargrende i psykiatrien som helhed? (spgrgsmal 17)
Kommentarer fra pargrende, der svarer bekraeftende pa dette spgrgsmal

* Nogle flere samtaler.

= Regelmaessige feellessamtaler.

 Hjeelp og statte.

= Samarbejde

= Kontakt med psykiater.

= Orientering og oplysning.

= Svar pa diagnose og stgtte til at handtere situationen.

= RAadgivning.

e Oplysning om behandling og formal med denne.

- Pargrendegrupper.

= Kontakt med andre i samme situation.

« Information om hans sygdom og hvad der kan ske i fremtiden.

= Psykologtimer selv.

= Samarbejde/undervisning.

* Information.

= Maske en "pargrendegruppe".

= Oplysning.

= Mgde med leege/behandler alene. Det er sveert at veere erlig og sveert at stille
spgrgsmal., nar den syge er tilstede. Det ville veere rart med viden om sygdommen.

- Samtale med anden pargrende.
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Kommentarer vedr. behandlingen af patienten i psykiatrien som helhed
(spgrgsmal 18 og 19)

I spgrgsmalet 18 og 19 har jeg krydset af saddan, fordi hjeelpen i Region Nordjylland har
veeret/er rigtig god. Min datter har ogsa veeret tilknyttet en anden region og vedrgrende
psykiatrien der ville svaret have veeret krydset af i "nej slet ikke".

Vedrgrende 18 - indimellem har han selv givet udtryk for, at han ikke bliver "udfordret"
nok. Vedrgrende 19 - jeg tror bestemt der stgttes op, men jeg tror ikke der har veeret
seerlig fokus pé& forholdet til gvrige pargrende udover mig og bgrnene.

Psykologhjeelp er rigtig fin, men derudover plages patienten altid med en form for
mistillid og har altid en trussel haengene om stop med hjeelp.

"Kun" psykologkontakt - som er meget venlig. Sveert at vurdere veerdien.

Jeg faler utryghed ved, at man slutter forlgbet, fordi vedkommende far nyt job inden for
systemet.

Vi har feerre og mindre konflikter mens han har gdet hos psykologen. Det er det farste
sted af mange, hvor han er kommet mere end 2 gange.

Min keereste far alt for meget medicin (mener jeg), risperdal og seroqufl, men det vil
kreeve indlaeggelse at sendre.

Der er initiativer til behandlingsform, jeg undrer mig over, der ikke er blevet taget f.eks.
psykologsamtaler i brug.

Imgdekommer ikke patientens beskedne gnsker, derfor gar behandlingen i baglas, og
bliver tidsspilde for bade system og patient.

Ved indleeggelse faler jeg, at der mere er tale om opbevaring.

Der er godt samarbejde.

Han har ingen kontakt med psykiatrien mere, han far bare piller, som leegen har
reduceret, jeg mener han har brug for at snakke med en psykiater eller psykolog.
Patienten far god stgtte, men det er meget sveert at hjeelpe et menneske, der slet ikke
kan se nogle lyspunkter.

Det tager alt for lang tid at komme videre/finde ud af noget.

Spgrgsmal 19: Jeg har ingen anelse om, hvad personalet stgtter patienten i - pga.
manglende kontakt mellem psykiateren og pargrende - vil jeg tro!

Jeg er fuldt tilfreds - jeg har kun positive ting at sige om min kaerestes psykiater
(smiley).

Men psykiateren glemmer, at de pargrende ogsa har brug for kontakt. Den eneste
kontakt var et feellesmgde med nogle af bgrnene, min mand (meget syg pa det
tidspunkt) og jeg selv. For bgrnene og mig var det en MEGET darlig oplevelse. Ikke

rart at skulle forteelle ubehagelige ting om sin far/mand, mens han hgrer pa. Til
gengeeld fik personalet klarhed for, at deres diagnose var rigtig.

18: Hjeelp mangler til STORE veegtproblemer grundet medicin. Ordination p& motion pa
recept gnskelig. Samtaleterapi i stgrre grad.

Det tog flere ar, far vi fik en diagnose, til trods for at den var kendt! Under indleeggelse
manglede der stgtte i at komme hjem til familien, og det at klare de opgaver, der ville
komme der.
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Distriktspsykiatrisk team Sydvendsyssel

eHvad er dit samlede indtryk af distriktspsykiatriens kontakt med dig? (spgrgsmal 10)
eHvorfor gav du det antal stjerner?
eHvad har stgrst betydning for dig i din kontakt med distriktspsykiatrien? (spgrgsmal 11)

2 stjerner (darligt)

Har savnet information om patientens forlsb om behandlingen i psykiatrien. F.eks. mgdedatoer,
hvem deltager og hvad er mgdernes konkrete formal og dagsorden? Hjeelp til at leese diagnose,
samt til at formidle i forhold til vores bgrn. Fremtidsperspektiver? Jobtilbud? Diskrete
"briefings" i forhold til patientens behandling og dagligdag.

Storst betydning?

Af starst betydning ville veere hvis distriktspsykiatrien i samarbejde/samtykke med patienten
udvalgte en kontaktpersoner som kunne vaere "bindeled” mellem patientens hverdag og
behandlingssystemet og socialforvaltningen tilmed. Jeg har "on and off" fungeret som bindeled
pga. ngdvendighed, men ville gnske at det var en struktureret del af kontakten med
distriktspsykiatrien. Stgrst betydning har derfor at veere en stgtte for patienten i
behandlingsforlgb og hverdag.

4 stjerner (godt)

Min umiddelbare indskydelse.
Storst betydning?
Spgrgsmalet ikke besvaret.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Der géar for leenge mellem kontakt.

Stgrst betydning?

At der bliver samlet op pa problemerne inden de udvikler sig for meget.

4 stjerner (godt)

Fordi min kontakt med psykiatrien har veeret positiv fra start til slut.

Stgrst betydning?

At jeg har fglt, at der har veeret en interesse og opbakning fra dem som har veeret vores
kontakter i distriktspsykiatrien.

5 stjerner (enestaende)

Fordi de altid er parate til at hjaelpe, hvis der er et problem, og vi far lgst det i feellesskab.
Storst betydning?

At man altid kan fa kontakt med dem.

2 stjerner (darligt)

For lidt information i forhold til behandling og hvad kan vi forvente for og af vores pargrende.
Storst betydning?

Evt. et halvarligt mgde, hvordan er situationen, og hvad kan vi gare? Hvordan "opfarer" vi os som
foreeldre?

3 stjerner (bade godt og darligt)

Efter at patienten var i bedring og efter eget initiativ, har jeg et meget godt samarbejde. De ca.. to
ar patienten var indlagt, var der ingen kontakt til mig. Jeg var alene og bange. Personalet var
sgde nok, men for dem kom patienten fagrst, og jeg skulle klare mig selv.

Storst betydning?

Viden om sygdom og medicinering. Den pargrende kender patienten og kan sammen med laegen
samarbejde om behandlingen. Nar leegen og den pargrende er pa samme "hold", taler de med
samme sprog til patienten. Patienten gnsker maske ikke at tage sin medicin, eller vil helst ligge

p& sofaen.

4 stjerner (godt)

Har kun godt at forteelle.
Storst betydning?

At vi forstar hinanden.

1 stjerne (uacceptabelt)
Der er ingen kontakt.
Stgrst betydning?
Spgrgsmalet ikke besvaret.

4 stjerner (godt)

Fordi det har veeret en udmeerket oplevelse.

Storst betydning?

Abenhed, god tid, forst&else for at man méske ikke har det store kendskab til omradet.
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4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Stgrst betydning?

At de er til at fa fat pd, ogsa pa skaeve tidspunkter.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Starst betydning?

At f& mere information. Hvad ggr man ved forvaerring? Hvor skal man fa hjeelp? Det savner jeg
meget.

4 stjerner (godt)
Kontakten er god.
Starst betydning?
At det kgrer godt.

1 stjerne (uacceptabelt)

Da jeg ikke har faet tiloud om nogen kontakt. Den eneste kontakt var ved farste besgg her i
hjemmet, samt ved samtaler da der bliver fortalt om tilbudet, som de vil tilbyde.

Stgrst betydning?

Da jeg ikke har modtaget nogen form for tilbud, kan jeg ikke give noget svar pa dette spgrgsmal.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Fordi min mor har veeret syg fra fgr hun fik mig, men alligevel er der aldrig nu (med
undervisning) blevet gjort noget for at jeg forstod sygdommen, eller vidste hvordan jeg skal takle
noget af det. Jeg er i tyverne.

Stgrst betydning?

Jeg vil gerne have vidst lidt om, hvordan min mors diagnose pavirker hende, og hvad jeg som
datter kan tillade mig at gare og forlange og forvente. Jeg har levet med noget ukendt teet pa
livet, siden jeg blev fgdt. Nu har jeg selv et barn, som jeg kan veere usikker omkring, hvor meget
han kan tale at opleve, nar jeg ikke selv er sikker pa det hele!

Ved ikke

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

Hgrer aldrig noget om min pargrende. Har ikke hgrt noget siden vi var med i en
pargrendegruppe.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Stgrst betydning?

Sikkerhed.

2 stjerner (darligt)

Jeg faler ikke, at jeg er blevet kontaktet, nar der er sket noget jeg burde vide, og i det hele taget
for at holde mig opdateret.

Starst betydning?

At min mor bliver behandlet og hjulpet.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Jeg savnede utroligt meget noget information i starten af behandlingsforlgbet. Farste psykiske
lidelser i familien, s& vi stod temmelig meget pa bar bund. Der gik 4 uger inden fgrste mgde, og
i den periode var min mors tilstand faktisk kun blevet forveerret. S& man gik og var utrolig
bekymret og ogsa lidt frustreret.

Starst betydning?

Det var mgdet, hver gang jeg blev informeret, og hvor vi fik snakket om alt det omkring
depression, familie og arbejde, de ting der gar ondt - og skruet fremad. Og sa i det hele taget
mgdet med plejepersonalet, der er utrolig sgde og venlige.

Uoplyst

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

Jeg har stor frustration over mangel pa stgtte, opbakning og hjeelp fra psykiatrien. Hvis stgtten
havde veeret der, var det ikke sikkert, at min datter allerede efter fa& maneder igen blev akut
indlagt! Vi fik bl.a. afslag, da vi bad om at blive tilknyttet distriktspsykiatrien.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Fordi jeg selv matte skabe kontakt, fgrst anden gang jeg ringede fik jeg mit gnske om at deltage
i samtalerne gennemfgrt. Derefter foler jeg, at jeg blev en del af behandlingsforlgbet.

Stgrst betydning?

At mine oplevelser fra dagligdagen bliver inddraget i behandlingen. Jeg mener, at mine
observationer er en vigtig brik i behandlingen af min mand.
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3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Storst betydning?

At f4 kontakt med personalet samt laegesamtale, nar vores pargrende skal udskrives.

Savner du tilbud til dig som pargrende i psykiatrien som helhed? (spgrgsmal 17)
Kommentarer fra pargrende, der svarer bekraeftende pa dette spgrgsmal

e Et tilbud om at veere med pa "sidelinien".

e Samtaler med behandleren, hvordan takler vi sygdommen i vores tilfaelde.

* Ojeblikkelig information, sind og lignende.

e Information om sygdom og behandling.

< Hvordan man skal handle.

e Information.

« Kontakt og orientering.

e Tilbud om hvordan man kan hjeelpe.

- Redskaber jeg kan bruge i min omgang med min datter og forklaringer pa
reaktionsmegnstre. Hvordan jeg statter bedst osv.

= Redskaber til at klare hverdagen med en psykisk syg aegtefeelle.

Kommentarer vedr. behandlingen af patienten i psykiatrien som helhed
(spgrgsmal 18 og 19)

= Personalet er for fraveerende i mange tilfeelde (mgder, papirarbejde, rapportskriverier
m.m., sd man fgler at der ikke er nogen kontakt).

= Vi har i den sidste tid, haft et rigtigt godt samarbejde. Som helhed er det mere blandet.

- Efter et &r med to indleeggelser er det ikke blevet meget bedre.

= Ved ikke, da patienten ikke siger meget om det.

= Har afsluttet pga. nye regler angdende en ny behandler efter dannelse af de nye
regioner. Kunne ikke overskue at starte hos en ny behandler.

« Min mor har for nogen tid siden skiftet kommune ved flytning, og jeg ved mindre end for
om noget i hendes behandling.

- Kgrer det Igb alene, gnsker nok ikke familie for teet pa psykiatrisk.

= Faoler slet ikke at min mor far den hjeelp, hun har brug for. Det kunne lade sig gare at
flygte fra en lukket afdeling, og det er uforstaeligt! Og hun fortalte selv at hun var blevet
afvist, da hun bad om at blive indlagt.

= Jeg arbejder selv pa sundhedsomradet, og det undrer og frustrerer mig meget, at det
psykiatriske system er s meget bagud med pargrendearbejde - de er faktisk ikke
kommet til det punkt endnu. Det er som et teaterstykke, hvor vi er inviteret til at "se pa",
men med tape for munden og leenker om arme og ben.

* Medicin - frem for terapi synes at veere reglen.

- Vores pargrende har bedt om hjaelp til kognitiv terapi, men det kunne ikke lade sig
ggre sagde psykiatrileegen.
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Distriktspsykiatrisk team, Jstvendsyssel

eHvad er dit samlede indtryk af distriktspsykiatriens kontakt med dig? (spgrgsmal 10)
eHvorfor gav du det antal stjerner?
eHvad har stgrst betydning for dig i din kontakt med distriktspsykiatrien? (spgrgsmal 11)

3 stjerner (bade godt og darligt)

Det er sveert at fa specifikke oplysninger, ndr ens barn er myndig. Der er jo ogsa
tavshedspligten.

Storst betydning?

At blive taget alvorligt og at patienten far en faglig kompetent behandling.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Starst betydning?

Det er at f4 en snak om pargrende, hvis jeg er "bange" for, at det gar darligt. Det er nogle gange
andre, som har kontakt med brugeren, der kan skabe denne utryghed, sa er det dejligt at kunne
ringe og hgre, om jeg ikke leeser pargrende rigtigt, men jeg er ogsd "HELDIG" at have en
pargrende, som giver lov til det. Har haft mange samtaler, hvor bruger, distriktssygeplejersken
og vi foreeldre har deltaget sammen.

2 stjerner (darligt)

Fordi jeg synes, at der ggres en del, men ikke nok, for de psykisk syge.
Storst betydning?

Maske ikke s& meget medicin? Eller ny medicin, der har en bedre effekt?

3 stjerner (bade godt og darligt)

Distriktspsykiatrisk team @stvendsyssel, Region Nordjylland

Stgrst betydning?

Det har veeret godt, at se den gode behandling min datter har faet, men jeg har selv manglet
nogle at tale med, det er utrolig hardt at veere pargrende, der mangler samtaler.

5 stjerner (enestaende)

Der er ingen kontakt, da det ikke er ngdvendigt.

Stgrst betydning?

Jeg ville gnske, at jeg kunne stille spgrgsmal om sygdommen (skizofreni), uden at patienten er
tilstede.

2 stjerner (darligt)

Jeg kunne godt have brugt mere stgtte til at komme videre, s& man som péargrende ogsa ved,
hvad man skal.

Starst betydning?

At patienten far det godt, for sa har de pargrende ogsa mulighed for at komme videre, for der
bliver slidt utroligt meget pa familien. Og jeg vil sige det endnu en gang: Det er vigtigt at man kan
komme i en pargrendegruppe, hvor man kan snakke det hele igennem for ikke at ga ned med
flaget, og det manglede vi.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Jeg mangler i hgjeste grad forstaelse for bivirkningerne ved medicinsk behandling.
Starst betydning?

Jeg er med ved hver konsultation for at overvage at lsegens anvisninger overholdes.

5 stjerner (enestaende)

De er der, nar jeg har brug for det.

Storst betydning?

Direkte kontakt med distriktssygeplejerske.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Starst betydning?

Jeg har faet oplyst min kones behandlingsform bade medicinsk og terapeutisk. Har faet oplyst at
der er mulighed for forandringer, hvis og nar dette er pakreevet.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Behandlingsmetode og midler er foraeldet. Stiv og begraenset indsats. Derfor et negativt indtryk.
Stgrst betydning?

Hurtig reaktion og indsats.
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Ved ikke

Har kun haft kontakt ved det fgrste mgde sammen med min kone.
Stgrst betydning?

At min kone har en kvalificeret person at tale med om sin situation.

2 stjerner (darligt)

Min mor har veeret i distriktspykiatrisk behandling siden dets opstart. Jeg er fgrst pa egen
foranledning blevet draget ind i det. Der har veeret imgdekommenhed farst et halvt ar inde i
kontaktforlgbet. Meget lukket system.

Starst betydning?

Samarbejdet i forhold til en helhedsorienteret indsats. Som pargrende har jeg en stor indsigt i
"patientens” dagligdag, som vedkommende ikke ngdvendigvis delagtigger sin behandler i.
Abenhed, imgdekommenhed og dialog. Accept og forstéelse for de pargrendes problemstillinger
og evt. vejledning i opsggning af statte.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Starst betydning?

Faglig sparring.

1 stjerne (uacceptabelt)
Har aldrig haft nogen kontakt.
Stgrst betydning?
Spgrgsmalet ikke besvaret.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Fordi jeg ikke synes de gar nok for mig og min pargrende.

Stgrst betydning?

At ndr man har brug for hjeelp, skal der ikke gar 1-2 maneder, men kun fa dage. At man altid
som pargrende kan ringe til psykiateren, ogsa selvom sygdommen er i bero i en periode og man
kan meerke, at nu er den ved at blusse op igen.

5 stjerner (enestadende)

Fordi det har gjort min kone rask efter mange ars sygdom.
Stgrst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

4 stjerner (godt)

De er altid hjeelpsomme.
Stgrst betydning?

At de lytter.

Ved ikke

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Starst betydning?

Forstdelse og respekt.

2 stjerner (darligt)

De virker ikke interesserede.
Stgrst betydning?

Drgfte behandlingsmuligheder.

5 stjerner (enestaende)

Fordi jeg er tilfreds.

Starst betydning?

At fa svar pa hvorfor patienten opfgrer sig, som de nogle gange ggr. Hvad man kan gere.

5 stjerner (enestaende)

De spgrger ind og lytter med hensyn til behandling og handling.
Stgrst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

2 stjerner (darligt)

Fordi de ikke har kontaktet mig eller virket interesseret i, hvordan deres behandling af patienten
pavirker mig.

Stgrst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Jeg ville gnske de lyttede mere til min viden angdende min sgn.
Stgrst betydning?

At jeg bliver informeret om alle vigtige ting angdende min sgn.
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3 stjerner (bade godt og darligt)

God kontakt, men aftaler holdes ikke altid.
Storst betydning?

At kunne fglge behandlingens forlgb.

2 stjerner (darligt)

Hvis jeg har taget initiativ til kontakt er den blevet besvaret, men der er ikke taget initiativer fra
distriktspsykiatriens side.

Stgrst betydning?

At blive orienteret om distriktspsykiatriens behandlingsplan. At blive betragtet som en
ressourceperson i behandlingen.

5 stjerner (enestaende)

De svarer pa alle spgrgsmal og lytter (giver sig tid). Jeg faler ikke at, jeg forstyrrer dem. Hvilket
er godt for fortroligheden, og jeg faler at min person er medspiller.

Starst betydning?

Spegrgsmalet ikke besvaret.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

At der til en vis grad bliver taget hand om den pargrende.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Meget godt og udbytterigt samarbejde med distriktssygeplejersken. Darligt, eller intet
samarbejde med psykolog.

Stgrst betydning?

At jeg far hjeelp til at forsta patientens situation, sa jeg kan veere en bedre stgtte.

4 stjerner (godt)
Kan altid ringe.
Stgrst betydning?
Den daglige kontakt.

4 stjerner (godt)

Fordi han har haft rigtig godt udbytte af den behandling han har faet i et halvt &r, men desveerre

stoppede behandlingen da behandleren valgte orlov fra sit job i psykiatrien. Her fik vi at vide, at
pargrende var halvvejs helbredt, men er nu startet i anden samtaleterapi i anden psykiatri.
Storst betydning?

Kunne godt teenkt mig mere inddragelse i patientens sygdom og viden omkring behandlingsform.
I form af indkaldelse evt. til farste samtale og maske senere i forlgbet, ogsa selv om patienten
er voksen (det er jo stadig vores bgrn). Og i fald patienten bliver spurgt om man gnsker at
inddrage pargrende i samtaler, synes jeg (vi) at det ville veere rart at kunne veere med i forlgbet.
Man star jo magteslgs i nogle situationer, hvordan skal man teenke og snakke med patienten?

1 stjerne (uacceptabelt)

Jeg har ingen kontakt. Det ville vaere rart, s&fremt jeg vidste, hvordan jeg bedst kunne hjeelpe i
tilspidsede situationer samt fa en forstaelse af, hvad der sker.

Starst betydning?

Mangler helhed, inddrages ikke.

2 stjerner (darligt)

Patienten fik ikke den rette behandling. Distriktspsykiatrien kunne/ville ikke se, hvor darligt
patienten havde det. Distriktspsykiatrien ville ikke lytte til de pargrende.

Starst betydning?

Det har haft sterst betydning, at distriktspsykiatrien altid var afvisende over for de pargrendes
"ngdrab" - bdde mundtlige og skriftlige. Dette har medfart et alt for langt sygdomsforlgb.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Da jeg syntes, at informationen til pargrende er for darlig ingen mgder. Nar man har spurgt efter
information har jeg faet den besked, at jeg kunne g& pa internettet og sgge.

Stgrst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

De pargrende har ordet
Undersggelse i distriktspsykiatrien i Region Nordjylland, 2008

Side 47



Savner du tilbud til dig som pargrende i psykiatrien som helhed? (spgrgsmal 17)
Kommentarer fra pargrende, der svarer bekraeftende pa dette spgrgsmal

= Mere information.

= Nogle at tale med, om det at have en pargrende indlagt, og hvordan jeg bedst statter
min datter.

« Oplysninger, nar der kommer ny medicin, med faerre bivirkninger.

= Stgtte og vejledning.

= RAadgivning.

- Pargrende er en integreret del af patientens hverdag, og pargrende burde derfor ogsa
officielt kunne fa hjeelp ved udbreendthed, begrundet i at de er pargrende.

= Grupper med ligesindede.

= Behandlingsplan.

= Hvordan jeg forholder mig til den syge i krisesituationer.

= Oplysninger.

« At man ikke skal rejse s langt, man kunne godt lave det hvor vi bor.

= Mulighed for en privat samtale om hele forlgbet lgbende.

= At veere sammen med andre i samme situation.

= Viden, samt at vaere medspiller.

= Jeg har selv opsggt et kursus i Skjern.

= Samtaler med personale og socialrddgiver evt. stgttegrupper.

Kommentarer vedr. behandlingen af patienten i psykiatrien som helhed
(spgrgsmal 18 og 19)

= Det fgles som en rigtig god stgtte. Der bliver stgttet rigtig flot op om kontakten til os i
familien.

= Patienten har veeret i medicinsk behandling i 20 ar.

= Jeg synes psykiatrien ggr det godt for patienten, men man skal utrolig meget igennem
inden man bliver guidet til psykiatrien.

« Vi savner mulighed for samtaleterapi.

= 1 dag vil jeg svare saledes, men for 4 maneder siden da hun boede selvsteendigt mente
jeg ikke at hun fik den rette hjeelp. |1 dag bor hun pa et psykiatrisk bosted, og far en
masse stgtte, vejledning og omsorg.

= 18) Stgtten varierer (den kunne veere bedre). 19: Patienten har aldrig neevnt dette, men
jeg har heller ikke problemer med dette (meget teet kontakt).

- Efter indleeggelse for 2 ar siden, har hun ikke veeret syg siden.

= Min fornemmelse er at personalet ikke ved meget om behandlingsformer til patienten.

* Fuldt ud tilfreds.

= Der er god kontakt mellem patienterne, og dette bliver der stgttet godt op om.

= Mistanke om fejlbehandling der fgrst rettes, da vi selv beder om en anden
medicinering. Helt utilstreekkelige tilbud om terapeutisk supplement til medicinering.

= Psykiateren lytter ikke til patienten.

- Kunne godt teenke mig at pargrende blev kaldt med til evt. samtale engang i mellem.
Som det sidste sted han blev behandlet. Der er vi slet ikke blevet inddraget pd nogen
made, patienten fik tveertimod naesten besked pa at han var gammel nok til selv at
f.eks. aflyse en tid, dette havde foreeldre ikke noget med at ggore.

= Gruppeterapi er ikke malrettet min mands diagnose, borderline. Der er to grupper, sd
patientsammensaetningen i grupperne er meget bred.

= Jeg er ikke tilfreds med distriktspsykiatrien og afdelingen i Frederikshavn (lsegen). Jeg
er meget tilfreds med behandlingen og personalet i Brgnderslev.

- 18. Efter endt behandling bliver patienterne overladt til sig selv. Og sa ender det tit med
en ny indleeggelse, hvis der ikke spares mange penge og ressourcer i psykiatrien, hvis
man fglger mere op pa hver enkelt patient.
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Distriktspsykiatrisk team, Thisted

eHvad er dit samlede indtryk af distriktspsykiatriens kontakt med dig? (spgrgsmal 10)
eHvorfor gav du det antal stjerner?

eHvad har stgrst betydning for dig i din kontakt med distriktspsykiatrien? (spgrgsmal 11)

2 stjerner (darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Starst betydning?

Realisme

4 stjerner (godt)

Som helhed har det veeret en god oplevelse at mgde distriktspsykiatriens personale. Jeg fgler,
at vi som familie har faet den radgivning, der var er ngdvendigt i vores situation. Samt en god
behandling af min kone. Stor tak til NN i Thisted.

Storst betydning?

Den personlige kontakt til en behandler/kontaktperson.

2 stjerner (darligt)

Der har ingen kontakt veeret
Stgrst betydning?
Spgrgsmalet ikke besvaret.

4 stjerner (godt)

Jeg taler godt med psykiatrien.
Storst betydning?

Det gode samarbejde.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Det er meget godt, hvis der bliver uddannet nogle flere mennesker indenfor distriktspsykiatrien.
Stgrst betydning?

At man bliver beroliget angdende diagnose. Leerer at give den optimale hensyn. (Jeg er med i
Bedre Psykiatri).

2 stjerner (darligt)

Har aldrig faet oplyst telefonnummer hvor man kan kontakte personalet. Eller fet status over
behandling eller hgrt om nye behandlingstiltag overfor pageeldende person.

Storst betydning?

At patienten kan f& behandling og vejledning nar som helst. At "dggntelefon” IKKE fgrst abner KI.
11 om formiddagen!! Det gdeleegger meget. At fa et telefonnummer dertil, hvor patient gar til
behandling/veerested.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Der er ikke s& meget vilje til at lytte til alternative (ikke-medicinske) overvejelser omkring
sindslidelser.

Starst betydning?

At min mening og mine erfaringer har betydning og bliver anerkendt.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Kontakten var bedre under indleeggelse pa dggnhuset.
Stgrst betydning?

At jeg har mulighed for at varetage pargrende interesser.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Starst betydning?

Oplysninger, stgtte.

4 stjerner (godt)

Fgler de er der, ndr man kontakter dem angdende problemer eller spgrgsmal. Harer pa hvordan
vi oplever situationen og klientens version.

Stgrst betydning?

At distriktspsykiatrien kan traede til/overtager, nar man fgler, man ikke kan ggre mere. Kommer
med nogle redskaber, som man kan bruge.

4 stjerner (godt)

Gode samtaler om problemerne - samt forstdelse for den pargrendes problemer.
Stgrst betydning?

At finde aflastning for det pres, der synes ulgseligt i forholdet til patienten.
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4 stjerner (godt)

For det meste er der en god kontakt. Der har veeret nogle uheldige episoder i forbindelse med
indleeggelse.

Starst betydning?

At der gives den rette stgtte til familien - ikke kun bgrn men den grad ogsa aegtefeelle. Det har
jeg oplevet som en mangel. Det var fgrst, da min mand og jeg begyndte at tale om oplgst familie
og indleeggelse, at der kom stgtte, men den ophgrte, efter mobilteamet gik ud af billedet. En
"skole" i sygdommen, tror jeg vil kunne redde nogle familier.

3 stjerner (bade godt og darligt)

I nogle tilfeelde folte jeg ikke, at kunne rabe nogen op. | andre tilfeelde blev jeg opfordret til at
"flytte hjemmefra". | andre tilfeelde igen fik jeg god opbakning.

Stgrst betydning?

Det har selvfglgelig starst betydning, at min kone fik den behandling, der ville seette hende i
stand til at f& et normalt liv igen. Dette havde jeg sveert ved at forstd ud fra det hun skulle
igennem, inden hun fik den behandling der hjalp hende. Der brister forstaelsen og
kommunikation behandler - pargrende.

Uoplyst

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

At de ogsa er interesserede i min erfaring med psykisk syge til hverdag. At de ikke bare fylder
klienterne med medicin. En af dem far op til 34 stk. om dagen. Her er pa dagtiloud besgg af 15
personer om dagen og de 7 af dem vejer mellem 60-70 kg for meget pga. medicin.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Faet god statte til at takle min mands sygdom, men fgler at det er helt op til mig at sgge
oplysninger og kontakt og veere den udfarende i alle sammenhaenge.

Stgrst betydning?

At der er personale, som vil tage sig tid til at snakke med mig som pargrende.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Jeg har kun talt med distriktspsykiatrien i begyndelsen (i et mgde), men jeg ved, at jeg kan
kontakte dem, hvis jeg har behov for det.

Stgrst betydning?

At jeg kan komme i kontakt med dem, hvis jeg foler det er ngdvendigt.

4 stjerner (godt)

De har sa nogenlunde levet op til mine forventninger.
Stgrst betydning?

At fa viden om hvordan man skal takle situationen.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Starst betydning?

At der er en god kontakt mellem min datter og psykiater. At hun kan f& den hjeelp, hun har brug
for. Det kunne veere rart, hvis de kunne vaere mere behjeelpelige i forhold til rettigheder. Jeg
teenker her pa bolig - gkonomi og lignende. Det har veeret meget hardt for mig, at skule arbejde
med den del.

1 stjerne (uacceptabelt)

En gang jeg ringede, fordi min mand havde talt om, at han ikke havde lyst til at leve mere, fik jeg
at vide, om jeg ikke kunne holde ham i handen, hvis han ville det, sa ville han det, og de sagde,
at han kunne ringe til dem dagen efter.

Starst betydning?

Spegrgsmalet ikke besvaret.

2 stjerner (darligt)

Vi har samlet kun haft fa kontakter med distriktspsykiatrien - altid pa eget initiativ. Vi er aldrig
blevet direkte afvist, men vi fornemmer ingen interesse for det vi evt. kunne bidrage med.
Starst betydning?

En vis interesse fra distriktspsykiatriens side. Med henblik pa at hgre evt. fremgang eller
tilbagegang i behandlingen, hvilket vi ikke har oplevet. Vor datter er som voksen, efter at have
boet selv i mange ar, pt. hjemmeboende.

4 stjerner (godt)

Jeg kan altid komme i kontakt, hvis jeg har brug for det.
Stgrst betydning?

At jeg bliver hgrt, og de tager vores situation alvorligt.
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5 stjerner (enestaende)

Fordi de i hgj grad har imgdeset mine forslag og behov.
Storst betydning?

At jeg har felt, de ogsa har taget vare pad mig som pargrende.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Far kun de informationer, min samlever forteeller.
Starst betydning?

At de hjeelper og stgtter min samlever.

4 stjerner (godt)

Fordi personalet har gjort det rigtig godt, og uden dem har min datter ikke veeret sa langt, som
hun er i dag.

Starst betydning?

Jeg foler at blive taget alvorlig, angdende min datter og de problemer hun har. Ogsa at de
sparger til mig og resten af familien. Min datter kan ikke undveere den hjeelp, distriktspsykiatrien
giver hende.

4 stjerner (godt)

Jeg har aldrig haft problemer med at komme i kontakt med min sgsters sagsbehandler, og der
er i reglen blevet lyttet til mine gnsker vedrgrende hendes behov.

Stgrst betydning?

At jeg og sagsbehandler kan tale sammen som ligeveerdige. At ikke kun sagsbehandler har
forstand pa problemer og lgsninger. At sagsbehandler tgr give den pargrende ret, selvom det er
imod sagsbehandlers overbevisning.

4 stjerner (godt)

Har da ofte haft en rigtig god snak, hvor jeg har haft det meget darligt i vores ofte hablgse
situation.

Stgrst betydning?

Det er nok, hvor jeg har faet lov til enesamtaler. Enesamtaler med min egen laege har ikke veeret
bevendt.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Har for lidt viden om sygdom.

Stgrst betydning?

At vi forstar hinanden, og de taler i et sprog, man kan forsta.

5 stjerner (enestaende)

Fordi vores sgn har stort behov og er tryg ved at komme der, fgler han bliver hjulpet.
Storst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

3 stjerner (bade godt og darligt)

De to vi har kontakt til er udmeerkede og hjeelpsomme - men har vi brug for hjeelp udenfor
almindelig arbejdstid, er det neesten umuligt at komme igennem, fgr det "er for sent".

Starst betydning?

At det sa vidt muligt er den/de samme personer, man kan kontakte hver gang problemer opstar.
At der ikke gar for lang tid mellem samtalerne. At der bliver LYTTET til én. At der bliver
mulighed for samtaler, uden patienten er tilstede, fordi den syge ofte misforstar ellers gode
hensigter.

Ved ikke

Min sgn er voksen maske ma psykiatrien ikke kontakte mig (os) pga. tavshedspligt???
Starst betydning?

Spegrgsmalet ikke besvaret.

4 stjerner (godt)

Jeg har faet den kontakt, jeg havde brug for.

Stgrst betydning?

Abenhed og zerlighed, selvfalgelig i det omfang, at de ikke bryder deres tavshedspligt.

1 stjerne (uacceptabelt)

Har ingen kontakt.

Starst betydning?

Har ingen kontakt og er ikke klar over om man som pargrende har mulighed for det.

4 stjerner (godt)

Gode samarbejdspartnere.

Storst betydning?

Abne, positive og tager en alvorligt.

De pargrende har ordet
Undersggelse i distriktspsykiatrien i Region Nordjylland, 2008

Side 51



2 stjerner (darligt)

Har veeret med til tre mader, hvor fokus har vaeret pa forstaelse af sygdommen. Men jeg har
ikke faet nogle konkrete ting at vide, jeg kan bruge til at hjaelpe min keereste igennem
sygdommen.

Stgrst betydning?

De lader patienten selv tage initiativ til kontakten til distriktspsykiatrien. Jeg mener, de skal
hjeelpe patienten ved at tage mere kontrol over hyppigheden af mgder, samt tema for snakken,
altsd mere opsggende end bare en passiv "indskifter”, nar samleveren ikke kan give den statte,
som patienten behgver.

4 stjerner (godt)

Jeg synes det er ok, godt med pil op, men det kan vel altid blive bedre.
Stgrst betydning?

Kontakt mulig altid (hele dggnet).

3 stjerner (bade godt og darligt)

Den pargrende har haft gavn af at veere der, men jeg syntes ikke, jeg har haft meget kontakt.
Starst betydning?

Min pargrende har kunnet lide at veere pa stedet.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

Bare at blive inddraget maske endda blive taget med pa rad - mere information - evt. lidt statte.
Synes kommunikationen er mangelfuld og de folk man mgader i forlgbet greenser til det
arrogante.

3 stjerner (bade godt og darligt)

De har ikke kontaktet mig for at hgre, hvordan det gik med min kaereste herhjemme.

Stgrst betydning?

Det har stgrst betydning for mig, at de kontakter mig for at udveksle "erfaring" omkring, hvordan
det g&r med min kaereste i hverdagen.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Stgrst betydning?

Neaerveer - at lytte til os.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Far kun ringe information om behandling, medicinering og resultater heraf.

Stgrst betydning?

At fa tilstreekkelig information om behandling, medicinering (virkning, bivirkning) og hvordan
man som pargrende stgtter mest muligt.

5 stjerner (enestaende)

De er alle utrolig flinke og taler paent sprog. Er gode til at fa folk i gang med noget meget positivt
personale.

Stgrst betydning?

Ved ikke, der har veeret sd meget.

4 stjerner (godt)

Jeg er medarbejder pa den institution, patienten bor pa, og har som samarbejdspartner god
kontakt til distriktspsykiatrien.

Stgrst betydning?

Som samarbejdspartner: At det er muligt at fA kontakt med leege/psykiater med kort varsel, nar
det er noget akut. At kende medarbejderne i distriktspsykiatrien godt, det letter meget, er en stor
hjeelp, nar vi skal kontakte dem per telefon.

Uoplyst

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Starst betydning?

Jeg vil godt have mere kontakt - angdende den psykisk syge - som i vores tilfeelde har to voksne
barn.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Stgrst betydning?

At mine bgrn far den hjeelp, de har brug for.
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Uoplyst

Ved "lidt om patienten”. Han kan kun have korte bekendtskaber - skal ikke miste. En dejlig
dreng, der lider af ansigt angst - social kontakt - fem skridt fra livet. Isolerer sig til tider - er
bange for folks forventninger. Abner aldrig breve, gemmer dem.

Storst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Starst betydning?

Bare en gang imellem at fa nogle f& - men klare meldinger pa hvordan det gar, det kan veere
sveert som pargrende kun at f& oplysninger fra sin pargrende, da de kan have svaert ved at finde
ud af aftaler - medicinaendringer og maske ikke altid er helt "klar i hovedet".

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Storst betydning?

Jeg vil gerne vide mere om behandlingsmuligheder.

Ved ikke

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Stgrst betydning?

At de gider lytte til mig, nar jeg har nogen spgrgsmal.

2 stjerner (darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Storst betydning?

Ville gerne hgre mere om min mors indleeggelse.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Den akutte behandling foregik med Igbende samtaler med behandler og jeg, men efter det i det
videre forlgb har jeg ikke fdet noget at vide andet, end hvis jeg selv ringede og spurgte!

Storst betydning?

At man ikke bliver holdt udenfor, men at man Igbende bliver holdt lidt ajour. At man evt. gennem
et samarbejde kan vaere medhjeelpende i hjemmet pa visse omrader. Men forudsaetning for dette
er jo, at vi som pargrende ogsa informeres lidt, vi bekymrer os jo nok i forvejen. Det ville veere
dejligt at fa at vide - sddan og sddan gar det, og prgv at gare disse ting - for problemet for os er
jo, at 1: vi ved ikke, hvad der sker preecis. 2: Vi vil s gerne hjeelpe, men vi ved ikke hvordan.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Fordi jeg mener, at man inddrager de/den pargrende for lidt, eftersom man kan leese, at det er
meget vigtigt, at dette sker, og sa tidligt som muligt, og i flere omgange i stedet for at sige "ring,
hvis du far brug herfor".

Storst betydning?

Der er pa baggrund af ovenneevnte, idet jeg mener, at man bgr inddrage den pargrende i stgrre
omfang end, hvad jeg har veeret, saledes at initiativet for at deltage kommer fra psykiatrien i
stedet for som for mit vedkommende, hvor jeg deltog pa eget initiativ.

Ved ikke

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Starst betydning?

Jeg har ingen kontakt.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Karte skeev af psykolog, men det kgrer godt med den farste kontaktperson.
Storst betydning?

At der er fokus pa den lille familie (bgrnene i relation til moderen).

Ved ikke

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Starst betydning?

Har ingen kontakt med distriktspsykiatrien.

3 stjerner (bade godt og darligt)
Tvivler p& om behandlingen virker.
Storst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

5 stjerner (enestaende)

Min hustru og jeg har faet en utrolig god hjeelp, nar vi har haft brug for den, ligesom det er
distriktspsykiatrien, der har stor aere for, at min hustru i dag kan handtere sygdommen, nar den
indimellem dukker op.

Stgrst betydning?

De samtaler hvor bade min hustru og jeg har deltaget sammen.
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Uoplyst

Har veeret indkaldt til stormgde, ellers ikke veeret medinddraget. Har selv arbejdet i systemet,
hvilket kan veere sveert for alle parter.

Stgrst betydning?

Information og feelles "fodslag".

4 stjerner (godt)

| det store hele er mit indtryk af distriktspsykiatriens kontakt med mig god. Det er det mest
positive, vi leenge har oplevet, men jeg kunne godt teenke mig, at man kunne komme i kontakt
med en fra distriktspsykiatrien aften, nat og weekender, da det ofte er her, min sgn far det darligt,
og det er mig, han kontakter. Jeg fgler mig ofte magteslgs og bange.

Stgrst betydning?

Min sgn har gennem livet haft mange darlige oplevelser med kommune, jobcenter, m.m., og han
er direkte bange for at komme p& kommunen, sa det har stor betydning for mig, at jeg
fornemmer, at han er tryg ved at komme i distriktspsykiatrien. Tryg ved de mennesker, han har
faet tildelt. Det ger ogsa mig tryg. Jeg er altid bange for, at det gar galt igen, sa star jeg alene
med det hele igen, men for fgrste gang, er jeg positiv, ikke kun i starten, som jeg sa ofte har
veeret, men fortsat.

Ved ikke

Jeg har ikke haft kontakt. Maske ville det veere rart at fa lidt af vide. For hvor laenge brugeren
skal have medicin. Maske kunne i ogsa have brug for at hgre mit synspunkt.

Stgrst betydning?

Forstdelse af den pargrendes situation.

1 stjerne (uacceptabelt)

Fordi jeg selv har meldt mig pa kursus om depression og psykiske sygdomme. Disse tilbud

burde komme fra psykiatrien. Nar man er pargrende, er man noget frustreret over, hvad der sker
med patienten og hvorfor.

Stgrst betydning?

At der bliver gjort alt for, at patienten bliver rask. At der bliver gjort mere for at informere familien
i, hvad de kan ggre for patienten i hverdagen.

Ved ikke

Der har ikke veeret behov for meget kontakt.
Stgrst betydning?

At min partner far det bedre.

4 stjerner (godt)

Jeg kan altid komme i kontakt med en behandler, hvis der sker en eendring af sygdommen.
Stgrst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

2 stjerner (darligt)

De er ikke interesserede, betragter mig naesten som en udenforstaende.
Starst betydning?

At de inddrager mig ved forandringer.

Ved ikke

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Stgrst betydning?

Ingen kontakt.

2 stjerner (darligt)

Jeg har maske for lidt kontakt med dem, men er det min eller deres skyld vides ikke.
Starst betydning?

Meget, da min kone far den stgtte, hun har brug for.

4 stjerner (godt)

Der har veeret et godt samarbejde.

Stgrst betydning?

At vi til enhver tid har kunne ringe, hvis der opstod et problem.

4 stjerner (godt)

Jeg giver 4 stjerner pga. distriktspsykiatriens farstegangskontakt med mig. Den var af kolossal
betydning for mig.

Stgrst betydning?

Det har veeret, og er, af stor betydning at blive betragtet som samarbejdspartner, og som et
fortsat vigtigt og stabilt element i patientens liv.

Center for Kvalitetsudvikling
Side 54 September 2008



2 stjerner (darligt)

Dette spagrgeskema er det eneste, jeg har hgrt fra distriktspsykiatrien.

Storst betydning?

Jeg mener at det er vigtigt at distriktspsykiatrien ogsa har indblik i (patientens) daglige liv i
hjemmet. Det er trods alt i hjemmet at starten pa mange psykiske lidelser oprinder fra.

5 stjerner (enestaende)

For de har veeret bekymret om, hvordan jeg har haft det.
Stgrst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Starst betydning?

Det er et sikkerhedsnet, at de er der.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Hver 3. maned er der mgde - ok. Til daglig er der ingen kontakt.

Storst betydning?

Ansggning om pensioner under al kritik. Der er nu gaet over et halvt ar og vi har ikke faet
tilbagemelding til trods for at loven siger max 3 maneder

Savner du tilbud til dig som pargrende i psykiatrien som helhed? (spgrgsmal 17)
Kommentarer fra pargrende, der svarer bekraeftende pa dette spgrgsmal

= Enesamtaler med kontaktpersonen.

< En at tale med.

= Oplysninger, kurser, andre pargrende i omradet.

- Emner om forskellige psykiatriske lidelser og hvordan man omgaes disse bedst.

= "Skole" i sygdommen.

e Samarbejde

= Konkret tilbud om evt. at fa samtale om, hvordan man som pargrende klarer sig - evt.
tilbud om at mgdes med andre pargrende.

- Pargrendegruppe - psykoedukation.

* Nogle at tale med.

* Oplysninger om sygdommen.

- Maske foreeldregruppe.

= Flere informationer. Bade som pargrende og om hvad der sker i forlgbet.

< Kunne teenke mig at blive orienteret.

« Information og samveer med ligestillede.

= Undervisning/forstaelsen af sygdom gerne skriftligt - lidt let forstaeligt dvs. uden mange
fagudtryk.

* Min vurdering af det.

« lkke nu men i starten fik jeg for lidt information

= Nogen der kan forteelle, hvad jeg kan ggre for min pargrende.

= Evt. en pjece, som min ven kan udlevere, s& man ved, hvad sygdommen omhandler, og
hvordan man kan forholde sig, for at hjaelpe bedst muligt.

= Samtaler med behandlere.

* Mere kontakt.

- Ja, hvordan takler man at have et barn der har det psykisk skidt, hvordan ggr andre
foreeldre i forhold til andre sgskende - at de ikke bliver GLEMT af foreeldrene.

< Mere om min mors sygdom.

e Informering.

« Storre inddragelse.

= Mere information og radgivning om hvad vi kan ggre for at hjaelpe patienten.

« Ved begyndelsen af sygdommen lidt oplysning om hvad der sker.

= Hvorledes man kan handtere den syge.

e Undervisning og pargrende radgivning.

= Pargrende gruppe.

Kommentarer vedr. behandlingen af patienten i psykiatrien som helhed
(spgrgsmal 18 og 19)

 Synes der i for hgj grad skrives medicin ud, evt. samtaler i stedet for.

* Psykiatrien har etableret mgde med bgrn og fraskilt segtefeelle.

= Det er jo ikke alt, jeg ved, for ndr min mand har det darligt, skal jeg selv sgge
information.

« Jeg synes, de glemmer at psykisk syg er nogle af dem pga. ringe opvaekst. Og de
foraeldre/sgskende skal samarbejdes med pa specielle mader - Men de er, uanset hvor
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Kommentarer vedr. behandlingen af patienten i psykiatrien som helhed
(spgrgsmal 18 og 19)

"dumme" de er, de vigtigste personer for en psykisk syg. Og den, som behandler, star
kun i bgvl ¥2 time 1 gang i maneden.

« Vi har faet alt for lidt hjeelp.

= Jeg synes, at der gar for lang tid imellem, der sker noget.

- Jeg faler mig ganske tryg, ved den made min sgster bliver behandlet pa i Team Nord i
Thisted.

e Veer opmeerksom pd, at den pargrende kan blive traet - det er jo dem, der er sammen
med patienten hele dggnet. Vi skal have hjeelp, hvis vi skal kunne stgtte patienten.

= Nogle gange for hurtigt udskrevet. Nogle gange er der ventelister til indlseggelser.

= De skal i hgjere grad opsgge kontakt til patienten, sd de kan fange og stoppe
problemer/nedture, inden de bliver en uoverkommelig barriere for patientens hverdag.

= Synes det psykiatriske system mangler "hjerte" - der er ingen menneskelighed - kun
krav.

= Kunne gnske at blive indkaldt til samtale og inddrages noget mere i behandlingen.

e Ja, de har f.eks. indkaldt til seerlige informationsmeder for pargrende.

= Ville gerne have haft psykiater og andet pa egen hand - for at kunne forholde mig
realistisk til min sgns problem og kunne informere familien ordentligt uden at skulle
undskylde og tage det syge barn i forsvar. Jeg er ked af kommentarer som: nu ma hun
bare tage sig sammen.

= Jeg kunne gnske, der fandtes noget, der kunne ggre patienten stabil.

- Det er sveert at svare pa spgrgsmal 18 og 19, preecis fordi jeg ikke ved noget om, hvad
der sker.

= Jeg bor neesten med personen.

= Jeg kunne godt forestille mig en form for fysioterapi/motion og massage ville veere godt,
sammen med behandling. Enkeltvis eller i meget sma grupper. Min sgn er meget
anspaendt i musklerne pa grund af medicinen.

- Det er mit indtryk, at min datter far god stgtte fra psykiatrien. Jeg far for lidt information
om hendes sygdom. Jeg vil gerne inddrages mere i behandlingen, og vide hvad jeg kan
gere, for at patienten bliver rask.

= Min partner har faet det meget bedre.

= Det bliver accepteret at, jeg er der, samtidig ggr man patienten opmaerksom p4, at han
bor klare det selv.

= Til 18: Jeg synes at sagsbehandlingen er noget langsom fra indledende undersggelse
til pension m.m. Det er belastende for gkonomien bl.a., og ikke mindst for pargrende.

= Patientens tilstand og funktion i egen bolig er faktisk over forventning, hvilket jeg
tilskriver ogsa er pga. de rette tiltag og kontakten. Dog har jeg et klagepunkt - at
patienten HAR faet et virkningslgst praeparat - men som bivirkning en fysisk lidelse
oven i den psykiatriske.

= Mere samtale gnskes og hyppigere.

= Som veerge gnskes mere stgtte ikke mindst pa klientens gkonomiske omrade.
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Gerontopsykiatrisk distriktsteam, Brgnderslev

eHvad er dit samlede indtryk af distriktspsykiatriens kontakt med dig? (spgrgsmal 10)
eHvorfor gav du det antal stjerner?

eHvad har stgrst betydning for dig i din kontakt med distriktspsykiatrien? (spgrgsmal 11)

4 stjerner (godt)

Min mor har i de sidste par ar haft ophold pad et kommunalt tilbud for demente, hvor jeg ikke har
oplevet, at den ngdvendige faglige viden har veeret til stede. Men den gerontopsykiatriske
sygeplejerske har med sin viden og erfaring i hgj grad veeret med til at give min mor en meget
bedre dagligdag.

Storst betydning?

At den gerontopsykiatriske sygeplejerske har stgttet mig som pargrende i at min mor, som har
Alzheimer, har brug for at blive mgdt med en menneskelig forstaelse af, hvad demens er, og
hvad det s& er hun har brug for med denne lidelse. Sygeplejerskens vejledning til personalet har
betydet, at hun bliver mgdt med en anderledes respekt og forstaelse og at man begynder at fa
sin veerdighed tilbage, og det betyder meget for os som pargrende.

4 stjerner (godt)

Jeg folte jeg blev hgrt, og fik svar p4 mine spgrgsmal.

Stgrst betydning?

Ikke at fgle, at vi skal holdes udenfor, hvilket vi har oplevet i forbindelse med psykiatrisk
sygehus ved en sgsters indleeggelse. Vi er meget utilfredse.

5 stjerner (enestaende)

Behandlingsforlgb bliver ngje beskrevet, og mine erfaringer med patienten inddrages. Man
reagerer hurtigt pad henvendelser.

Storst betydning?

At der er Igbende kontakt gennem sygeplejersken. Der er en rimelig besggsfrekvens. Der er
mulighed for kontakt pa telefon, og man reagerer hurtigt pa henvendelser.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Storst betydning?

Af betydning for mig er hjemmebesgget ca.. hver 1% maned af sygeplejersken fra psykiatrien.

4 stjerner (godt)

Jeg har kontakt med en sygeplejerske fra Brgnderslev, som kommer her i vores hjem. Det er
godt.

Sterst betydning?

Spegrgsmalet ikke besvaret.

5 stjerner (enestaende)

Fordi jeg faler, at vi har et godt samarbejde.
Storst betydning?

At man kan tale sammen "frit".

4 stjerner (godt)

Vi far besgg hver 3. eller 4. maned.

Starst betydning?

At jeg kan ringe, hvis jeg har behov for det.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Storst betydning?

At f& oplysninger om, hvorledes man behandler en dement, sdsom hvorledes fgrer man bedst en
samtale med dem?

3 stjerner (bade godt og darligt)

Da min kone foruden sin demens ogsa lider af fysiske skavanker efter brud, halter slemt og
falder tit med yderligere skader til fglge, savner jeg tiltag pa plejehjemmet, som kan nedszette
risikoen for dette.

Storst betydning?

Lesninger pa det, jeg har beskrevet i punkt 10.
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3 stjerner (bade godt og darligt)

Da min eegtefaelle blev udskrevet efter 2 ars indlaeggelse, tryglede jeg, om ikke vi kunne vaere
tilknyttet psykiatrien. for at hente hjselp - men nej, det var kun mig, der holdt til det, hvor
vedkommende er pa plejehjem nu. Fgrst nu 3 ar efter har jeg fdet en henvendelse fra geronto i
Brgnderslev, som jeg er glad for.

Starst betydning?

Jeg kunne nogen gange fa et mgde uden min aegtefeelle.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

Jeg er forbavset over, at | kunne lave min mor om til et helt nyt og glad menneske pa kun 2
maneder.

4 stjerner (godt)

Jeg er blevet ringet op om mors situation. Har desuden modtaget mails.

Starst betydning?

Jeg fagler at mor bliver behandlet som et selvsteendigt, teenkende menneske med ret til egne
opfattelser af situationen.

Ved ikke

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

Nu har sygeplejersken formidlet en kontakt til en demenskoordinator, og hun er da helt klart det
bedste, der er sket i denne sag. Hos hende kan man altid henvende sig, og hun svarer pa alle
spgrgsmal. Hun har UTROLIG stor forstaelse for bade min mors og familiens problemer.

4 stjerner (godt)

God kontakt med NN.

Stgrst betydning?

Tryghed og god kemi mellem os.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Starten var meget famlende og koordinationen/kommunikationen var mangelfuld - oplysningerne
blev ikke altid videregivet.

Stgrst betydning?

At man har forstdelse for, hvordan sygdommen virker pa dagligdagen og den/de pargrende. At
man har empati, og at den pargrende meerker et aegte engagement. Professionel. At der gives sa
mange oplysninger som muligt og ikke kun de, der foranstaltes af den pargrende. At den
endelige flytning fra hjemmet forst sker, nar den pargrende er klar - overbevist om at tidspunktet
er det rigtige.

4 stjerner (godt)

Der har veeret den kontakt, der var behov for.
Starst betydning?

Opfglgning. Mulighed for kontakt via e-mail.

5 stjerner (enestaende)

Jeg har ikke noget at klage over.
Stgrst betydning?

Jeg er glad for, at de kommer.

4 stjerner (godt)

Jeg ved kun, at jeg har kan kontakte psykiatrien - alt gar gennem mors kontakt p& plejehjemmet,
det er OK for mig.

Stgrst betydning?

Min kontakt til distriktspsykiatrien gar gennem plejehjemmet, hvor jeg altid kan ringe og komme i
kontakt med distriktssygeplejersken, hvis jeg har behov for det. Jeg kan altid leese i dagbogen,
hvad der sker.

4 stjerner (godt)

Fordi - som det fremgar af de i pkt. 1-9 afgivne bedemmelser - jeg har haft et rigtigt godt
samarbejde/samspil med en dygtig og meget engageret sygeplejerske.

Stgrst betydning?

At jeg har faet at vide, hvad sygdomsforlgbet indebaerer, samt at der bliver fulgt op pa savel den
rette medicinering som pa patienten. Det er godt at vide, at der bliver gjort det bedste for
patienten.
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2 stjerner (darligt)

Min mand har haft Alzheimers i mange ar og har veeret pa plejehjem i de sidste par ar. Det

sidste ar pa psykiatrisk plejehjem, som har vaeret bedst.

Starst betydning?

Da min mand for nogle ar siden blev tilset af leege, kunne leegen ikke komme i kontakt med ham.
Jeg havde frabedt antipsykotisk medicin. Der blev holdt mgde med, hvor jeg ikke deltog. Da jeg
bagefter kom ind til mgdet, var det bestemt, at han skulle have antipsykotisk medicin. Det var
allerede bestemt, da vi kom ud fra mgdet. Jeg gjorde mange gange opmeerksom pa, at min mand
ikke talte pillerne, men jeg blev ikke hgrt. Han fik pillerne i ¥2 ar uden at blive tilset af laege.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

Deres ekspertise og at det er muligt at komme i kontakt per telefon.

3 stjerner (bade godt og darligt)

En alt for lang og besveerlig start pa behandling.
Starst betydning?

Information om min kones sygdom.

5 stjerner (enestaende)

Jeg har altid mgdt venlighed og imgdekommenhed og haft et godt samarbejde med
distriktspsykiatrien.

Stgrst betydning?

At man kan fa kontakt til dem, nar der er brug for det.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Det er ikke mig som pargrende, der skal veere koordinator og sikre, at ting sker i forhold til min
mor (aftaler m.v.) - det er fagfolkene - dvs. distriktssygeplejersken i samarbejde med
kommunens fagfolk!

Storst betydning?

Samarbejde, dialog, abenhed, foretagsomhed og i mindre grad bergringsangst over for hvem,
der har ansvar for hvilke opgaver (kommunen/distriktspsykiatrien).

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Storst betydning?

At fa talt om sygdommen og fa nogle svar pa alle mine spgrgsmal.

4 stjerner (godt)

Aftalt kontakt/mgde fra gang til gang.

Stgrst betydning?

At personen interesserede sig for min mors situation.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Starst betydning?

At min mand ikke er blevet darligere til at huske, efter han er begyndt med at fa piller.

4 stjerner (godt)

Patienten bliver behandlet og tiltalt som et almindeligt menneske.
Storst betydning?

Habet om at der bliver fundet et middel, der kan hjeelpe.

5 stjerner (enestdende)

Fordi jeg har mgdt engagement, viden, erfaring og forslag til medicinering, ud over hvad jeg har
ventet.

Storst betydning?

At blive hart, at blive taget alvorligt, at samarbejde, at fgle at ens egene erfaringer bliver brugt.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Starst betydning?

At jeg bliver involveret i, hvad der foregadr med min pargrende og dennes behandling, samt at der
bliver lyttet til mig.

Ved ikke

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

At der er forstdelse for min bekymring. Jeg er jo ikke vant til denne problemstilling, og det skal
personalet huske pa, selvom det maske er "hverdag" for dem.
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4 stjerner (godt)

Min far og jeg havde en god og lang samtale med distriktssygeplejersken. Vi har kun talt med
hende denne ene gang.

Starst betydning?

At min far, der er dement, far den bedste behandling og den relevante medicin, og at medicinen
bliver justeret efter hans sygdoms fremskriden, hvilket, efter hvad jeg ved, ikke er sket. Han er
ikke leengere i stand til at beskrive, hvad der er galt og kan ikke udtrykke sine behov.

4 stjerner (godt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

Radgivning, tryghed, og hjeelp til at fungere i hverdagen.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Det er via plejehjemmets personale, jeg er blevet kontaktet, og det er ligeledes til dem kontakten
gar.

Stgrst betydning?

At informere personalet (plejehjemmet) om vigtighed i det som bliver besluttet, og selvfglgelig
mig som pargrende.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Fordi jeg synes de er sgde og forstdende overfor mor. Til gengeeld har de aldrig spurgt til eller
interesseret sig for, hvordan jeg klarer dagligt at have problemerne i forhold til mors sygdom,
sammen med fuldtidsjob, venner og gvrig familie.

Stgrst betydning?

At de er sgde og venlige overfor mor, men forholdet er meget overfladisk. Det er hjemmeplejen,
der kender mor, ved hvad hun kan og ikke kan og som er mine samarbejdspartnere.
Distriktspsykiatrien besgger mor 4-5 gange arligt (efter behov tror jeg).

5 stjerner (enestaende)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Stgrst betydning?

De faste manedlige besgg.

4 stjerner (godt)

Indtil videre bor og klarer min mor sig i eget hjem, udover medicinering har der ikke veeret sa
stort behov for stgtte. Dvs. at min behov indtil videre har drejet sig om den rette medicinering og
det oplever jeg har fungere godt.

Stgrst betydning?

Da kontakten er ny (ca. ¥ ar) har det veeret konstateringen af sygdommen og behandlingen
(medicinering) der indtil videre har haft betydning. Med hensyn til viden om sygdommen
(demens) har jeg primeert faet den andre steder fra.

4 stjerner (godt)

Usikker pd om min oplevelse ogsd omfatter erfaring med hensyn til patientens indlaeggelse pa
psykiatrisk hospital. Der var min erfaring darlig i forhold til samarbejde.

Starst betydning?

At distriktssygeplejersken er dben for samtaler. Kommer til tiden. Har respekt for patienten samt
mine erfaringer, vil gerne videregive viden. Fgles som god sparringspartner.

4 stjerner (godt)

Fordi jeg mener, at jeg har haft god kontakt til sagsbehandleren.
Starst betydning?

Jeg foler at der bliver lyttet ogsa til mig som pargrende.

5 stjerner (enestaende)

Fordi psykiatrien selv fglger op i mors behov for samtaler og hjeelp m.v.

Stgrst betydning?

Jeg fgler at min mor er i "gode haender" og jeg foler at man tager meget hensyn til mors gnsker
og ggr det lettere for mig at forsta situationen.

4 stjerner (godt)

Kunne have gnsket mere kontakt om medicinering m.m.

Stgrst betydning?

Jaevnlige hjemmebesgg med lidt rad og vejledning far patientens indleeggelse pa
gerontopsykiatrisk afdeling.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Stgrst betydning?

At patienten far den korrekte behandling, at psykiatrien respekterer de pargrendes deltagelse i
maderne.
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Ved ikke

Kontakten er lig nul.
Storst betydning?
Spgrgsmalet ikke besvaret.

5 stjerner (enestdende)

Jeg har veeret med lige fra forste gang, vi havde besgg i hjemmet.
Starst betydning?

At fa svar pa de mange spgrgsmal, man nu ma have.

4 stjerner (godt)

Som helhed: jeg er altid blevet godt orienteret af personalet. Personalet har altid haft tid.
Personalet har altid veeret venligt.

Starst betydning?

Det, der har betydet allermest for mig, er: min sgster, der boede alene i eget hus, var blevet
utroligt darlig. Trods flere henvendelser til kommunerne om gnske om plejehjemsplads, skete
der intet. Jeg rettede henvendelse til distriktspsykiatrien, som straks tog affeere. 1 maned efter
henvendelse boede min sgster pa demensafdelingen pa plejehjemmet.

5 stjerner (enestaende)

De giver mig tryghed og god information.
Stgrst betydning?

De tager hand om patienterne.

4 stjerner (godt)

De giver sig tid til at hgre pa mine bekymringer og mine iagttagelser.

Storst betydning?

At jeg far sat ord pa de mange spgrgsmal om, hvordan man takler de forskellige situationer, der
opstar i hverdagen, og hvordan man far indarbejdet nogle rutiner, der kan hjaelpe den svigtende
hukommelse.

3 stjerner (bade godt og darligt)

1) Gerne mere information om sygdommen. 2) Tale med andre pargrende. 3) Jeevnlig kontakt
med distriktspsykiatrien. 4) Mange gange for meget medicin.

Storst betydning?

Oplysning om sygdommen. Oplysning om bivirkning af medicin. Hvordan stgtter man patienten?

4 stjerner (godt)

Jeg er s& glad og tilfreds med, at der er taget hand om lidelsen.

Stgrst betydning?

Det har stgrst betydning, at der sker en behandling, s& der er chance for, at lidelsen kan holdes
p& nuveerende niveau sa leenge som muligt.

5 stjerner (enestaende)

Fordi kontaktpersonen er meget lydhgr overfor mine (som pargrende) tanker, fglelser og
frustrationer i forhold til patienten (min mor).

Starst betydning?

At jeg som pargrende far nogle "redskaber”, der kan bruges konstruktivt i forhold til min mor og
indtil nu med rigtig god effekt.

3 stjerner (bade godt og darligt)

Interesse kortvarig.

Starst betydning?

Kunne godt bruge mere kontakt, bade for selv at fa en stor forstaelse som pargrende, og
mangler maske forstdelse for min situation.

5 stjerner (enestdende)

God kontakt til behandler.

Starst betydning?

At vi kan tale om tingene, at vi altid kan ringe og ga en snak om tingene, og behandlerne tager os
altid alvorligt.

4 stjerner (godt)

I min kontakt med distriktspsykiatrien er forventet, at jeg selv er fagperson.
Starst betydning?

Tilgeengelighed og at kunne tale uden at patienten er til stede.

4 stjerner (godt)

Tilfreds.

Storst betydning?

Oplysning omkring behandling.
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4 stjerner (godt)

Kan altid ringe, men har kun jaevnligt mgder. Men de mgder bekraefter en i, at der ikke er andre
ting at gare, selvom det er frygteligt hardt.

Starst betydning?

Den demenskoordinator som vi startede ud med var fantastisk. Hun var der som det hele
ven/vejleder osv. Hun stoppede desveerre og der stod vores familie meget alene, men sd kom
NN. Hun er ogsa fantastisk for os!

4 stjerner (godt)

Vi/jeg har leert bade leegen og sygeplejersken at kende som venlige, tdlmodige og fagligt
dygtige. De virker desuden som personligt optaget af at forbedre min hustrus velbefindende. Og
det er i hgj grad lykkedes.

Stgrst betydning?

Det er simpelthen dejligt, at min kone har fiet det meget bedre, og er kommet ud af sin dengang
alvorlige depression. Takket veere, igen, den dygtige og engagerede lsege og sygeplejerske.

5 stjerner (enestaende)

Fordi jeg altid falte mig som en "medspiller”, og blev taenkt pa. "Glem nu ikke dig selv", og
"Husk at beholde dine fritidsinteresser". Det gav overskud og forstielse. Fortalte om foredrag
angaende emnet.

Stgrst betydning?

Se nr. 10 plus at erfare at man ikke bare star pa sidelinien i den svaere situation, det er at ens
mand er pa vej til et plejehjem.

5 stjerner (enestaende)
Meget god.

Stgrst betydning?
Spgrgsmalet ikke besvaret.

3 stjerner (bade godt og darligt)
For kort tidsfrist til indkaldte mgder.
Stgrst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

4 stjerner (godt)

Er tryg ved kontakten.
Stgrst betydning?
Er tryg ved kontakten.

Savner du tilbud til dig som pargrende i psykiatrien som helhed? (spgrgsmal 17)
Kommentarer fra pargrende, der svarer bekraeftende pa dette spgrgsmal

= Information om sygdommen.

« Flere oplysninger om demens.

= Tiltag der kan afhjeelpe fald.

= Mere viden.

= Fra leege - psykiatrien - her mangler der information, og jeg tror nok, problemet er hos
laegen. Men min oplevelse er, at starten pd sygdommen var svaer og
informationskraevende!

= Jeg er i pargrende gruppe ca. hver anden maned - vi er mange, sd 10 minutter til hver er
ikke meget.

= Mere information.

= Hvordan jeg skal forholde mig over for patienten.

= Oplysninger om demens, hvordan er det for patienten, og hvad kan jeg som pargrende
gore for at hjeelpe patienten.

= Information, forklaring, udvikling af demensen.

= R&d og vejledning i at omgas demente og hjeaelp i forhold til det psykiske pres, man
foler som neermere pargrende.

= Kun i forhold til hospital, savner respekt samt mine observationer.

= Pargrendegruppe.

= Undervisning om psykiske sygdomme.

= Som pargrende skal de selv igennem en proces, som kan veere sveer at forsta.
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Kommentarer vedr. behandlingen af patienten i psykiatrien som helhed
(spgrgsmal 18 og 19)

= Det kommunale botilbud har stgtten og plejen i dagligdagen, men har efter min
vurdering meget brug for stgtte og vejledning fra distriktspsykiatrien. Der er for lidt
faglig viden og indsigt i demens desveerre.

= Mine positive oplevelser knytter sig til team Brgnderslev. Tidligere behandling andre
steder var ingen succes.

= Jeg synes personligt, at det m& vaere vanskeligt for personalet at bedemme patienten
med den korte tid, de er i kontakt med patienten.

e Min kones demens behandles sikker, som den skal, men de fysiske rammer er ikke i
orden.

* Der gik alt for lang tid, inden min aegtefeelle blev rigtigt medicineret.

e Har kun al ros for den behandling, min mor har faet.

* Jeg ved ikke om hjeelpen kan udvides/gges. Jeg tog i sin tid kontakt til psykiatrien for
at hjeelpe mor grundet sortsyn, vinterdepressionen var blevet helars.

= Jeg har meget sveert ved at besvare dette skema i det hele taget. Jeg faler, det er
meget sveert at komme i kontakt med "systemet”. Og at blive hgrt er nsesten umuligt. Vi
far intet at vide, hvis der da over hovedet sker noget.

« Da der er mange "hoveder"”, som behandler samme patient, er det et "must", at
kommunikationen er optimal!

= Min mor har Alzheimers - jeg besgger hende jeevnligt, og hun har stgtte af personalet
pa plejehjemmet.

< Pga. sygdommen er mor flyttet i plejehjemsbolig, men der er bare alt, alt for lidt
plejepersonale til radighed, nar sygdommen hedder Alzheimers.

= Min mand er meget syg nu, men far nu en god pasning. Han er ofte urolig sidst pa
dagen.

< Som skrevet tidligere har vi kun haft en enkelt samtale med distriktspsykiatrien. Ville
gerne have mere kontakt og tilsyn med min far.

< Hun bor i eget hjem og klarer kun hverdagen i kraft af megen hjemmehjaelp samt at min
mand og jeg altid er lige ved siden af.

= Jeg har ikke oplevet tiltag for at pargrende bliver kontaktet.

= Man kunne gnske sig mere samarbejde mellem personalet i psykiatrien og den
praktiserende leege.

= Min mor har aldrig veeret indlagt men altid samtaler i hjemmet.

- Patienten er nu pa plejecenter.

= Ved fgrste mgde udtalte psyki.: "behgver de pargrende at veere her".

« Patienten bor hjemme.

= Personalet har jeevnligt ringet.

« Da vi er et eegtepar, deltager vi begge i samtalerne.

= 18: Er i tvivl om udfaldet af den medicinske effekt, da hun (min mor) stadig kan veere
noget svingende i sit humgr, afhaengigt af, hvilket rum/stue hun opholder sig i.

= Demens er en sveer stgrrelse at handtere.

= Nu pa plejehjem med Altzheimers.
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Dobbeltdiagnose-team Aalborg

eHvad er dit samlede indtryk af distriktspsykiatriens kontakt med dig? (spgrgsmal 10)
eHvorfor gav du det antal stjerner?

eHvad har stgrst betydning for dig i din kontakt med distriktspsykiatrien? (spgrgsmal 11)

2 stjerner (darligt)

Tog ikke kontakt til mig, da patienten var indlagt, selv om jeg var neermeste pargrende.
Starst betydning?

Spegrgsmalet ikke besvaret.

4 stjerner (godt)

Vi er altid blevet madt positivt, nar vi er kommet.
Storst betydning?

Spgrgsmalet ikke besvaret.

1 stjerne (uacceptabelt)

Ved slet ikke hvad og hvordan behandlingen foregar. Hvad fremtidsplanerne er osv. Fgler mig
helt lukket ude - ingen informationer.

Storst betydning?

At jeg bliver informeret - og at jeg fgler de ser min datter, som et menneske, der er fortvivlet og
opgivende, pa trods af at hun virker hard og aggressiv (jeg ved det er for at beskytte sig selv
imod flere skuffelser). Fgler mig svigtet af systemet, og at de ikke "gider” os mere. At de har
opgivet hende, hun har ogsa ret til at fa et rimeligt liv. For tiden er hun hjemlgs og far INGEN
hjeelp.

2 stjerner (darligt)

Det kan veere patienten, Jer eller mig, der ikke har veeret aktive nok til, at jeg er blevet inddraget.

Jeg har altid haft lyst til at forteelle om min sgns problemer og adfeerd, samt at fa noget af vide
af jer.

Stgrst betydning?

Har ingen kontakt haft.

5 stjerner (enestaende)

Jeg er med i de fleste samtaler, der bliver indgaet.

Storst betydning?

At jeg kan tage kontakt til distriktspsykiatrien ndr som HELST.

4 stjerner (godt)

Jeg har haft kontakt til dobbeltdiagnose teamet. Kan altid komme i kontakt med dem, og de er
villige til at tage ansvar.

Starst betydning?

De har taget ansvar.

4 stjerner (godt)

Jeg bliver altid godt behandlet, og far svar pa de ting jeg spgrger om, uden at de overskrider
deres tavshedspligt, i forhold til min sgn, og derved mister hans tillid.

Starst betydning?

Jeg foler, at min sgn er i "gode heender", og virkelig bliver taget alvorligt i modsaetning til andre
instanser, hvor vi har bedt om hjeelp. Det betyder rigtig meget, at jeg aldrig bliver afvist, nar jeg
tager kontakt i tilfeelde, hvor jeg synes at situationen tilspidses.

Ved ikke

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.
Storst betydning?

Jeg har ikke haft nogen kontakt.

2 stjerner (darligt)

Ingen kvalitativ begrundelse for antal stjerner.

Starst betydning?

Har veeret medvirkende til et mgde for nogle maneder siden. Havde forventet en hurtigere
opfelgning pa dette mgde med hensyn til nye undersggelser / samtaler med patienten. S& den
nuveerende diagnose kunne "tjekkes". Maske aendre noget i diagnosen og ogsa en andring i evt.
medicinen.
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Savner du tilbud til dig som pargrende i psykiatrien som helhed? (spgrgsmal 17)
Kommentarer fra pargrende, der svarer bekraeftende pa dette spgrgsmal

= Hijeelp til at handtere flere falelser.

= Hvordan man takler sygdommen, nar det gar helt galt. Og hvordan opfgrer man sig
overfor den syge.

= At fA mere indhold i sygdommen.

= Informationer som kan gavne patienten.

Kommentarer vedr. behandlingen af patienten i psykiatrien som helhed
(spgrgsmal 18 og 19)

= Ved min datters indleeggelse, blev hun medicineret. DET var behandlingen.
Efterfolgende har kontakten til dobbeltdiagnose teamet veeret uregelmaessigt,
indimellem med mere end en maned imellem samtalerne. Dog har min datter nogle
gange ikke mgdt til aftalt tid.

= Systemet virker meget koldt. Der bliver ikke engang sagt peent goddag af personalet,
nar jeg kom pa besgg, da min sgn var indlagt, savel pa abent - eller lukket afsnit.

= Vil gerne have mest mulighed for at fa det hele af vide.

= Som foreeldre er det godt at vide, at hvis patienten er modvillig, eller bliver veaek fra en
konsultation, bliver vedkommende ikke opgivet.

- Ja, men patienten / ens pargrende mangler informationer om de forskellige stgtteting,
der kan gives til patienten i hjemmet efter udskrivning.
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