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Natverket stod for vuxna anhoriga till person med psykisk ohélsa

Bakgrund

Syftet med néatverket &r att alla som medverkar delar med sig och sprider kunskaper samt
erfarenheter om stod for vuxna anhdériga till personer med psykisk ohélsa, bade lokalt och
nationellt. Samtliga lokala larande natverk bestar av personer med olika erfarenheter och
bakgrund. De som deltar &r anhdriga, personal, chefer, politiker och frivilliga och gruppen
bestdr av 10 -12 personer. Ledarna for de lokala natverken traffas i det nationella
natverket via Internet och far da ta del av andras erfarenheter. Traffarna i de lokala
nétverken dokumenteras och ldmnas vidare till NKA som sammanstéller diskussionerna.
Materialet fran respektive kommun lases endast av ledarna for det nationella natverket
och sprids inte till andra natverk. Sammanstallningarna kommer att vara "anonyma” pa
sétt att det inte kommer att anges fran vilken kommun ett visst innehall kommer ifréan.
Deltagande kommuner &r Boden, Luled, Forshaga, Orebro, Tanum, Svenljunga,
Halmstad, Tingsryd och Tomelilla.

Med anhdrig avser vi den definition som anvénds av Socialstyrelsen (Se exempelvis
Socialstyrelsen 2012), den person som ger vard och stod till en narstaende, det vill saga
den som mottar hjalp. Har avser vi en narstdende person med psykisk ohélsa.

| texten nedan anvands anhorig om den person som hjalper/stédjer och néarstdende om
den person som "tar emot” hjalp och st6d.

For att fortydliga natverkets omrade inleder vi med nagra definitioner av begrepp.
Psykisk ohalsa anvands pa olika sétt i olika sammanhang. | detta sammanhang anvander
vi den avgransning som beskrivs i Socialdepartementets uppdrag PRIO psykisk ohélsa —
plan for riktade insatser inom omradet psykisk ohalsa 2012-2016, dar inryms i begreppet
psykisk ohdlsa sdval psykisk sjukdom som psykisk funktionsnedsattning
(Socialdepartementet 2012).

Diskutera

Stod for anhoriga kan innefatta manga olika aspekter och omraden, vi vill darfor att ni vid
forsta traffen diskuterar foljande fraga:
Vad innebéar stod for anhoriga till personer med psykisk ohélsa?

Den forsta traffen i de lokala natverken borjade med en presentation av deltagarna i det
lokala néatverket samt tidplan och arbetsformer for gruppen. Det gavs ocksad en
presentation om Nationellt kompetenscentrum anhdriga och syftet med blandade larande
natverk (BLN). Det som ocksa togs upp i forsta traffen var att det som sags i det lokala
natverket stannar dar, en moralisk tystnadsplikt.

I samband med presentationen av deltagarna i natverket kom anhérigas berattelser om
sin situation och deras erfarenheter av stéd att hamna i centrum. | anhdérigas beréattelser
finns ett monster som aterkommer i materialet fran alla natverk, mer eller mindre.
Nyckelorden i beréttelserna ar information, eller kanske snarare brist pa information.
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Samarbete och samverkan, dels mellan organisationer ex. kommun och landsting, dels
samverkan med anhoriga. Sekretessen som pa olika satt standigt aterkommer i
berattelserna. Stod ar ocksa ett nyckelord, stod till den som ar drabbad av sjukdom,
funktionsnedsattning, men ocksa stdd till anhoriga.

Fran flera natverk kom det starka personliga berattelser om deras erfarenheter som
anhorig. En anhorig berattade om sitt dilemma med sekretessen pa foljande satt; "Jag
som mor kan inte f& information eller hjalp med min psykiskt sjuka son gentemot olika
myndigheter eller sjukvard. Det jag mots av ar — sekretessl.......... Jag forstar att sonen
ar psykiskt sjuk men att han inte har sjukdomsinsikt och darfor avvisar alla forsok att
forebygga problem eller ta emot annan hjalp frdn mig. Nar jag da forsoker hjalpa min
son och att uppmarksamma socialtjansten eller sjukvard att han ar i behov av hjalp och
stod sa far jag ingen respons”.

Fran en annan anhorig kom en berattelse fran en foralder om hur bristen pa stod, vard
och information gett familjen stora problem under flera ar. Den narstaendes sjukdom har
lett till flera tillfallen med vard under tvang, och fragan fran foraldern som stéllts vid
dessa vardtillfallen har varit; "finns det inget mer att géra? Ingen har informerat om
vilket stéd som finns via landstinget eller ex. kommunens mobila stédteam.

Sa hans svar pa dagens fraga var; "forst och framst att fa veta vilket stod som finns ar det
viktigaste. Jag har inte haft en susning om vad som finns”.

En anhorig gav som svar pa dagens fraga; "Ar det vi anhoriga som ska stalla frdgan om
anhorigstdd och vad som finns eller ar det professionen som ska erbjuda och informera
om vad som finns. Nar man inte vet nagot sa vet man heller inte hur man ska stalla
fragan for att f& svaren”.

Samma anhoriga berattade om svarigheterna kring information och sekretessen; just nu
far jag ta kontakt med manniskor runt min son, men de far inte kontakta mig. Sa nar
jag pratar med dem s& ges en generell "runtomkring” information vilket gor att jag
maste vara helskarpt hela tiden for att forsta vad som sags mellan raderna”.

Néagra grupper har inlett sitt samtal pa ett mer 6vergripande plan pa psykisk halsa och
ohélsa. Kénslan &r att allt fler drabbas av psykisk ohalsa, inte minst unga personer. Olika
funderingar kring varfor det ar sa framfordes som sattet att leva, for stora krav pa unga,
arbetsloshet, kost etc. Den 6kande psykiska ohalsan har varit foremal for olika statliga
satsningar under aren som ocksa riktats mot attityderna i samhallet till psykisk sjukdom
och funktionsnedsattning. Detta projekt kallas "Hjarnkoll”.

Nationellt kompetenscentrum anhérigas uppdrag med att ta fram kunskap om anhdrigas
situation och behov av stdd &r en del av dessa statliga satsningar. En anhdrig i en grupp
konstaterade; “det &r som om samhallet inte vill se utan har skygglappar pa sig. Det ar
sa farligt, allt ar normalt osv. har jag lange fatt hora fran skolan. Fast det sedan slutar i
ett sjalvmordsforsok”.

Ytterligare en rost fran en anhorig; "man pratar inte om psykisk ohalsa, varken
personen som ar sjuk eller den anhorige. Det ar ett slags tabu som man inte vagar prata

om".
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Psykiatrin

Nagot som aterkommit i redovisningarna fran alla grupper, uttryckt pa lite olika satt ar
alla synpunkter pa psykiatrins satt att arbeta och i detta sammanhang méta anhoériga. Det
finns givetvis bade goda exempel och mindre goda exempel.

"En lakare bemotte bade patient och mig som anhérig pa ett mycket nedlatande satt”.
"For ndgra ar sedan for min dotter valdigt illa i varden. Daligt bemé&tande, ingen
uppféljning. Jag fick inget veta fast min dotter godkant, numera ar det battre”.

"Ingen lamnar nagon information till mig som anhorig. Jag vill veta hur jag ska
forhalla mig och bemdéta min narstaende. Vill ocksa veta hur prognosen kan se ut, ex.
kan jag rakna med att min narstdende kan borja arbeta igen”.

"Nar jag kort sonen till akut psyk, s& har man fragat sonen — varfér ar du har? Ar det
du som vill komma hit eller &r det din pappa som tycker det? Det &r ju inget st6d”!

Dessa citat frdn anhériga kanske i ndgon man speglar alla méten inom psykiatrin i ett
anhorigperspektiv. Det som kom fram &r synpunkter pa bemotande, brist pa information,
delaktighet och att anhdriga upplever att ingen lyssnar pd dem. Anhoriga riskerar att
hamna i ett slags "jourtjanst”, dygnet runt, aret runt, ar ut och ar in. Langre fram i texten
kommer det forslag p& och 6nskemal om vad stod kan innebéra och som kan harledas till
citaten ovan.

Sekretess

Den forsta beréattelsen ovan fran en anhorig lyfter fram de problem som kan uppsta pa
grund av sekretesslagstiftningen och hur den praktiseras i olika verksamheter.
Hanteringen av sekretessen ar ett problemomrade som alla grupper haft uppe till
diskussion. Ett citat far belysa en anhorigs upplevelse: "att bli sedd och lyssnad till som
anhorig och bli sedd som en samarbetspartner/expert. Det skulle vara sjalvklart att
man pratar med de anhoériga som har s& mycket kunskap om situationen och den
narstaende. Det skulle upplevas som ett bra stod att bli sedd som den kunskapsbank som
man faktiskt ar”.

Ett bra bemdétande i varden ar en viktig detalj for ett gott anhorigstdd. Men brister i
bemdtandet kan ha sina rotter i att personal hénvisar till sekretess och den enskildes
integritet. En annan tanke var att det kanske handlar om radsla, att saga fel saker, bli
anmald. Ett annat sammanhang kan vara dd den narstdende uppnar 18 &r och da
foraldrarna kanske inte har samma mojlighet till insyn, men forvantningarna finns att de
anda ska finnas med. Ar det ett "hemmaboende” barn s& kan det ju stélla till det om
anhdriga ex. inte informeras i samband med utskrivning. En anhdrig berattade om deras
satt att "komma runt” sekretessen: "med var son maste man helst gora avtal skriftligt
om det rdr ex. samtycke, annars fungerar det inte. Det &r knappt att det fungerar”.

Sekretessen géller inte bara i kontakterna med anhériga utan galler &ven mellan olika
vardgivare. Att inhdmta samtycke som namndes kan vara en I6sning. En personal i en
grupp sa: "man kan alltid ge en viss information till anhériga utan att lamna ut for
mycket eller lamna ut ndgon”.

En socialsekreterare berattade om sitt arbetssatt att friga om den anhérige far vara med.
Det varierar om samtycke ges, men under resans gang kan det forandras.
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"Det &r ju inte alla som vill involvera anhdriga, och ibland kan det komma senare nar
jag byggt upp en relation till klienten. Det jag gor nar samtycket inte fungerar ar att jag
paminner och fragar klienten att — hur var det nu, ska vi inte involvera ex. dina
foraldrar igen? Man maste i sin profession vara aktiv i det har. Oftast gors det har
muntligt och det skrivs in i journalen”.

Samma person avslutade med att sdga: "min upplevelse ar att de klienter jag moéter vill
ha samtycke, och jag tycker ocksd att anhdriga ar viktiga personer i arbetet framat med
den narstaende”.

En distriktskoterska gav exempel pa vilka mojligheter till att kunna lasa i journaler vid ex.
akuta situationer, vilket &r maojligt och det gdors en notering till varfér journalen 6ppnats.
Hennes forhallningssatt till sekretess var; ”jag lamnar aldrig ndgon patient eller orolig
anhorig med att saga att det ar sekretess, man maste uttrycka sig pa ett satt sa att det
blir begripligt och sa att den jag pratar med kanner sig sedd och bekraftad”.

De ord som etsar sig fast &r — man maste vara aktiv i sin profession. Ar det méjligen en av
nycklarna till att anhoriga far en annan syn pa och upplevelse av begreppet sekretess.
Fragan om sekretess och vilka konsekvenser det kan medféra for anhdriga kommer
formodligen att finnas med i alla traffar i det larande natverket. En annan fraga som
ocksd kom upp var om sekretessen skiljer sig mellan olika verksamheter. Ar det en
mindre strikt tillampning inom aldreomsorgen &n inom psykiatrisk vard och omsorg? Om
det ar s& — varfor i sa fall?

Stod for anhoériga

Vad innebar stéd for anhdriga till personer med psykisk ohélsa var temat fér dagen.
Texten ovan ar avsedd att om mojligt ge en ram till detta tema och da framférallt de korta
berattelserna fran anhoriga. De svar som kommit skulle kunna samlas under nagra
rubriker som hanger samman med de nyckelord som nadmndes ovan.

Information och utbildning

Tillgang till adekvat information for anhoriga ar viktigt. En allman information pa
samhallsniva om vilket stod olika instanser och myndigheter kan och ska erbjuda. Denna
information ska vara lattillganglig. En samlad guide for vilken hjalp man kan fa. En annan
form av information av mer allmén karaktar kanske olika intresseféreningar ger.
Information om dessa kanske ges i samband med utredning eller kanske numera vanligt
att informationen hittas via internet. Ett annat sétt att informera &r i samband med olika
s.k. anhdérigutbildningar som erbjuds. Ibland riktas utbildningen enbart till anhdriga och
ibland &ven till den narstaende.

Men det som anhoriga kanske mest har i atanke ar att fa information som &r specifik
utifran den narstdendes sjukdom/funktionsnedsattning. Ett 6nskemal som framfordes i
en grupp var att det ska vara en rutin att anhdériga far den information, kunskap och
eventuell handledning kring den néarstaendes diagnos som behovs pa lang sikt. Samma
grupp hade ocksa tankar kring att det inte ar rimligt att det enbart ska ligga pa
narstaendes ansvar att informera om sjukdom, diagnos och medicinering. Det finns ocksa
onskemal och behov av information om vilket stéd som anhériga kan erbjudas och dé inte
i allménna termer om vart man vander sig utan kanske hjélp med kontakt eller att
formedla kontakt med ex. anhdrigcenter/anhérigkonsulent.
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Om vi kort atervander till de inledande raderna om information s& finns det ocksa en del
att fundera kring i marknadsféring av det stdéd som idag finns. Att vara aktiv i sin
profession dven inom detta omrade.

Ett citat fran en enhetschef om dennes syn pd information: "som enhetschef for
personliga assistenter s vet jag att om man introducerar, informerar och far anhoriga
med sig i ett samarbete s& blir arbetet mycket battre kring den som har insatser och
anhoriga mar i regel battre sjalva”.

Utbildning till anhdériga om sjukdomen, behandling, bemdtande upplevs ocksad av
anhoriga som vardefullt. Flera grupper har ocksa tagit upp vardet av att fa utbildning i att
hantera de skuldkénslor som anhdriga ofta har. "Man rannsakar och skuldbelégger sig
sjalv nar ex. ens barn far en psykisk sjukdom. Detta kan leda till skilsmassa d& man inte
kan hantera detta pa ett funktionellt satt i relationen”, sa en grupp. Att vara psykisk sjuk,
ha en psykisk funktionsnedsattning innebéar ofta ett stigma, som inte enbart drabbar den
narstdende utan dven familjen. Utbildning i olika forhallningsstrategier kan vara
vardefullt som en del i att minska stigmatiseringen.

Lots/samordnare/case manager

Nagot som ocksa varit uppe i samtalen om stod har varit onskemal fran anhoriga att fa
tillgang nagon form av lots, samordnare eller att det bildas ett natverk/team runt den
sjuke och dar anhoriga ar en naturlig part, om inte den narstdende motsatter sig detta. Ett
saddant natverk skulle kunna vara ett gott stod till den narstdende som kanske ar
omotiverad och behodver extra stdd och i férlangningen aven stéd till anhoriga. Ett natverk
kanske ocksd kunde vara en tillgdng i akuta situationer s anhoriga inte behover ta
kontakt med akutpsykiatrin utan med dem som kanner till hela situationen. Syftet med
dessa funktioner oavsett namn ar att ta kontakt med olika kontakter som den narstaende
har, ex. skola, BUP, socialtjansten, forsédkringskassan etc. De anhdriga kan ha fullt upp
med att ta hand om den néarstaende i nuet och hinner/orkar inte med ta alla kontakter.
Det som ocksd kan finnas med som ett alternativ och fungera som stod ar att den
narstdende fatt ett personligt ombud. Ombudet arbetar pa uppdrag av den som &r sjuk
eller har en funktionsnedsattning. Ombudet uppdrag ar inte att stddja anhériga i forsta
hand.

Nagot som manga ganger ar ett stort stod bade for den narstdende och anhériga ar det
som kallas mobila team eller mobila stédteam. Erfarenheten var att det ar allt fler klienter
som har stod av ett sddant team och att detta ar ett bra stéd och komplement till
anhoriga. Det ar viktigt att som anhdrig fa veta att det finns hjalp att fa for den som ar
sjuk och att detta kan bidra till att behalla sina roller inom familjen. Ett annat stod kan
vara att den narstdende far tillgang till ett stodboende eller det omvanda — har en
boendesttdjare.

Grundtanken i alla dessa olika stodformer ar att det blir ett bra stod for anhdriga genom
att den narstaende far ett bra stod och omsorg. Det skapar trygghet och anhoriga kan
kanna tillit till att det finns andra resurser kring den narstaende. Det blir ett indirekt stod
till anhoriga.

Bemotande

Ett genomgaende svar pa vad stod kan vara for anhoriga dr — bemotandet! Hur detta
uttrycks varierar givetvis mellan olika anhoriga. Men férenklat skulle det kunna sagas
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med foljande ord, att bli sedd, lyssnad pd och ses som en samatrbetspartner/expert.
"Det skulle upplevas som ett bra stid att bli sedd som den kunskapsbank man faktiskt ar”, citat
fran en grupp. Fran flera grupper kommer tankar pa alla starka kdnslor som anhériga
kan kinna som en konsekvens av brister i bemdétandet. Anhériga kan kidnna en
oerho6rd ilska och frustration 6ver bemétande fran personal och 6ver hela situationen
1 sig.

Det som ibland kan skapa problem i bemétandet dr ndr anhériga vill limna
information till personal for att kanske hjilpa sin nirstaende. Personal kan vara direkt
avvisande och inte vilja ta emot ex. larmsignaler pa att nagot inte star rétt till. Eller sa
g6r man som en anhorig, tillika personal 1 en grupp berittade. "Min bror har psykisk
ohdlsa och ett missbruk, han bar aldrig vetat hur mycket jag har tryckt pa och bur nrycket jag har
varit i kontakt med olika professioner kring honom. NMen det dr en balansgang hur mycket jag som
anhirig kan gora for jag far ju ingen information direkt till mig”. Tanken blir att gora gott
och inte skada.

Kopplat till bemotande har ocksa varit utbildning och ibland brist pa densamma.
Finns det ett samband mellan en bra utbildning och ett gott bemétande? Nja, det
kanske handlar om det som kallas ”personkemi”? Att kunna etablera en relation bade
med den nirstiende och anhoriga ir viktigt for att varden ska fungera.

Hur mycket kan ex. socialtjinsten om olika diagnoser och vilken kunskap finns nar
det giller bemdétande och hur den enskilde fungerar? Behovet av mer
utbildning/kunskap finns enligt en grupp.

Frigan om bemotandets betydelse som stéd kommer sikert att aterkomma som
samtalsimne 1 de lokala lirande nétverken.

Fler exempel pa stod

Under denna rubrik samlas olika former av stdd till anhériga. Det som de flesta kanske
tanker pa ar ett individuellt samtalsstod till den anhorige fran ex.
anhdrigkonsulent/samordnare eller kurator, psykolog. For en del anhériga ar
medlemskap i en intresseforening ex. Attention, ett gott stéd. Samtal i grupp upplevs
ocksa av manga anhdriga som ett mycket gott stod. Att f& samtala med andra anhdériga
som har liknande erfarenheter ar vardefullt. Samtalets betydelse som stod fér anhériga
kommer sakert ocksa att finnas med som en rod trad framover.

Andra former av stéd som tas upp ar olika former av avlastning. Detta kan ske genom ex.
dagverksamhet, boendestdd, korttidsboende eller kanske att den anhdriga far rekreation
pé ett spa eller motsvarande. Att fi egen tid som anhdrig &ar viktigt for aterhamtning.
Nagot som kom fram i anslutning till att fa egen tid som anhdrig var brist pa natverk for
den néarstdende. Kanske att tidigare natverk glesnar i samband med insjuknande och att
kunna skapa nya ar dvermaktigt. Inte séllan &r det évriga familjen, vdnner som skapar
mdjligheter for egen anhdrigtid.

En grupp tar upp behovet av att snabbt kunna fa hjalp med ett flexibelt stéd som passar
den egna familjesituationen. Att inte behdva strida for sina behov och att bli respektfullt
bemott och fa hjalp med ett bra stéd borde vara en sjalvklarhet. Ovan namndes
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onskemalet om en lots el. motsvarande och det kanske kan kopplas samman med att
anhoriga ofta upplever att de maste slass for sin narstdende. En anhorig sa; "hur blir det
nar vi dor vem tar vid da, vad ar det for stéd som finns da? Alla har inte syskon eller
andra anhoriga”.

Att vara anhorig till en person med psykisk ohélsa sliter ocksd pa den egna héalsan och
som kan leda till sjukskrivingar, paverkan pa& ekonomi, samre mojligheter pa
arbetsmarknaden etc. | Socialtjanstlagen ges ocks&d mgjlighet att som anhorig ansdka om
stod for egen rakning med t.ex. praktiska géromal.

Vard under tvang

Nagra grupper har ocksa diskuterat de svarigheter som kan uppstd i samband med akut
omhéandertagande med tvang. Ofta finns det polis med som handrackning. Det gavs
exempel frdn en anhorig: “polisen ar daliga p& att ta min narstdende. Han ar
provocerande, ibland valdsam och de kanner igen honom men forstar inte hur de ska
handskas med honom”. En annan anhorig i samma grupp hade positiva erfarenheter fran
kontakter med polisen.

Sammafattning

En forsta traff som kom att handla om anhorigas erfarenheter av psykiatrisk vard,
kommunal omsorg och vilket stod som erbjuds. Onskemadl om information och
delaktighet framfordes men att det stora hindret ar sekretessen eller kanske snarare hur
den hanteras. Skuld och skamkéanslor ar foljeslagare for manga anhoriga vilket ger ett
behov av att ha ndgon att samtala med om sina upplevelser, enskilt eller i grupp. Men det
fanns ocksa inslag av att allt &r inte bara svarigheter utan ocksd mojlighet att leva
familjeliv och kunna se det friska hos den narstaende.

Sammanstéallt av:
Jan-Olof Svensson

Mojliggorare/praktiker
Nationellt kompetenscentrum anhériga
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