Nka

Nationellt kompetenscentrum anhériga ]. 306 ]. 2

Nétverket stod for vuxna anhoriga till person med psykisk
ohilsa, Sammanstillning 2

Bakgrund

Syftet med nitverket ér att alla som medverkar delar med sig och sprider kunskaper
samt erfarenheter om stod for vuxna anhoriga till personer med psykisk ohilsa, bade
lokalt och nationellt. Samtliga lokala lirande nitverk bestir av personer med olika
erfarenheter och bakgrund. De som deltar dr anhériga, personal, chefer, politiker och
frivilliga och gruppen bestir av 10 -12 personer. Ledarna for de lokala nitverken
triffas i det nationella nitverket via Internet och far da ta del av andras erfarenheter.
Triffarna i de lokala nidtverken dokumenteras och limnas vidare till NKA som
sammanstiller diskussionerna. Materialet fran respektive kommun ldses endast av
ledarna for det nationella nitverket och sprids inte till andra natverk.
Sammanstillningarna 4r “anonyma’” pa sitt att det inte kommer att anges fran vilken
kommun ett visst innehall kommer ifran. Deltagande kommuner dr Boden, Lulea,
Forshaga, Orebro, Tanum, Svenljunga, Halmstad, Tingsryd och Tomelilla.

Med anhorig avser vi den definition som anvinds av Socialstyrelsen (Se exempelvis
Socialstyrelsen 2012), den person som ger vird och stéd till en nirstiende, det vill
siga den som mottar hjalp. Hir avser vi en nirstaende person med psykisk ohilsa.

I texten nedan anvinds anhorig om den person som hjalper/stodjer och nirstiende
om den person som “tar emot” hjilp och stod.

For att fortydliga nitverkets omrade inleder vi med nagra definitioner av begrepp.
Psykisk ohilsa anvinds pa olika sitt i olika sammanhang. I detta sammanhang
anvinder vi den avgrinsning som beskrivs 1 Socialdepartementets uppdrag PRIO
psykisk ohilsa — plan for riktade insatser inom omradet psykisk ohilsa 2012-2016,
dir inryms 1 begreppet psykisk ohilsa savil psykisk sjukdom som psykisk
funktionsnedsittning (Socialdepartementet 2012).

Detta dr den andra sammanstillningen och bygger pd material frin de kommuner
som ingar i natverket. Den fOrsta triffen tog bla. upp anhorigas erfarenheter av
mo6ten med psykiatrin, men kom ocksa att handla om sekretess. Dessa bada omraden
kommer sikert att vara samtalsimne i alla kommande triffar. Fokus f6r den andra
triffen var vilket stod som anhériga erbjuds idag, samt vilka behov av stod dr det
som inte tillgodoses idag.

Reflektioner efter forsta sammanstallningen

Den andra triffen inleddes i de flesta kommuner med en kort genomging av
sammanstillning 1 och det gavs tillfélle till reflektion. Det som flera reagerade pa var
hur lika diskussionerna varit runt om i landet. De teman som togs upp var bla. de
som nimndes ovan om psykiatrin och sekretessproblemen. Information och
utbildning 4r ocksa viktiga delar i stédet till anhériga. Flera grupper var i sin
reflektion inne pa hur intimt kvaliteten i varden hidnger samman med anhorigas
behov av stéd.

”Vid brister i varden behdvs anhérigstod — vid god vard kan stodet till

anhoriga minskas”, citat fran en grupp.
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Tankar i samma anda kom frin en annan grupp om att stod till anhoriga inte var
riktigt relevant for den anhoriga da det forsta steget huvudsaken var ett nagorlunda
fungerande och vilmaende liv f6r den nirstiende. Forst da kunde man boérja tinka
pa sig sjilv. En annan grupp hamnade i sina reflektioner pa den fOrsta
sammanstillningen i ett samtal om relationer och da foretridesvis destruktiva
relationer, dir man som anhorig kan bli ”indragen™ 1 citat:

”den nyfunna kirlekens bekymmersamma situation....man far tassa

fram fOr att inte ligga sigi”.
Som sagt det fanns igenkinning i mycket i sammanstéllningen med intressanta
reflektioner som sakert kommer att aterkomma i samtalen. I nagra grupper har
det tillkommit nya medlemmar som introducerades och presenterades for
varandra men ocksa i arbetsformen lirande nitverk.

Diskutera
Vilket stod finns inom ert omrade?

De flesta verkar ha nirmat sig denna friga genom att anhorigkonsulent/samordnare
presenterat det stod som respektive kommun har idag och utifran denna presentation
haft ett samtal om detta stdd och anhérigas erfarenheter. I de mindre kommunerna
ar det oftast en nimnd och en forvaltning f6r hela socialtjinstens omrade vilket
speglar anhorigkonsulentens roll och uppdrag. I de stoérre kommunerna ar
socialtjanstens uppdrag ofta delat pa olika forvaltningar med en egen
anhorigkonsulent. Efter fortydligandet i Socialtjinstlagen om kommunens skyldighet
har en del kommuner tagit fram handlingsplaner/policydokument/anvisningar for
vad som erbjuds och vem som ska erbjuda stod. Nagra av dessa dokument har
spridits till ledarna for respektive natverk.

Det stéd som idag erbjuds i de nio kommunerna som deltar i nitverket har manga
gemensamma nimnare, men givetvis finns det skillnader beroende pa organisation
men framforallt pa vilket underlag som finns. Stod till anhoériga kategoriseras ibland
utifran indirekt stod och direkt stod. Nagra valde att presentera kommunens stéd pa
detta sitt. Det indirekta stodet ges genom olika insatser till den nirstiende och som
primirt dr ett stod den som dr drabbad av sjukdom/funktionsnedsittning och som
sekundart kan vara ett valdigt bra stod for anhoriga. Exempel pa detta kan vara ex.
dagverksamhet, sysselsittning inom olika  arbetsmarknadsprojekt, Gppna
mottagningar. Ibland behdvs ett bistandsbeslut for att fa tillgang till stéd men det
finns som nimndes Oppna verksamheter dir man kan komma och vara anonym. I
samband med presentationen av det stod som idag finns att tillga gav i flera fall
bistindshandliggare information om giangen i att sOka stod/insats dels inom
socialtjanstlagen (SoL) dels lagen om sirskilt stéd (LSS). Inom LSS-lagen finns ett
mer tydligt st6d till anhoriga som kontaktperson, ledsagning och stédfamilj. SoL. dr
lite mer begrinsad nar det giller direkta insatser till anhoriga.

Mer pa temat indirekt stéd i punktform

e Socialt stod i boendet, kallas ibland mobilt team, resursteam
e Bostad med sirskild service

e Kontaktperson

e Personligt ombud

e Vird och stdd samordnare, ar i forsta hand f6r den nirstiende men arbetar
med hela nitverket runt klienten, dven som en del av anhorigstodet.
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e IPS som star for Individual placement and support. Milet 4r ett vanligt arbete
som bygger pa den enskildes 6nskemédl och som ocksd dr integrerat i
rehabiliteringen. Det finns ocksd Supported education, med inriktning pa
utbildning. Dessa erbjuds i nagra av nitverkets kommuner.

e Korttidsvistelse
e Virdhem (ibland i annan kommun)

Det direkta stodet 1 punktform

e Anhorigkonsulent/samordnate

e Enskilda stddsamtal

e Anhoriggrupp, erbjuds genom ex. anhorigcentrum, anhorigkonsulent eller
genom frivilligorganisation, Svenska kyrkan och dess diakononer méter och
stodjer bade anhoriga och nirstiende. Finns ocksd inom andra religiGsa
samfund och frikyrkor.

Forelidsning/utbildning och information
Lana bocker pd temat anhériga och psykisk ohalsa
Ma bra aktiviteter, ex. massage, yoga, ljusrum, massagestol

Intresseféreningar, ex. RSMH, FUB, Attention, RBU, autism och
asbergerforeningen, anhorigféreningar, TIPSA, AB-kontakt (anorexi —
bulimi), Hjirnkoll, Balans etc.

e Psykosocialt stod pa vardcentral

e 7Viga friga” ett samarabete mellan ett antal kommuner och riktar sig till alla
som vill informera sig sjilva och andra om psykisk ohilsa och som vill vara
med och skapa attitydférindringar i samhillet.

Som nimndes ovan sa inneh6ll presentationen ett samtal kring de stodformer som
idag erbjuds. En grupp menande att det dr viktigt att veta vilka forvintningar man
kan ha pd stodet till anhoriga och vad anhorigstod dr/kan vara. Hir foljer ett axplock
av det som kom fram, framforallt frin anhériga.
Ett aterkommande tema fran flera grupper har varit brist pd samordning, samverkan
och brist pa information och sammanhingande med det hantering av sekretessen. En
anhorig berdttade att forildrarna inte fick veta nir sonen, som bor med dem, skrevs
ut fran slutenvarden med héinvisning till att han dr vuxen.

”Vi maste fa information om sjukdomen och missbruket. Vi kan fa lite

allmin information. Fick information att ta kontakt med ALANON,

men madste jag vara med i manga olika féreningar fOr att fa information

om bide sjukdom och missbruk’?
En grupp diskuterade om det pa nagot sitt gar att litta pa sekretessbestimmelserna
eller att hitta sitt att arbeta, bade inom och mellan organisationer och med de
anhoériga, dven om den sjuke inte har sjukdomsinsikt och dérfér inte heller ger
samtycke till informationsoverforing eller samarbete. En enhetschef i en grupp
berittade sin syn och hur hon hanterar sekretessfragan:

“om en anhorig ringer och fragar si lyssnar jag och skriver, men jag

limnar inte ut om det inte finns samtycke, finns en férvaltare sa kan man

fa det genom forvaltaren. Den formella biten ir att det ska finnas ett

samtycke. Jag kan sjilv kdnna frustration i mitt arbete med sekretessen,

men jag vet att sekretessen skyddar kunden/klienten/patienten.

Sekretessen 4dr inte enbart av ondol........... Man kan komma runt
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sekretessen utan att bryta den men det krivs manga samtal och tar tid.
Men man maste vara aktiv och gora en avvigning att koppla in en
anhorig med samtycke av klienten”.
En anhorig stillde fragan:

”Varfor finns det ingen plan efter man utretts och fitt en diagnos t.ex.
ADHD. D4 borde det finnas en klar vig/ide” eller organisation som tar
vid. Som det dr nu far dottern en diagnos men sedan finns det liksom
inte nagon planering f6r vilken hjilp eller st6d man sedan skall fortsitta
arbeta med”.

Svaret pa fragan blev kanske hingande i luften men det blev en diskussion om
vilka rutiner som finns ex. mellan landsting och kommun och de sociala
stodinsatser som finns.
Att na anhoriga med information har ocksa diskuterats i de lokala nitverken. Alla ar
Overens om behovet av information och utbildning men hur fiar anhériga denna
information? Férmodligen ar det vildigt olika, ibland kanske anhériga far en vildigt
tydlig och klar information eller kanske ingen alls. Ndagot som anknyter till nista fraga
ar ett behov hos en del anhoriga att hitta i djungeln av olika kontakter, dels f6r den
nirstiende men dven stod for egen rikning.
Ett annat omrade for samverkan dr den gentemot anhoriga. Denna samverkan kan
vara 1 kontakten med handliggaren som utreder drendet. Finns det mojlighet att
redan hir skapa en bra relation sa underlattar det fortsatt arbete. Finns det ett beslut
om ex. stodinsatser kan det vara av virde att i personalgruppen diskutera hur man
samarbetar med och beméter anhériga.

“Det krivs inte sia stora insatser fran personalens sida. Ett gott

bemotande, stanna upp och lyssna. Det dr nédvindigt att se anhoriga

som en resurs’.

En anhorig sa:

”min syster har nyligen varit inne via LPT (lagen om psykisk tvangsvard)

men ndr hon avvek fick vi ingen information. Anhdériga sitter inne med

sa mycket kunskap, och dnda fir man inte vara med.....jag ser mig som

en link mellan sjukvarden och min syster, hon kan inte ta ansvar for sig

sjalv”.
Sekretessfragan aterkommer hela tiden i det material som kommit fran de lokala
nitverken. En personal sa att tidigare fanns det anhorigutbildningar som psykiatrin
erbjod da var det naturligt att friga om vem man ska ta kontakt med. Men det ar
ocksa viktigt att friga om samtycke nir den nirstaende “mar bra”. Kommer man in
akut och 1 daligt skick kanske man svarar annorlunda. Men som konstaterats tidigare
sa giller det att vara aktiv och motivera till samtycke.
En enhetschef sa 1 anslutning till samtalet om hantering av sekretess att hon girna vill
ta upp fragan om medberoende som anhorig.

7Att ta steg tillbaka kan vara fullstindigt nédvandigt. Ndr man dr inne i

det ser man det inte. Beh6ver hjilp med att slippa taget. Det gbr

fruktansvart ont men ir manga ganger nodvindigt, personlig erfarenhet”.
En personal/anhorig tog vid genom att siga:

”Jag fick ett nummer till en man, personligt ombud? Tink om man fick

ett visitkort/information redan vid forsta triffen med varden, nir man

star dir och inte 4r medveten om att man dr anhoérig och vad det kan
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innebira. Man kommer sa smaningom sa langt ner i botten sa det blir ett
medberoende”.
En anhorig sa:

”Storsta problemet dr att inte Landstinget informerar om vad som finns.
Inte acceptabelt att det inte ges information. Jag hittade en liten broschyr
1 vantrummet efter ett lingt tag som anhorig.....Jag har erfarenhet av att
det var en framgangsfaktor att min son som bodde med sin mamma, dar
bigge holl pa att ga under, fick flytta dirifrain och mamman flyttade fran
staden. Ett mycket svart beslut men det var en framgangsfaktor. Jag har
resonerat kring min son att det ar battre ju fler friska personer det ir runt
honom. Sjilv ser jag mig inte som frisk”, jag dr medberonde. Litt att
vara efterklok, allt jag har gjort har inte varit bra”.

I samtalen runt det stod som idag erbjuds kom det fram flera intressanta spar att
diskutera vidare. Till exempel att vara medberoende som anhorig — vilket stod finns
det behov av dd? I anslutning till detta relationers betydelse, mojligheter och
problem. Nir det brister i virden beh6vs anhorigstod — hur kan anhorigperspektivet

bli tydligare i olika verksamheter, vad behovs?

Vilka behov ir inte tillgodosedda?

Aven i denna fraga finns det manga likheter mellan de deltagande kommunerna vilka

redovisas i punktform.

e Anhoériga ir inte delaktiga i varden av den sjuke.

e En o6nskan att det dr nagon pa ex. akutpsykiatrin som tar sig an anhoriga, en
person som kan ge stdd, vara lots, ge information eller att ndgon bara ser en.

e Anhoriga fir inte den information som efterfrigar/behover

e Behov att fa en utredning sa att den nérstiende far ritt diagnos, behandling

och insats

e Anhoériga borde fa en kontaktperson 1 varden som man kan vinda sig till i alla
sorts situationer for att fa information, rad och stod. Detta har uttryckts pa
lite olika sitt. Det finns kontaktperson, personligt ombud men ett intryck dr
att det efterfrigas en stédperson med ett bredare mandat, och som skulle
kunna bistd i kontakter med myndigheter, fylla 1 blanketter etc. Det finns
behov av en samordnare (vilket finns i nagra kommuner) och hir kanske de
politiker som ingir i nitverken kunde ta med sig frigan och driva i de

politiska forum dir de ingir.

e Virden lyssnar inte pa anhoriga, ser dem inte. Anhoriga maste bli bemotta

med respekt och ses som en resurs i vardarbetet.

e Utbildning. Olika former av anhdrigutbildningar efterfragas. Det kan vara
diagnosrelaterade utbildningar som ger kunskap om diagnos, utredning,
behandling, reahabiltering/habilitering och aterhimtning. Men det kan ocksa
vara utbildningar riktade till anhériga pa temat — att leva och umgds med en

nirstiende med xx sjukdom/funktionsnedsittning. Ett exempel

pa

studiematerial frin NSPH nimnde en anhérig. Det heter “med starkare rost”

dir man fir se pa sig sjalv och beskriva sig sjalv’”’.
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Utbildning till personal i psykiatri, bemotande, vilket utbud av insatser/stod
som finns till den sjuke och anhoriga. Kunskap och forstielse om anhorigas
situation — fa ett anhorigperspektiv.

Anhorigforening, det kan vara lite svirt att vara med 1 ett antal olika
foreningar med utgangspunkt frin den nirstaendes diagnos.

Samverkan och samarbete mellan olika vardgivare, huvudmian men ocksa
med anhoriga, detta giller i flera av punkterna ovan. En tanke som kom upp
var samverkan i den egna kommunen med olika férvaltningar, ex. kultur och
fritid och skapa aktiviteter som dr anpassade for alla. Lite i linje med detta ar

som en sa:
”man ocksa skulle ta fram det friska hos personer med diagnos.
Fokusera pa att hitta nya vigar”.

e St6d till barn och unga till barn med en neuropsykiatrisk diagnos behover bli
bittre. Efterfragas stod i forildrarollen, och stéd att hantera skolans olika

idéer som man som forilder inte alls var n6jd med.
e Mobila team, finns/har funnits i nigra kommuner.

Till sist nagra andra tankar som kommit fram 1 natverken.

En anhorig sa:
”det skulle finnas strategier, pa hur man kan hjilpa dem som inte vill ta
emot hjalp. Finns det nagon hjilp f6r mig i denna situation, vad kan man
gora?

Detta knyter an till texten ovan om medberoende och hur smirtsamt det kan
vara att ’slippa taget”. Maktlosheten hos anhdriga i denna situation kan kanske
1 nagon man hanteras genom samtal, enskilt eller i grupp.

Ett annat tankespar var den (negativa) syn och attityd som finns i sambhillet till
psykisk sjukdom/ohilsa/funktionsnedsittning och som ocksa paverkar anhoriga. En

anhorig sa:
”I min familj talar vi inte om detta, man pratar inte om anhorigas roll
vilket g6r det svart for anhoriga, jattesvart att tala om detta for
omgivningen. Som anhérig dr jag i en sarbar situation”.

Ett lite annorlunda 6nskemal kom fran en anhorig i en grupp:

’Jag skulle 6nska mig en typ av grupp man kan kalla den Biggest Winner.
Diir ska man stilla fragan: Hur kan vi i denna grupp hjilpa varandra? och
dir ska bade de som dr anhdriga och den som ir sjuk vara med, ja hela
familjen. I den gruppen skulle en helhet tas upp kanske triffas pa ett gym
sedan ut i skogen, en arbetsterapeut, sjukgymnast, dietist, ja den
yrkeskategori som man kan tinka sig behova. Ndgon som kan om
mindfulness, psykologi och si vidare. Sd kan alla i gruppen sitta sina
personliga mal. Har man da natt sitt mal sa 4r men en Biggest Winner.
Det vore dven bra om man ibland delade upp deltagarna sa att man kan
bygga pia olika relationer typ pappa son relation eller mor dotter
relationen. Det blir ju sd att ndr nagon ér sjuk sd blir de 6vriga i familjen
bort glémda eller de kdnner sig i alla fall som det”.
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Sammafattning

Egentligen behovs inte mer sammanfattning dn den som kom fran en grupp.
”Vid brister i varden behovs anhérigstod — vid god vard kan stodet till
anhoriga minskas”.
Men det som kommer fram frin de nio nitverken ir att det saknas inte omriden att
torbattra men det saknas inte heller idéer om vad som kan goras. Men fOr att citera
Nalle Puh:
”det svira dr inte vadet utan huret”.
Det som undertecknad har fastnat for 4r samtalen om medberoende och relationer
och hur svart och smirtsamt det kan vara att (tvingas) slippa taget. Den nirstaendes
psykiska ohilsa verkar i manga fall vara en orsak till att 4ven anhoriga drabbas av
ohilsa pa olika satt.
Yttetligare ett dterkommande tema dr hur sekretessen/hanteringen av sekretessen
hela tiden finns med som ett bakgrundsbrus, mer eller mindre i nistan alla
samtalsimnen.

Sammanstallt av

Jan-Olof Svensson

Mojligeorare/ praktiker

Nationellt kompetenscentrum anhoriga

Sida7



