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Sammanstallning av minnesanteckningar (del 1) i Natverket "Stod for
anhoriga till personer med psykisk ohilsa” (BLN II, 2013-14)

Anhorigas situation ur olika perspektiv

Denna sammanstallning speglar innehall ur minnesanteckningar fran tre
natverkstraffar (1, 2 och 3) med huvudfokus pa de anhorigas situation och de
erfarenheter olika intressenter har av situationen for anhériga till ménniskor med
psykisk ohélsa.

Upplagget ar att man i de lokala natverksgrupperna initialt lyfter fram och
diskuterar anhorigsituationen for att darefter verga till fragor om vad
anhorigstod &r, kan och borde vara, vilka former av anhdrigstod som
forekommer lokalt och vilka idéer man har om hur anhérigstod lokalt kan
utvecklas.

Bakgrund

Det Overgripande syftet med blandade larande natverk (BLN) ar att de som
deltar delar med sig av kunskaper och erfarenheter ur olika perspektiv med
fokus pa anhdrigas situation, anhorigstod och anhdrigstodjande insatser for att
lara av varandra. Deltagarna representerar kunskaper och erfarenheter fran t.ex.
anhoriga, personal, chefer, politiker, intresse- brukar- och frivilligorganisationer.

Lokala natverkstraffar dokumenteras i form av minnesanteckningar som
sammanstalls av mojliggorare vid Nka. Innehallsmassigt resulterar forfarandet i
ett successivt véaxande dokument. Varje delsammanstélining utformas
konfidentiellt pa sa sétt att det inte framgar fran vilket BLN eller vilken
kommun ett visst innehall har sitt ursprung. Delsammanstéllningen returneras
till de lokala natverken sa att man vid nastkommande natverksméte ges
mojlighet att lasa, diskutera och ge synpunkter pa delsammanstallningens
innehall.

| senare skede i kommer sammanstallningsdokument att publiceras pa Nka’s
hemsida med syfte att sprida natverkens arbete. Dessutom kommer dess innehall
att ligga som grund for Nka’s arbete att formulera riktlinjer och utforma material



som kan anvéndas for utformning av inspirationsmaterial i utbildning kring
anhdorigstod.

Den blandade larande natverksmetoden innebéar ocksa att samtliga larande
natverksledare som ingar i ett BLN kontinuerligt traffas via dator/internet i
samband med planeringsmote fore och uppfoljningsmote efter lokala
natverksmoten. Vid dessa tillfallen ges néatverksledare mojlighet att ta del av
varandras erfarenheter och bildar darmed ett nationellt natverksledarnétverk

Vem medverkar i BLN II "Stod for Anhoriga till personer med psykisk
ohilsa” (2013-2014)

| slutet av oktober 2013 startade nio lokala néatverksledare upp BLN 11 i Ale,
Hylte, Ludvika, Rattvik, Simrishamn, Trollhattan, Upplands-Bro, Uppsala och
Ostersund med ca 10-14 natverksdeltagare vardera. Samtliga natverk kommer
att traffas vid ca 8 tillfallen under ett ar. Natverksdeltagarna ar personer med
skilda erfarenhetsgrunder och i samtliga natverk ingar anhériga i varierande
antal. Anhdriga utgors av t.ex. foraldrar, barn eller partner till personer med
psykisk ohélsa. Det finns dven anhdriga som genom sitt arbete férutom sitt eget
anhorigskap ocksa har professionella erfarenheter att bidra med i det lokala
natverket.

Vad avses med anhorig respektive psykisk ohalsa?

Begreppen anhdrig och psykisk ohélsa anvéands pa olika sétt i olika
sammanhang. Har anvands den avgransning som beskrivs i
Socialdepartementets uppdrag PRIO psykisk ohélsa- plan for riktade insatser
inom omradet psykisk ohélsa 2012-2016. Déar inryms i begreppet psykisk ohalsa
saval psykisk sjukdom som psykisk funktionsnedséttning (Socialdepartementet,
2012). Med anhorig avser vi den definition som anvands av Socialstyrelsen
(2012) d.v.s. anhdrig ar den person som ger stod/hjélp eller har vard/omsorg for
en narstaende som har psykisk ohélsa.

Den inledande BLN-traffen

Den forsta lokala natverkstraffen genomférdes under v45-47 (2013) och dgnades
framst at presentation, introduktion, motesregler, métestider och praktiska
fragor. I nagra BLN har man gemensamt sett filmen om BLN fran Nka’s
hemsida http://www.anhoriga.se/nkaplay/filmreportage/blandade-larande-
natverk/ och i andra har nétverksledare beréttat och informerat om Nka och BLN
som metod.



http://www.anhoriga.se/nkaplay/filmreportage/blandade-larande-natverk/
http://www.anhoriga.se/nkaplay/filmreportage/blandade-larande-natverk/

Ur minnesanteckningar framtrader tre stora omraden som framst handlar om
livslopp, anhdrigsituationer i relation till samhélle, vanner/familj och olika
utmaningar. De fragor som diskuteras handlar exempelvis om: Vilka
erfarenheter har anhoriga? Hur paverkas anhoriga och/eller familjen av den
narstaendes sjukdom/funktionsnedsattning? Vilka erfarenheter har anhoriga av
kontakter med offentlig vard och omsorg och vice versa? Vilka erfarenheter har
anhoriga av kontakter med personal och vice versa? Vilka problem/svarigheter
stélls man infér som anhorig?

Det visar sig att flera anhoriga i BLN har lang erfarenhet av anhorigskap. Det ar
t.ex. foraldrar som under manga ar foljt sina nu ”vuxna barn” och dar standig
oro och trétthet borjat ta ut sin ratt. Det ar ocksa foréldrar till unga vuxna med
psykisk ohélsa eller vuxna barn som under sin uppvaxt tvingats hantera
livssituation i samband med foralders psykiska ohéalsa utan stod eller ndgon form
av information genom aren.

Vid det forsta tillfalle framgar att det i de olika natverken forekommer skiftande
forhoppningar om sammansattningen av natverksdeltagare och vad natverkets
arbete skulle leda till. Generellt finns hos samtliga natverksdeltagare ett stort
behov att traffas och diskutera for att fa mer insikt och kunskap om de anhorigas
situation och om hur den kan forbéttras det ar viktigt att anhoriga far horas och
det sprids hur vi har det”.

Under kommande natverksmoten framkommer att minnesantecknings-
sammanstéllningsdokumentet ar bra av flera skél. Dels &r det bra lasning
eftersom det speglar och tydliggdra vad man samtalar om i de olika
natverksgrupperna. Dels ger innehallet bekraftelse pa att man inte &r ensam om
sina tankar och kanslor. ’Det verkar som om alla har liknande erfarenheter
oavsett var man bor och vem man stodjer”

Skilda erfarenheter

e Erfarenheter i relation till narstaendes sjukdom/funktionsnedséattning
Ett anhorigskap kan inledas vid olika perioder i livet och se mycket olika
ut. Exempelvis beroende pa om man ar yngre eller aldre foralder till
barn/ungdomar eller vuxna barn, &r partner, barn till féralder med psykisk
ohalsa, mor-ellerfarforalder etc. Vidare ser anhorigas situation ocksa olika
ut beroende pa vilken sjukdom eller funktionsnedsattning det galler, nar
den nérstaende drabbats och hur lange det pagatt. De som har erfarenhet
av att den narstaende passerar myndighetsaldern lyfter fram problematiska




situationer i kontakter med t ex forsakringskassa, kronofogde eller vard.
Man har som anhorig erfarenhet av att bli utestangs trots att man vet att
ens insatser i form av hjélp och stod till den nérstaende behovs. Anhoriga
med denna erfarenhet menar att det ar en fordel att férebygga
sekretessrelaterade problem vad galler delaktighet i varden genom att fa
den narstaendes medgivande i form av en fullmakt. det ar bra att
uppmana den narstaende att skriva en fullmakt om att den anhérige far
vara delaktig™.

Det ar inte ovanligt att konsekvenser av den narstaendes
sjukdomsrelaterade funktionsnedséattning ocksa far konsekvenser for
anhoriga. Exempelvis kan funktionsnedsattningen visa sig som en
oférmaga att t.ex. att passa tider, komma pa aterbesok eller vidmakthalla
kontakt med varden. Det i sin tur kan leda till att den vard- eller
behandlingskontakt som funnits avbryts om den narstaende t.ex. uteblir
fran avtalat bestk- Det innebar att ansvaret for den narstaendes situation
och tillstand ater laggs pa anhoriga. ’Det &r som om varden forvantar att
min dotter ska vara rationell.

| detta sammanhang lyfts aven finansiella problem fram. Om den
narstaende uteblir fran att vardbesok utan att ha avbokat tid kan
landstinget mot bakgrund av sin faktureringsrutin bidra till att redan
utsatta personer pafors avgifter och skulder som i sin tur kan leda till
ytterligare forsamrad ekonomi och betalningsoférmaga vilket i sin tur ofta
blir problematiskt dven for anhoriga.

Att vara anhdorig eller att betrakta sig sjalv som det ar inte alltid en
sjélvklarhet. Det kan handla om att behdva identifiera sig sjalv som
anhorig for att synliggora ett eget behov av att traffa andra anhériga i
liknande situation. ”’Jag har sett mig som mormor till tva barn med
psykiatriska diagnoser men inser nu att jag ocksa ar anhorig vilket jag
inte sett mig som forut.

Anhoriga som foralder

For foraldrar ar det inledningsvis ofta sa att man inte riktigt greppar vad
det ar som hander med ens barn, varken vill eller orkar férsta. Det ar som
om allvaret i situationen vaxer sig allt starkare och man saknar kraft och
ork att ta tag i det. "Man star dar plotsligt helt och hallet fortvivlad. Man
har inte en aning om vad man ska ta sig till. Vad ar det som hander? Man
kanner sig helt handlingsforlamad™.




En narstaendes insjuknande kan inte bara vacka stor sorg och kanslor av
skuld utan aven innebéra en pataglig kénsla av ensamhet och ett
ifragasattande bade av sig sjalv och som foralder. ”Vanner och bekanta
forsvinner och ibland leder situationen &ven till skiljsméassa’ Nagon
menar att ’sorgen gar aldrig 6ver att man har ett barn som har en
psykiatrisk diagnos”™.

| natverken beskrivs ocksa erfarenheter i relation till vard, skola och
manniskor i omgivningen under perioden da den narstaendes psykiska
ohalsa blivit uppenbar. Exempelvis kan man som oférstaende och orolig
anhorig/foralder tillsammans med sina barn, under langa perioder, ga
igenom olika utredningar som resulterar i olika diagnoser och
vardtillfallen. Det ar inte ovanligt "att man som foralder blev betraktad
som en dalig foralder som inte kunde fostra sina barn” vilket dven
erfarenheter fran barnens skoltid vittnar om. Om funktionsnedsattning,
beteende eller reaktioner t ex "visar sig i utbrott eller ljud- och
ljuskanslighet kan det motas med oférstaelse och forvéaxlas med daligt
uppforande™ vilket i sin tur lagger sten pa borda eftersom "varken det
funktionsnedsatta barnet sjalv, man som foralder eller skolan begriper
vad det handlade om”.

Efter en ofta lang period med osakerhet och misstankar om att nagot inte
star ratt till med barnet beskrivs det vara viktigt att ratt diagnos blir stalld.
”Det var viktigt att hon fick diagnos, da forstod hon, da forstod vi, da fick
vi vara misstankar bekréaftade™

Anhdriga har erfarenhet av att livskvalitet 6kar och livssituationen
underlattas nagot efter det att sjukdomen diagnostiserats. Situationen blir
lattare att hantera nar man forstar, far forklaringar och en kénsla av att
veta vad man har att forhalla sig till. ’Diagnosen leder till medicinering
som i sin tur gér symtomen mer férstaeliga och hanterbara och som
anhorig far man verktyg for hur man ska bemota den narstaende pa ett
battre satt™

Det finns anhdriga som har erfarenhet av att myndigheter eller
skolpersonal utgar fran att barnets problem harstammar fran familjen och
darigenom stamplar hela familjen. En stdmpel som upplevs sitta kvar hela
livet. Det handlar om situationer da man desperat soker hjalp for en
ohallbar situation men far svar som att det &r nog nagot som ar fel hemma.

Fordomar och attityder




| nagra natverk kommer man i detta sammanhang in pa férdomar och
rédsla for psykisk sjukdom vilket kopplas till manniskors okunskap och
behov av utbildning, bade pa individ- och gruppniva om t.ex. sjukdom,
dess konsekvenser samt forhallningssétt och bemotande i vardagliga eller
problematiska situationer. "Bade anhoriga och olika professioner bor fa
utbildning om sjukdomen/diagnosen for att forsta och lara sig redskap i
bemotande av den narstadende/klienten™

Aven om man ser att attityder kring psykisk ohélsa forandrats till det
battre finns det de som fortfarande skams ’jag har sett folk ga in
bakvéagen till allmanpsykiatriska mottagningen™.

| nagot natverk lyfts fragan om attityder till psykisk sjukdom, till det
avvikande och hur det visar sig i olika sammanhang i samhallet fram.
Man jamfor pa en generell niva hur det ar nu och hur det var da. Da nagon
pa 70-talet betedde sig avvikande anvandes begreppet CP vilket numera
ersatts av hen maste ha ADHD” for att uttrycka samma sak. Oavsett vilket
begrepp som anvands innebar det ofta att den drabbade upplever sig
annorlunda och stigmatiserad. Bade som sjuk eller anhorig &r det som att
alltid behova ga i forsvar nar man méts av andra manniskors oreflekterade
attityder i olika sammanhang.

Det pratas ocksa om férandrade attityder till psykisk ohélsa som borjat
vaxa fram. Det kopplas till Hjarnkoll och deras arbete dar man bl.a. sett
att tolerans for psykisk ohélsa okat i samhallet. Trots denna
attitydforandring ar det fortfarande sa att man laser om protester nar
boenden for ménniskor med psykisk ohélsa ska byggas vilket man i
nétverket relaterar till okunskap. ’man vill att det ska finnas men inte i
mitt omrade, dar jag bor™.

Ké&nslomassiga erfarenheter

I natverken beskrivs de erfarenheter anhoriga har som en process och som
en resa i bade med- och motgang. Det &r som att passera olika faser dar
man ibland jobbar intensivare med risk for att glomma bort sig sjalv och
sina egna behov. Det ar ofta svart att dra gransen for hur langt man kan
tillata sig att hjalpa till och som anhérig behéver man ibland bli avlastad
delar av det ansvar man tar for den narstaende och dennes situation. For
en del kantas resan ocksa av svarigheter i att gora sig hord eller be om
hjalp nér det skulle behdvas. ”"Man ser ju inte alltid sjalv att man behover




stod eller tror inte att det finns nagon hjalp att fa.. var hittar man réatt
hjalp? Det &r som att man maste bli forb.. eller bryta ihop forst™

Anhoriga har erfarenhet av att reaktioner som aggression och ilska pa ett
sétt, ger energi att fortsatta kampa men tycker samtidigt att det ar sorgligt
att det behover ga sa langt eftersom det ofta ligger stor sorg, oro och
frustration bakom ilskan.

Livet for anhoriga till personer med psykisk ohdlsa innebar ofta att leva
med en stédndig oro. ’Orosmomentet ar standigt narvarande aven under
lugna perioder och man gar standigt med fragan: vad kommer att
handa?”’. ’Periodvis mar den narstaende bra och har en fungerande
vardag men i bakgrunden finns vi, i stindig beredskap att rycka ut™.

Pa fragan hur en dag utan oro kan se ut svarar anhdériga spontant ’Finns
den?” . Det &r att leva med en kansla av att konstant leva pa "helspann”.
De egna tankarna pendlar mellan hopp och fortvivlan “’ska det fortsatta sa
har eller ska han bli bra?”.

Anhdrigas vardag ar som ett heltidsjobb praglat av oférutsagbarhet
eftersom situationen kan dndra sig fran en dag till en annan. Man tvingas
standigt vara pa sin vakt utan mojlighet att kunna slappna av helt. ”’Du
drommer om det. Du ater det...””. Det & som om oron standigt ar
narvarande dven under lugnare perioder.

Under lugnare perioder kan anhériga daremot medvetandegtras om sin
egen trotthet och behovet av att fa sova eller tom att “vaga sova”. Det
beskrivs ocksa som ett uppdamt behov av att “bli omhandertagen, aven av
sig sjalv”’. Man pratar om behovet av att fa tid for sig sjalv och mojlighet
att bearbeta sina egna kanslor. ”Som anhorig kan man ocksa behova léara
sig att forhalla sig i situationer och halla en viss distans till sin
narstaende eftersom det finns risk att bli utbrand , vilket i sin tur inte &r
gagnar nagon av parterna.

For anhoriga innebér situationen &ven en sorts ensamhet och isolering
som relateras till att under langa tider tvingas klara av svara situationer
utan stod med den samtidiga kanslan av att det inte finns nagon som bryr
sig om eller undrar hur man som anhérig mar eller har det. Det handlar
ocksa om att under tid eller periodvis leva med dubbla kanslor. Det &r
t.ex. utmattning med kénslan av att inte langre orka och tankar om att vilja



att ge upp. Samtidigt finns kravet pa att vara stark och klara av allt. Det
sliter och utarmar ens krafter. ”Man blir sa trétt men maste vara stark,
man blir skor av det™

Kénslan av att sakta ga under, utan makt eller mojlighet att géra nagot at
det kan ocksa férekomma *’Det kanns som jag haller pa att ga under
sjalv, jag stanger av mer och mer men kommer &nda inte undan.

Det ar ocksa sa att anhorigas upplevelse av att den narstaende inte ges den
kvalitativt goda vard och det stod man vet att han/hon behover leder till
kénslor av otrygghet, maktldshet och vanmakt. ’Det har hant att hjalpen
plotsligt sager ifran sig sitt ansvar for att de inte klarar av det. Da
hamnar problemet i knat hos anhdriga utan forvarning. Det var t.ex. en
narstaende som skickades hem fran behandlingshemmet med en
medicindosett for att de inte hade tillrackliga resurser att ta hand om
henne”.

For bade anhdriga och nérstaende kan det ocksa handla om att bollas fram
och tillbaka mellan olika instanser ** Ingen tar ansvar for att se till att
man kommer till ratt instans/person. Man far svaret "det kan jag inte
svara pa” och nar man ringer till nasta far man samma svar”.

| akut uppkomna situationer vécks stark oro pa gransen till panik nar man
som anhdriga inte kommer nagonstans eller inte vet var och till vem man
ska vanda sig for att fa hjalp. Att vid t.ex. larmsamtal till 112 bli avspisad
och inte tagen pa allvar ar oerhort svart och vécker stor vanmakt. ’-Ar det
pagaende sjalvmord? -Naha, da far du ringa nagon annan stans”. -”’Men
jag tror ju det kommer att handa’. —’Ja, men det har det inte”.

Till skillnad fran ett sddant gensvar i en fortvivlad nodsituation berattas
om hur en uppkommen krissituation underlattats betydligt da
sjukskoterskan pa akutpsykiatrisk mottagning sa ”Det har ar ratt. Du
tanker ratt och det har ar ratt plats for er att komma till. Kom in i kvall ...
och da hade jag hallit pa i en och en halv vecka!”’.

Ibland &r det sa att anhoriga ser att den narstaende visar upp tva olika
sidor i relation till dem och i relation till sin vardkontakt. A ena sidan kan
han/hon forminska eller avfarda sina symtom och problem t.ex. med att
séga “jag klarar mig bra och mar battre nu””. A andra sidan &r det tydligt
att den narstaende i detta skede ar sémre och det ar uppenbart att han/hon
verkligen behdver professionell hjélp.



e Om familjepaverkan
Att vara anhorig till en narstaende med psykisk ohélsa liknas vid att ga ut
och in i en anhorigroll. Det ar ofta svart och det frestar pa
familjerelationen. D&remot ar det som att man inte bara lar sig under
tiden utan ocksa vaxer som manniska. I skenet av allt man varit med om
att klara av aven upplever en mognad och 0kad sjalvkansla i sig sjalv. Det
kan ocksa innebara ’skuldkéanslor som man lagger pa sig sjalv men ocksa
som man far pa sig utifran”

Det framkommer att man som foraldrar/par inte alltid befinner sig i
samma fas utan ser och kanner pa olika sétt i olika perioder. Det kan vara
sa att man “hjalper till” och stédjer pa olika satt vilket i sin tur kan vara en
fordel &ven om det kan vara frustrerande att upptéacka att man t ex inte
upplever en problematisk situation eller ser I6sningar pa samma sétt.

Rollen som foralder kan ocksa vara tuff eftersom man behdver balansera
relationen till den narstaende utifran olika syften eller behov. ’Man ska
vara foralder, kurator, halsocoach, van, mamma mm”. Det kan tom vara
sa att i "vissa perioder & man som anhdrig den enda sociala kontakt som
finns runt den sjuke”, vilket i sin tur kénns bade tungt, smartsamt och
sorgligt.

| vissa sammanhang upplevs det svart att satta granser och att saga nej,
eftersom man inte vagar riskera vilka reaktioner eller konsekvenser av ett
nej kan resultera i. Man framhaller ocksa hur ”skont det &r om man ar tva
foraldrar som jobbar tillsammans, far gemensamma erfarenheter och har
kunnat se mojliga vagar att ga.. att vara tva ar en styrka”.

| natverken pratas om hur familjen och familjelivet paverkas ocksa om det
finns flera syskon. Som foralder blir det tydligt att syskon inte mar bra.
De kan reagera med oro eller visar of6rstdende éver vad det ar som pagar.
Ur ett foraldraperspektiv beskrivs ocksa problem med att syskons behov
kommer i bakgrunden eller att syskon helt tar avstand fran sin psykiskt
sjuka bror/syster Det dr nagot som ar svart att se och forhalla sig till som
foralder.

Hela situationen &r ofta tungt for alla och inom familjen eller i olika
familjer forekommer skilda erfarenheter. I vissa familjer kan en
sammanhallning utvecklas av de prévningar man gar igenom medan det i
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andra kan forekomma ilska, skuld, sorg eller sorgereaktioner som man
kanske inte kan eller har mojlighet att dela med varandra eller fa hjélp
med att klara av som familj.

Om praktiska erfarenheter och ekonomi

Under resans gang har man som anhorig tvingats lara sig mycket pa egen
hand vilket beskrivs som bade positivt och negativt. Det kan handla om
att soka pa natet och lasa sig till information och kunskap. Det resulterar i
en successivt 6kande kunskap och stérre insikter i omradet. Det har i sin
tur lett till egna funderingar om vad problem och svarigheter kan handla
om och sétter igang tankar och egna idéer om hur dessa kan hanteras.
”Man har utan formell kompetens fatt vara psykolog sjalv”. Det finns
ocksa erfarenheter av att pa egen hand ta ansvar for att soka
information/kunskap genom att hitta detta av en slump. Det kan vara
kunskap som ger ké&nslan av att de som borde veta d.v.s. de professionella
inte verkar kanna till ”det kdnns som om vi har hittat ratt eller hjalp som
av en handelse”.

Ju langre tiden gar och ju mer erfarenhet man far upplever anhériga att
bade de sjalva och den narstaende successivt lar sig mer om sjukdom,
funktionsnedsattning och reaktioner vilket i sin tur kan innebéra att ocksa
den narstaende utvecklar egen sjalvstandighet och férmaga att ta initiativ
till att géra mer pa egen hand.

For anhoriga &r det dagliga tjatet for att stotta och végleda i
vardagsbestyren nagot som tar oerhort mycket kraft och energi. ’Har du
gatt upp an? Har du tvéattat dig? Har du stadat? Har du diskat? Det
beskrivs som att sakna ett vardagssttd t.ex. i form av en "hemmahosare”.
"vad skont det skulle vara med en sadan avlastning emellanat”. Det kan
vara svart att slappa tjatet men det ar nagot man diskuterar som en
utmaning. D.v.s. att forsoka trana pa att t.ex. valja ut vad man behéver
tjata om. Det kan handla om att i stéllet for att tjata, forsoka finna
I6sningar tillsammans. ’Min dotter har skaffat en ’App’” som hon sjalv
programmerar in paminnelse som t.ex. har du tagit din medicin, har du
diskat? Appen ger aven sma utmaningar i vilka hon sjalv bestammer vad
hon vill bli utmanad med”’

Mot bakgrund av att den narstaendes ekonomiska situation ofta &r
anstrangd pga. av laga inkomster, arbetsloshet eller oférmaga att skéta sin
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ekonomi far det i sin tur ekonomiska konsekvenser for de anhoriga. ”Det
kan handla om kostnader for resor, fylla upp kylskap, pafylining av
mobilabonnemang mm.”’

| detta sammanhang samtalar man om samhaéllets finansieringsmdjligheter
i relation till utbildningsystemet. Trots statsmaktens dvergripande mal att
medborgarna ska kunna férsorja sig genom arbete ar ofta mojligheten till
eftergymnasiala studier i realiteten sma eftersom systemet inte &r anpassat
for dem som pga. av sjukdom dessutom har nagon form av
funktionsnedsattning. ”Sa lange du tar dig till gymnasieniva ar det ok
men sen far du sta pa egna ben eftersom CSN inte &r nagot for den som &r
sjuk™. Dessutom ar det pa ett manskligt plan viktigt "att fa gora ratt for
sig i framtiden” nagot som samtidigt kan bidra till att paverka
sjalvkanslan positivt. Som anhorig gar man ofta in och forsoker bidra
med det man kan och i ndgot natverk vacktes fragan om det finns nagra
fonder att soka for att finansiera eftergymnasiala studier.

Om erfarenheter av mote/relationer/kontakt med personal

Nagra anhdriga berattar om en stor forvirring och hjalploshet infor all
information och fakta man matas med i de initiala kontakterna med
varden. Det ar manga olika ansikten och professioner att méta och begripa
vilka olika funktioner var och en av dem har. Maktléshet, osékerhet och
fragor som ’vad ska jag ta vagen” vacks samtidigt som radslan for att
ifrdgasatta, papeka saker eller lamnas helt utan hjalp infinner sig.
Generellt samtalar man i natverken om behovet av samarbete med
personal och om vikten av att fa veta och goras delaktig i vard och
behandling. Man pratar i natverksgrupperna om erfarenhet av att kdnna
sig osedd och utesluten i det som hé&nder och sker i relation till den
narstaendes vard- och behandlingskontakter.

Det kan for anhoriga ibland upplevas svart och frusterande att personal
varken uppmarksammar eller utnyttjar de kunskaper och erfarenheter man
som anhorig har skaffat genom aren om den néarstaendes behov, situation
och tillstand. ’Vad ar det som gor att man inte far dela med sig till
varden av det man ser haller pa att handa, nar det inte ar bra. Man
kénner sin narstaende bast och ser tecken som man vet tyder pa att det
inte fungerar. Ibland k&nner man sig ’idiotférklarad™ och i underlage”.
Det inte ovanligt att man som anhdérig kénner sig utestdngd och bortmotad
nar man i stallet ’vill vara en del av I6sningen, inte en del av problemet”.
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’Man har inte ratt att lagga sig i, man far ingen information, man far
inga svar och den information man far av den narstaende kanske inte
alltid stammer. Det blir missférstand och onddig irritation eller oro. Man
kan som anhdrig ocksa kénna sig utnyttjad™ av den narstaende p.g.a.
bristande information. Det blir svart att sta emot och man far svart att
saga nej”.

En del anhdriga har erfarenhet av att av den personal de kommer i kontakt
med ser dem som ett ”problem” for bade dem och den narstaende. Man
betraktas som en ”jobbig anhorig” och kan ges ofta rad att slappa taget
och kontrollen. Fragan anhoriga stéller sig i det laget ar ”"Hur ska man
kunna gora det?””, om den narstaende befinner sig i en problematisk eller
ohallbar situation.

Att slappa taget handlar ocksa om det egna kontrollbehovet och tilliten till
den vardorganisation som finns tillganglig. "Upplever jag att jag kan lita
pa den kan jag sléappa taget och bara vara mamma!”’

Trots att man inte gjorts delaktig i t ex vardplanering forvantas man som
anhorig 6verta hela ansvaret for den narstaende nar vardtillfalle eller
vardkontakten upphor. | situationer som denna stalls man helt ensam och
utelamnad och &r ofta den ende som finns i den narstaendes bakgrund.
Med en ofta lang erfarenhet vet man vilka problem och svarigheter som
kan eller riskerar att uppkomma. ’Psykiatrin dverlamnar hela ansvaret pa
anhdriga, man star ensam kvar men énskar att personalen stannade
kvar”

I liknande situation som anhdriga inte kan styra 6ver handlar om
narstaende som stalls infor ultimatum under vardtiden exempelvis “om du
inte gor sa har skrivs du ut ”. Det ar situationer som far konsekvenser for
en ofta oférberedd anhdrig som forvéntas ta Gver ansvaret i en mycket
svar situation.

| motsats till detta beskrivs vardsammanhang dar anhérig inbjuds till
delaktighet. Det upplevs tryggt och bra att fa samtala med personal om
hela problematiken och hur den narstaende har det. Daremot kan denna
typ av samtal resultera i att personal i sin tur anvander delar av innehallet i
samtal med den narstaende som i sin tur kan fa problematiska
konsekvenser for den anhorige i1 deras fortsatta gemensamma relation.
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"Det &r inte enbart viktigt vad som ségs utan ocksa hur nagot sags att
framfors™.

Om erfarenheter av offentlig vard och omsorg

Eftersom narstdendes psykiska ohélsa, under tid, ocksa for anhériga
innebar manga kontakter med offentlig vard och omsorg samtalar man i
natverken om det centrala i att bygga upp ett 0msesidigt fortroende. Det
skulle underlatta for alla parter vid en aterinlaggning eller gora en
tvangsinlaggning mindre smartsam om aven anhdriga kanner en trygghet i
kontakterna med varden. | detta sammanhang samtalas i natverken om
brister i samarbete mellan olika instanser. Det skulle behdvas ett
utvecklat, bredare, mer frekvent och stérre samarbete mellan vard- och
omsorgsinstanser inom kommun och landsting och mellan myndigheter
som forsakringskassa, arbetsformedling och kronofogde.

| nagot natverk staller man fragor som *” Hur kommer det sig att ingen
inom varden tanker pa hur det ska fungera for personen i vardagen t.ex.
fa ut medicin, inkop, finns det husdjur mm™, Varfor fungerar inte
vardplanering ”hon kommer hem och kommunen vet inte om det” eller
Varfor foljs inte medicinering upp av lakaren?”

For en del foraldrar 6verskuggas tillvaron av en lang vantan med inslag av
forvirring, fortvivlan, osékerhet, besvikelse och ilska i relation till barnets
sjukdomssituation, stod, vard- och behandlingsinsatser. Vi vet annu inte
om hon har nagon diagnos. Av den forste lakaren fick hon diagnosen
bipolar utan nagon narmre specifikation. En annan lakare séger att den
diagnosen inte finns. Men varfor far hon sa mycket medicin i sa fall”.
’Man vet ingenting. Vi ringde bistandshandlaggare, men den enda
informationen vi fick var att vi maste lamna in ett lakarintyg. Sedan var
dotter lamnade BUP, sa har det inte hant nagonting. Vi aker hela vagen
till X-stad for att traffa en sjukskoterska som delar piller i en dosett. Vi
har blivit lovade anhorigstodsgrupp, psykolog, KBT for var dotter, men
inget har hant”

Ur minnesanteckningar framkommer ocksa svarigheten i att fa kontakt
med personal eller lakartid i ndra anslutning till utredning och
diagnostisering nar behov av det finns. Det ar nagot som vacker irritation,
frustration, ar tidodande samt utgor ett stort orosmoment dven for
anhoriga. Nagon beréattar om det svara i att maktlost sta bredvid och se hur
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den narstaendes tillstand rasar totalt och det star klart att man far vanta
ytterligare 3 manader innan lakarbesok och medicinsk behandling sétts in.
Upprepade forsok att komma i kontakt med bitr. chef pa
psykmottagningen for att paskynda situationen ar ogjort arbete.

Krav och forviantningar
| natverksgruppen samtalas om krav och forvantningar som anhorig har pa

offentlig vard/behandling och om vardens krav och férvantningar pa de
anhdriga och familjen. En del anh6riga menar att man inledningsvis haft
hoga forvantningar pa att det skulle finns en arsenal av insatser redo att
sattas in for att mota anhoriga, familj och narstaendes olika behov.
Efterhand som tiden gatt visar erfarenheten att sa inte var fallet. Stodjande
insatser ar nagot man maste kampa sig till. ’Samlad ar verkligen det man
maste vara. Jag har mina meningar som jag tankt ut. -Saklig, samlad och
forbannad ”

Anhériga berattar om vardens outtalade krav och forvantningar pa dem
eller att de foretrddare man kommer i kontakt med tar for givet att man
som anhorig ska ta helhetsansvar for den sjuke. ”Det k&nns som att
manga forvantar sig att vi som anhoriga fixar allt och vet vad man har
ratt till””. ”Det &r ett heltidsarbete att samordna allt for den som ar
psykiskt sjuk™.

Det pratas i natverket om hur viktigt det &r att just fa vara anhorig (t.ex.
foralder, syskon, barn, partner) utan krav pa att skota uppgifter som
ansvarsmassigt tillhor vard- eller behandlingspersonal. ””Anhériga ska
vara anhoriga..-inte professionella”. Man menar att "Som anhdrig ska
man inte heller behova sluta forvarvsarbete for att varda den narstaende™

Man samtalar i natverken om grénser for professions- och anhdrigrollen. |
detta sammanhang menar nagon anhorig att man maste kunna yrkesarbeta
trots att den narstaende ar sjuk. Vidare samtalar man om dilemmat av att
hjalpa eller stjalpa. Man ser risken att pa nagot satt bli medberoende
eftersom det &r svart att som anhorig sta i bakgrunden och se den
narstaende bli allt sjukare utan att ingripa. Det ar ett dilemma att vara
medveten om att ens goda intentioner och insatser kan motverka eller
fordroja professionella insatser till nackdel for den narstaende

Vidare samtalar man om medverkan och delaktighet och hur méten med
detta syfte ocksa kan resultera i att som anhorig kdnna sig 6verrumplad av
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konkreta och direkta fragor vid sittande bord. Exempelvis har nagon
anhorig erfarenhet av att bli inbjuden for medverkan vid bade
utskrivningssamtal och forvaltningsrattsméte da fragan om den nérstaende
kan bo hemma 6verraskande stallts utan att den anhorige varit beredd pa
att den skulle komma. For anhoriga &r det en typ av fraga man skulle
behdva diskutera igenom och ta stéllning till i forvag och inte
dverrumplas med under sjalva motet.

For anhdriga kan de krav som offentlig vard- och behandling staller pa
t.ex. en aldre anhorig foralder, kdnnas odverstigliga och omdjliga
samtidigt som oro 6ver vad som kommer att hdnda den dag man inte
langre finns, 6verskuggar tillvaron. En 76-arig mamma berattar: ’Dom
forvantar sig att jag ska ta hem min dotter nu. Jag kénner att jag kommer
att ga under. Jag har sagt att hon antingen maste fa plats pa ett boende
eller sa far hon stanna kvar pa avdelningen. Kommunen sager att man
inte har nagra platser lediga och att det &ar for dyrt att kopa in utifran.
Bordan laggs pa mig. Jag ar sjalv gammal och sjuk och kommer inte att
orka sa lange till”’. Nagon annan uttrycker det sa har: ”"Man far ta
konsekvenserna men ar inte delaktig”

Det framkommer att personal i natverken ser det som en sjalvklarhet att se
anhdriga som en viktig resurs. Man pratar om ansvaret att underlatta for
anhoriga att fa bidra med sina erfarenheter och kunskaper i vard och
behandlingssammanhang. | vissa fall har man som personal erfarenhet av
att patienter saknar anhoriga vilket i sin tur ofta forsvarar deras arbete.

Vi arbetar valdigt mycket med personer som saknar anhoriga sa vi blir
valdigt glada nar det finns anhoriga. Det underlattar mycket for 0ss”.

Man pratar dven om olika méten och samtal som den narstaende deltar i
tillsammans med behandlande personal och som anhdriga inte blir
inbjudna till. Det hander ofta att anhoriga forstar att den narstaende inte
tagit in eller forstatt vad som sagts eller vad man kommit évererens om
under métet. Det skulle underlatta betydligt for bade narstaende och
anhoriga om personal fore motet skriftligt informerar om syftet och i
efterhand utformar minnesanteckningar med det viktigaste man pratat om
under motet. Det skulle underlatta for anhoriga att kunna prata, forklara
och tydliggora det han/hon inte forstatt.
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Om personals erfarenheter av méte med anhdriga

For personal kan méte med anhdriga och deras gensvar pa fragan hur de
mar, ofta ge reaktioner av sorg. Det &r inte ovanligt att anhoriga 6ppet
grater vilket gor det uppenbart for dem att anhdriga saknar stod i sin egen
situation.

Sekretesslagen kan vara svar att hantera bade for personal och anhériga. |
personalens kontakter med anhdériga kan vissa situationer innebéra att
hamna i dilemman av tystnadsplikt- och sekretesskal, sarskilt om den
narstaende/patienten av olika skl satter upp hinder. Det kan da handla om
att forsoka vanda sina svar mot mer neutrala och generella omraden for att
undvika att besvara konkreta och direkta fragor om en narstaendes
specifika situation eller tillstand. ’man kan véanda fragor om den sjuke
som inte kan besvaras till foljd av sekretess till nagot neutralt och istallet
for att forhalla sig avvisande istallet fraga om de vill ha svar pa fragor
om sjukdomen”. Ett annat pragmatiskt forhallningsséatt ar att utga fran
tanken "att sa lange det inte skadar eller &r menligt sa kan man oftast
lugna t.ex. oroliga foraldrar’. Det handlar om att i samvaro med
patienten lyfta fram vikten av de anhdrigas medverkan i t.ex.
vardplanering eller forhalla sig uppmuntrande till det.

Det innefattar ett forhallningssatt i métet med alla patienter en standig
uppmaning att "ta med din anhérige” och ’betona vardet att ha med
anhoriga™. Det kan vara en naturlig vardideologisk utgangspunkt i arbetet
med att *fa med anhdriga som en naturlig del i det gemensamma arbetet”™
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