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· Denne spørreundersøkelsen er for deg som er pårørende og baserer seg på dine egne omstendigheter og behov. Ikke for personen du er pårørende for. Vi vet at pårørendes behov er nært knyttet til behovene til personen de er pårørende for, men denne undersøkelsen er laget for å finne ut om DINE omstendigheter og behov. Resultatene blir analysert for å skape et klarere bilde av behovene til pårørende til personer med psykiske problemer. Resultatet er også til hjelp så EUFAMI kan fastsette prioriteringer for fremtidige tiltak for å støtte disse pårørende. 
· Disse spørreundersøkelsene kan fylles ut av alle som har en pårørende-rolle for noen med psykiske problemer. Du trenger ikke å være personens nærmeste pårørende eller å bo på samme adresse som de.  
· Vennligst prøv å svare på alle spørsmål. Det er ingen riktige eller gale svar.
· Vi forstår at noen pårørende kan være pårørende for mer enn en person. For hvert spørsmål, kryss av for ett svar som best viser ditt pårørendeansvar som helhet. Vennligst ikke la noen spørsmål stå ubesvart, da dette gjør spørreundersøkelsen mindre nyttig. 
· Hvis du trenger avklaring på noen spørsmål, kan du kontakte organisasjonen som inviterte deg til samarbeid. De vil hjelpe deg. 
· Noen deler av undersøkelsen spør om hvordan du har hatt det i løpet av de siste fire ukene. Vi skjønner at det kanskje har vært en uvanlig tidsperiode for deg. Imidlertid vil vi gjerne at du forteller om hvordan du har hatt det de siste fire ukene spesielt. Hvis du ønsker å fortelle oss hvorfor det har vært en uvanlig tid, er det plass til å gjøre det på slutten av spørreskjemaet. 
· På slutten av spørreskjemaet finner du spørsmål om grunnleggende demografiske data. Dette er nødvendig for å få et inntrykk av den generelle responsen på undersøkelsen. 
· All data du gir blir analysert anonymt. Kun forskerne får tilgang til detaljerte svar. Resultatene vil bli rapportert på et aggregert nivå og konklusjonene vil bli formulert for grupper og undergrupper av familiemedlemmer. 
· Takk for ditt verdifulle samarbeid!
	A. Tilfredshet


Spørsmålene i del A handler om din generelle tilfredshet. Alle spørsmålene er om hvordan du har hatt det i løpet av de siste fire ukene.   
Vi skjønner at noen pårørende kan være pårørende for mer enn en person. For hvert spørsmål, kryss av for ett svar per linje som best viser ditt pårørendeansvar som helhet
Vennligst skriv dagens dato:
_______________
Din rolle som pårørende
De første spørsmålene spør om din rolle som pårørende.  (Kryss av i én boks per linje.)
	I løpet av de siste fire ukene, hvor bekymret var du for…
	Ikke i det hele tatt
	Litt
	Sånn passe
	Ganske mye
	Veldig mye

	1.  å ikke ha nok tid til deg selv?

	□
	□
	□
	□
	□

	2.  å måtte sette behovene til personen(e) du er pårørende for foran dine egne behov? 
	□
	□
	□
	□
	□

	3.  å ikke kunne ta en pause fra omsorgen?
	□
	□
	□
	□
	□

	4.  å ikke kunne planlegge fremtiden?


	□
	□
	□
	□
	□

	5.  å ikke være i stand til å fortsette omsorgen grunnet årsaker utenfor din kontroll (for eksempel å bli syk selv, å passe på veldig små barn)?
	□
	□
	□
	□
	□


Forholdet ditt til personen du er pårørende for
De neste spørsmålene handler om forholdet ditt til personen du er pårørende for.  (Kryss av i én boks per linje)
	I løpet av de siste fire ukene, hvor bekymret var du for…
	Ikke i det hele tatt
	Litt
	Sånn passe
	Ganske mye
	Veldig mye

	6.  påkjenningen i forholdet til personen du er pårørende for? 


	□
	□
	□
	□
	□

	7.  at personen du er pårørende for er for mye avhengig av deg for øyeblikket?


	□
	□
	□
	□
	□

	8.  at personen du er pårørende for blir for avhengig av deg i fremtiden?


	□
	□
	□
	□
	□

	9.  at personen du er pårørende for sier ting som opprører deg?


	□
	□
	□
	□
	□

	10.  at du følte deg irritabel overfor personen du er pårørende for?


	□
	□
	□
	□
	□

	11.  at du har nådd «bristepunktet» der du føler at du ikke kan fortsette med ting som de er?
	□
	□
	□
	□
	□


Forholdet ditt til familie og venner (Kryss av i én boks per linje)
	I løpet av de siste fire ukene, hvor bekymret var du for…
	Ikke i det hele tatt
	Litt
	Sånn passe
	Ganske mye
	Veldig mye

	12.  påkjenninger i forholdet til familie og venner, grunnet ditt ansvar som pårørende?


	□
	□
	□
	□
	□

	13.  at du “driver bort” fra familie og venner da ansvaret som pårørende begrenser til-gjengelig tid til å holde kontakten med dem?

	□
	□
	□
	□
	□

	14.  å føle deg isolert og ensom på grunn av situasjonen du er i?


	□
	□
	□
	□
	□

	15.  ikke å få støtten du trenger fra familie og venner?
	□
	□
	□
	□
	□


Din finansielle situasjon. (Kryss av i én boks per linje.)
	I løpet av de siste fire ukene, hvor bekymret var du for…
	Ikke i det hele tatt
	Litt
	Sånn passe
	Ganske mye
	Veldig mye

	16.  din egen finansielle situasjon?

	□
	□
	□
	□
	□

	17.  den finansielle situasjonen til personen du er pårørende for?

	□
	□
	□
	□
	□

	18.  at du må dekke ekstra kostnader (for eksempel ekstra hjelp hjemme, transport til sykehus)?

	□
	□
	□
	□
	□


Din fysiske helse (Kryss av i én boks per linje.)
	I løpet av de siste fire ukene, hvor bekymret var du for…
	Ikke i det hele tatt
	Litt
	Sånn passe
	Ganske mye
	Veldig mye

	19.  din egen fysiske helse?


	□
	□
	□
	□
	□

	20.  at din pårørende-rolle forverrer din fysiske helse?
	□
	□
	□
	□
	□


Din følelsesmessige tilfredshet (Kryss av i én boks per linje.)
	I løpet av de siste fire ukene, hvor bekymret var du for…
	Ikke i det hele tatt
	Litt
	Sånn passe
	Ganske mye
	Veldig mye

	21.  å ikke være i stand til å håndtere den “konstante angsten” omsorgen gir?
	□
	□
	□
	□
	□

	22.  å føle deg deprimert?


	□
	□
	□
	□
	□

	23.  at du ikke ser noe positivt i livet ditt?
	□
	□
	□
	□
	□

	24.  søvnmangel grunnet bekymring eller stress?
	□
	□
	□
	□
	□

	25.  søvnmangel grunnet at personen du er pårørende for holder deg oppe om natta?
	□
	□
	□
	□
	□

	26.  at du føler deg så utmattet at du ikke fungerer skikkelig
	□
	□
	□
	□
	□


Stigma og diskriminering (Kryss av i én boks per linje.)

	I løpet av de siste fire ukene, hvor bekymret var du for…
	Ikke i det hele tatt
	Litt
	Sånn passe
	Ganske mye
	Veldig mye

	27.  at folk behandler deg annerledes grunnet sykdommen/tilstanden til personen du er pårørende for? 


	□
	□
	□
	□
	□


	‘Fordi jeg kontaktet profesjonell hjelp til personen jeg er pårørende for...’


	Helt uenig
	Litt uenig
	Ikke enig eller uenig
	Litt enig
	Helt enig

	28. ... begynte jeg å føle meg mindreverdig

	□
	□
	□
	□
	□

	29. ... har jeg noen gang begynt å føle meg ubrukelig

	□
	□
	□
	□
	□

	30. ... har jeg begynt å føle meg mindre kapabel enn før

	□
	□
	□
	□
	□

	31. ... har jeg begynt å tvile på meg selv
	□
	□
	□
	□
	□

	32. ... føler jeg meg av og til skamfull
	□
	□
	□
	□
	□


Din egen sikkerhet (Kryss av i én boks per linje.) 
	I løpet av de siste fire ukene, hvor bekymret var du for at personen du er pårørende for…
	Ikke i det hele tatt
	Litt
	Sånn passe
	Ganske mye
	Veldig mye

	33.  tilfeldig gjør noe som setter deg i fare (for eksempel glemmer å slå av komfyren)?


	□
	□
	□
	□
	□

	34.  blir aggressiv eller truende mot deg (for eksempel verbale trusler, seksuell aggresjon, fysiske trusler?)
	□
	□
	□
	□
	□


Sikkerheten til personen du er pårørende for
(Kryss av i én boks per linje.)
	I løpet av de siste fire ukene, hvor bekymret var du for at personen du er pårørende for…
	Ikke i det hele tatt
	Litt
	Sånn passe
	Ganske mye
	Veldig mye

	35.  skader seg selv?


	□
	□
	□
	□
	□

	36.  setter seg i farlige situasjoner?


	□
	□
	□
	□
	□

	37.  tilbakefall eller forverring, slik at de risikerer sin egen sikkerhet?
	□
	□
	□
	□
	□


Erfaringer som pårørende 
De neste sidene inneholder en rekke uttalelser som vanligvis gjelder personer som er pårørende for slektninger eller venner med en seriøs mental lidelse. 
Vi ønsker at du leser hver enkel uttalelse, for å tenke på hvor ofte det har skjedd deg i løpet av den siste måneden. 
Fortsett ved å krysse av i boksen under det riktige svaret; for eksempel hvis det aldri har skjedd, kryss av i boksen under Aldri. Hvis det sjeldent har skjedd, kryss av i boksen under Sjeldent. Hvis det har skjedd av og til, kryss av i boksen under Av og til. Noen ganger har det skjedd ofte, kryss da av i boksen under Ofte. Hvis det skjer nesten hele tiden, kryss av i boksen under Nesten alltid. 
Det er viktige å notere seg at det ikke er gale eller riktige svar. Det er også best å ikke bruke for lang tid på hver uttalelse, da det ofte er din første reaksjon som er det mest korrekte svaret. Det ser ut til å være mange uttalelser, men du kommer til å finne ut at det ikke tar lang tid å besvare hver og en av de.
	I løpet av de siste månedene, hvor ofte har du tenkt på...
	Aldri
	Sjeldent
	Av og til
	Ofte
	Nesten alltid

	38.  at jeg har lært mer om meg selv

	□
	□
	□
	□
	□

	39.  at jeg har bidratt til andres forståelse av sykdommen

	□
	□
	□
	□
	□

	40.  at jeg har bidratt til hans/hennes velvære

	□
	□
	□
	□
	□

	41.  at han/hun er et verdifullt bidrag til husholdningen

	□
	□
	□
	□
	□

	42.  at han/hun har vist styrke i håndteringen av sykdommen

	□
	□
	□
	□
	□

	43.  at jeg har blitt mer selvsikker i forholdet til andre
	□
	□
	□
	□
	□

	44.  at han/hun er godt selskap 

	□
	□
	□
	□
	□

	45.  at jeg har blitt mer forståelsesfull vedrørende andres problemer

	□
	□
	□
	□
	□

	46.  at jeg har kommet nærmere noen i familien min

	□
	□
	□
	□
	□


	47.  at jeg har kommet nærmere venner

	□
	□
	□
	□
	□

	48.  at jeg deler noen av hans/hennes interesser

	□
	□
	□
	□
	□

	49.  at jeg føler meg nyttig i mitt forhold til ham/henne

	□
	□
	□
	□
	□

	I løpet av de siste månedene, hvor ofte har du tenkt på...
	Aldri
	Sjeldent
	Av og til
	Ofte
	Nesten alltid

	50.  at jeg har møtt hjelpsomme mennesker

	□
	□
	□
	□
	□

	51.  at jeg har oppdaget styrken i meg

	□
	□
	□
	□
	□


	B. Støtte


Spørsmålene i Del B handler om hvor tilfreds du generelt er med støtten du kan få til å hjelpe deg i din rolle som pårørende. Støtte kan gis av personer som jobber frivillig, i statlig eller privat sektor, som for eksempel fastleger, sosialarbeidere, bostøtte-arbeidere, psykiatriske sykepleiere, omsorgsarbeidere, psykologer, psykiatere, karriere-støttetjenester, og grupper drevet av frivillig sektor. 
Vennligst kryss av én boks per linje, som best viser din tilfredsstilhet med den helhetlige støtten du mottar. 
Informasjon og råd for pårørende
De neste spørsmålene spør om hvor fornøyd du er med informasjon og råd til pårørende.  
(Kryss av i én boks per linje.)
	Generelt sett, hvor fornøyd er du med…
	Veldig misførnøyd
	Litt misfornøyd
	Hverken misfornøyd eller fornøyd
	Litt fornøyd
	Veldig fornøyd

	1.  at du har nok informasjon om tilstanden/sykdommen til den du er pårørende for slik at du skal kunne føle deg trygg i omsorgen for dem?

	□
	□
	□
	□
	□

	2.  at du har nok informasjon om hvordan tilstanden/sykdommen deres sannsynligvis utvikler seg på lengre sikt?

	□
	□
	□
	□
	□

	3.  at du kan få informasjonen du trenger når du trenger den (for eksempel gjennom legen din eller på egen hånd)?

	□
	□
	□
	□
	□

	4.  hvor enkelt det er å forstå informasjonen du har?


	□
	□
	□
	□
	□

	Generelt sett, hvor fornøyd er du med…
	Veldig misførnøyd
	Litt misfornøyd
	Hverken misfornøyd eller fornøyd
	Litt fornøyd
	Veldig fornøyd

	5.  mengden råd som er tilgjengelig for deg (for eksempel fra helsepersonell eller andre omsorgspersoner)?


	□
	□
	□
	□
	□

	6.  at du vet hvem du kan gå til for å få informasjonen og rådene du trenger?


	□
	□
	□
	□
	□

	7.  at du vet hvem du kan kontakte i nødstilfeller eller hvis du trenger øyeblikkelig hjelp?


	□
	□
	□
	□
	□

	8.  at du vet hvem du kan ringe til ved rutinespørsmål?


	□
	□
	□
	□
	□


Din involvering i behandling og planlegging av omsorg
(Kryss av i én boks per linje.)
	Generelt sett, hvor fornøyd er du med…
	Veldig misførnøyd
	Litt misfornøyd
	Hverken misfornøyd eller fornøyd
	Litt fornøyd
	Veldig fornøyd

	9.  din involvering i viktige avgjørelser (for eksempel medisinering og innlegging)?


	□
	□
	□
	□
	□

	10.  din evne til å påvirke viktige avgjørelser?
	□
	□
	□
	□
	□


Støtte fra medisinske og / eller omsorgsansatte

De følgende spørsmålene handler om støtten du kanskje mottar fra medisinske og / eller omsorgsansatte – som er menneskene som gir behandling til eller har omsorg for personen du er pårørende for (for eksempel fastleger, sosialarbeidere, bostøtte-arbeidere, psykiatriske sykepleiere, arbeidere fra frivillighetssektoren, psykologer og psykiatere).  
(Vennligst kryss av for én boks per linje)
	Generelt sett, hvor fornøyd er du med…
	Veldig misførnøyd
	Litt misfornøyd
	Hverken misfornøyd eller fornøyd
	Litt fornøyd
	Veldig fornøyd

	11.  hvor enkelt det er å få hjelp og støtte fra de ansatte som jobber med personen du er pårørende for (for eksempel for å unngå tilbakefall)?


	□
	□
	□
	□
	□

	12.  hvor enkelt det er å få hjelp og støtte fra de ansatte for deg selv (for eksempel råd for hvordan håndtere visse typer adferd)


	□
	□
	□
	□
	□

	13.  kvaliteten på hjelpen og støtten fra de som jobber med personen du er pårørende for?


	□
	□
	□
	□
	□

	14.  forholdet ditt til de sentrale medarbeiderne som jobber med personen du er pårørende for?


	□
	□
	□
	□
	□

	15.  hvor bra medarbeiderne du har kontakt med kommuniserer med hverandre (for eksempel at de deler viktig informasjon)
	□
	□
	□
	□
	□

	16.  hvor seriøst tar de ansatte det du sier til dem? 


	□
	□
	□
	□
	□

	17.  nivået av forståelse de ansatte har på hvordan det må være å være i din situasjon?
	□
	□
	□
	□
	□


	Generelt sett, hvor fornøyd er du med støtten du mottar fra
	Veldig misførnøyd
	Litt misfornøyd
	Hverken misfornøyd eller fornøyd
	Litt fornøyd
	Veldig fornøyd

	Leger

	□
	□
	□
	□
	□

	Sykepleiere

	□
	□
	□
	□
	□

	Pasient / omsorgsgiverorganisasjoner

	□
	□
	□
	□
	□

	Forsikringsselskap

	□
	□
	□
	□
	□

	Sosialarbeidere

	□
	□
	□
	□
	□

	Arbeidsplass

	□
	□
	□
	□
	□

	Farmasøytiske selskaper (bransje)

	□
	□
	□
	□
	□


	C. Dine behov


Spørsmålene i Del C handler om dine behov for støtte for å hjelpe deg i rollen som pårørende

	1.  Ønsker du mer støtte for å hjelpe deg i din rolle som pårørende?

	Nei, ikke i det hele tatt
Ja, litt 
Ja, mye 
	□
□
□
	


	2. EUFAMI og organisasjoner for familiemedlemmer utfører flere tiltak for slektninger som er pårørende for personer med en psykisk sykdom. 

Hvilken støtte trenger du fra disse organisasjonene? (Flere svar er mulig)

	Ønsker du at EUFAMI og organisasjonene for familiemedlemmer skal…

No
Yes

Representere familiemedlemmer på politisk nivå
□

□

Øke offentlig bevissthet om virkningen av psykisk sykdom
□

□

Gi individuell emosjonell støtte
□

□

Gi individuell finansiell støtte
□

□

Gi individuell informasjon

□

□

Gi praktisk støtte
□

□

Tilby avlastning
□

□

Gi mulighet til å møtes og dele kunnskap og erfaringer med andre familiemedlemmer og uformelle pårørende
□

□

Gi mulighet til å møte og dele kunnskap og erfaringer med profesjonelle omsorgspersoner (for eksempel forelesninger)

□
□
Annet. Beskriv …



	


	

D. Bakgrunns Informasjon


Følgende informasjon vil hjelpe oss til å forstå situasjonen rundt deg som pårørende bedre og å tolke svarene dine mer effektivt
	Om deg


	1. Fødselsdato? ________________

2. Kjønn?
Kvinne






Mann





3. Nasjonalitet?

4. Hjemland?

5. Miljøet ditt (området du bor)?

Landlig




Semi-urbant





Urbant




6. I hvilken grad klarer du deg med din totale tilgjengelige inntekt per måned

Veldig vanskelig



Vanskelig





Ikke vanskelig  




Enkelt






Veldig enkelt




7. I hvilken grad har det at du er en pårørende bidratt til at du klarer deg?

Ikke i det hele tatt




Litt






Moderat





Ganske mye





Veldig mye



8. Din arbeidsstatus?

Fulltidsjobb






Deltidsjobb






Selvstendig næringsdrivende



Arbeidsledig






Pensjonist






Student






Kan ikke jobbe grunnet omsorgsansvar







Kan ikke jobbe grunnet dårlig helse / uførhet






Annet (vennligst forklar under avkryssingsboksen)




_________________________________
_________________________________


9. Hvor mange med en psykisk lidelse har du i dag ansvar for?

1 person




2 personer




3 + personer


De neste spørsmålene refererer til alle personene med psykiske problemer som du er pårørende for.

10. Vennligst anslå så godt du kan hvor mange timer du tok fra lønnet arbeid i forrige uke for å ta vare på de(n) som du er pårørende for
Jeg anslår dette var--------------- timer
11. Vennligst anslå så godt du kan hvor mange timer i forrige uke du passet på noen med et psykisk helseproblem?

Jeg anslår dette var--------------- timer

12. Hvilket årstall begynte du først å ta vare på noen med et psykisk helseproblem? (Hvis du ikke husker eksakt årstall, vennligst gi et estimat på året du startet omsorgen.)

_________________________________

____________________________________________________________________________________________


	


	Om personen eller personene du er pårørende for

	Den neste delen handler om personen eller personene med et psykisk problem som du er pårørende for.  Vennligst avgi svar om personen du er pårørende for ved å bruke den første kolonnen (‘Person 1’). Hvis du er pårørende for mer enn en person med et psykisk problem, kryss av i relevante bokser i de andre to kolonnene (Person 2 & 3). Det er plass på slutten av spørreundersøkelsen hvis du ønsker å fortelle oss om eventuell ytterligere omsorgsansvar du måtte ha.


	13.  Hvem er du pårørende for? 








Person 1

Person 2

Person 3
Min sønn/datter




(


(


(
Min partner/ektefelle



(


(


(
Min bror/søster
           


(


(


(
Min forelder               



(


(


(
Min venn 





(


(


(
Andre                            


(


(


(
  (spesifiser under)                                   _________

_________
       _________

                                                               _________
          _________
        _________

14.  Hva er deres sykdom/tilstand?

Person 1

Person 2

Person 3
Psykose/schizofreni



(


(


(
Bi-polar lidelse/manisk depresjon

(


(


(
Depresjon





(


(


(
Angst





(


(


(
Andre psykiske helseproblem


(


(


(
  (spesifiser under)                                 _________

_________

_________




 

    _________

_________

_________
15.  Bor dere sammen for øyeblikket? 

Person 1

Person 2

Person 3
Ja     





(


(


(

Av og til      




(


(


(

Nei






(


(


(

Hvis nei, hvor bor han/hun/de nå?
Egen/leid bolig                 

(


(


(

Støttet bolig                    

(


(


(

Med annen familie/venn                     (


(


(

Omsorgsbolig



(


(


(

Sykehus




(


(


(
Annet (spesifiser under)                     (
           

(


(
_________

_________
       _________







_________

_________
       _________


	16. Hvilket av de følgende utsagnene beskriver i øyeblikket best din rolle som pårørende?
Person 1

Person 2

Person 3
Jeg er den eneste pårørende      
(


(


(

Jeg deler omsorgsansvaret med 
andre, men jeg er den primære
(


(


(

omsorgspersonen
Jeg deler omsorgsansvaret likt med andre
(

(


(
Jeg deler omsorgsansvaret, men 
noen andre er den primære 
omsorgspersonen
(


(


(
Annet (spesifiser under)
(


(


(
_________

_________
        _________







_________

_________
        _________



	Å ta en pause

	17. Hvilke av følgende type støtte, hvis noen, benytter du deg av for å gi deg selv en pause fra omsorgsrollen? (Du kan krysse av for mer enn ett svar.)

	Venner/familie gir midlertidig omsorg
(
Betalte omsorgspersoner kommer inn i hjemmet
(
Betalte omsorgspersoner gir omsorg borte fra hjemmet (for eksempel sykehjem)


Støttede aktiviteter utenfor hjemmet for personen du er pårørende for
(
Støttede pauser for deg og personen du er pårørende for utenfor hjemmet
(

	Annen avlastning (spesifiser under)
(
_____________________________________
_____________________________________
Det er ikke mulig for meg å ta pause fra omsorgen
(
Jeg trenger ikke støtte for å ta pause fra omsorgen
(
Jeg trenger ikke å ta pause fra omsorg
(
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