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Nitverket stod fo6r vuxna anhoriga till person med psykisk ohilsa,
Sammanstillning 4

Sammafattning
Kunskap ger trygghet och okunskap ger otrygghet.

Det omrade som dominerar denna sammanstillning dr utbildning och kunskap.
Detta omrade ir intimt férknippat med temat bemétande. Utbildning och kunskap
ger en trygghet for anhoriga men sjilvklart ar det ocksa sa att utbildning och kunskap
ger trygehet for personal att mota klienter/brukare och deras anhériga pa ett bra sitt.
Ar du som personal trygg i det du gér kanske det borgar for ett gott bemétande och
kanske ocksd en trygghet i att forhalla sig till hanteringen av sekretessfragan pa ett
siatt som ger anhoriga en mojlighet att delta som en samarbetspartner och att de kan
uppleva att de far vara delaktiga i virden och omsorgen.

Aterkommande i dokumentationen fran alla nitverk 4r ordet hopp, mer eller mindre
uttalat. Att inge hopp till sin nirstiende och inte ge upp som anhdérig finns pa nagot
sitt hela tiden med i texterna. Det finns en stark koppling mellan hur den nirstiende
mar och hur den anhériga mar.

Bakgrund

Syftet med nitverket dr 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 bestar av personer med olika
erfarenheter och bakgrund. De som deltar dr anhériga, personal, chefer, politiker och
frivilliga och gruppen bestar av 10 -12 personer. Ledarna for de lokala nitverken
triffas 1 det nationella nitverket via Internet och far da ta del av andras erfarenheter.
Triffarna i de lokala nitverken dokumenteras och limnas vidare till Nka som
sammanstiller diskussionerna. Materialet fran respektive kommun ldses endast av
ledarna f6r det nationella ndtverket och sprids inte till andra nitverk.
Sammanstillningarna dr “anonyma” pa sa sitt att det inte kommer att anges fran
vilken kommun ett visst innehall kommer ifrin. Deltagande kommuner dr Boden,
Lulea, Forshaga, Orebro, Tanum, Halmstad, Tingsryd och Tomelilla.

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

I texten nedan anvinds anhorig om den person som hjilper/stédjer 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 sivil psykisk sjukdom som psykisk
funktionsnedsittning (Socialdepartementet 2012).
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Detta dr den fjirde sammanstillningen och bygger pa material fran de atta
kommuner som ingar i nitverket. En kort tillbakablick fran de tre forsta triffarna far
inleda.

Vid forsta triffen diskuterades vad stod #ill anhiriga till personer med psykisk ohdlsa kan
innefatta. 1 sammanstillningen framkom manga olika aspekter, sisom information och
utbildning, lots/samordnare/case manager, bemétande, samtal individuellt och/eller
1 grupp, avlastning, att snabbt fa hjilp och att var medlem i intresseférening.

Vid andra traffen diskutades vilket stod som finns och vilka behov som inte dr tillgodosedda
inom ert omrade. I sammanstillningen framkom ocksa hir méinga olika aspekter.
Stéd kategoriserades ibland som indirekt stdd och direkt stéd. Indirekt stod
innefattar olika insatser som ges till den nirstiende med sjukdom/
funktionsnedsittning vilket ocksa kan vara ett stod for anhoriga, exempelvis mobilt
team, bostad med sirskilt service, personligt ombud etc. Direkta stodformer till
anhoriga exemplifierades som anhdrigkonsulenten, enskilda stédsamtal, anhorig-
grupp, utbildning och information, lin av litteratur, ma bra aktiviteter,
intresseforeningar etc. I diskussioner nir det giller behov som inte ir tillgodosedda
framkom exempel som att bli delaktig i varden, fi information, att bli sedd och
lyssnad dll, att fi en kontakt-/stédperson, utredning av den nirstdende, utbildning
bade for anhoriga och personal, anhérigférening, samverkan mellan olika instanser,
mobila team etc.

I den tredje triffens diskussioner i de lokala nitverken loper en trad som kan
sammanfattas i tre punkter och som kan ligea till grund f6r det fortsatta samtalet 1 det
blandade lirande natverket

e Samverkan och nitverksarbete pa olika nivaer. Individuellt i form av som
exempel lots, koordinator eller personligt ombud. Samverkan pa
organisationsniva, mellan myndigheter och olika vardgivare.

e Bemodtande och attityder som ocksa kan innefatta sekretessfragor.

e Utbildning och mer kunskap, bade fér anhériga och personal. Olika former
av psykoedukativa metoder kan anvindas

Dessa tre punkter leder fram till foljande fragestillningar. Vilj i gruppen nagot av
dessa omraden och diskutera vidare utifran foljande fragor.

Fraga 1

Vilken betydelse kan stédet ha f6r anhoriga enligt era erfarenheter och/eller
det ni kdnner till fran andra omriaden exempelvis litteratur/forskning?

Vid uppfoljningsmoétet med ledarna f6r de lokala nitverken framkom det att vilja
vilket omride som skulle bli utgangspunkt for triffens fragor inte var helt enkelt. I
nagra grupper flot diskussionerna samman fran de tre nimnda omradena.

Bemotande

Nigra grupper valde att fokusera pa bemotande och som en inledning till triffen
visades en film som finns pa Nka:s hemsida, www.anhoriga.se. Filmen ir en
torlisning med Mats Ewertzon dir han 1 en kortforeldsning presenterar sin

Sida 2


http://www.anhoriga.se/

avhandling med titeln — Anhorigas erfarenheter av bemétande och utanforskap i
psykiatrisk vard. Igenkdnningen var stor bland de anho6riga som sag filmen och det
fanns erfarenheter av daligt bemétande men det gavs ocksa exempel pa ett gott
bemotande. Att det dr viktigt med ett gott bemoétande ar invindningsfritt. Men vad
som ir ett gott bemdtande ar inte helt enkelt att siga. Oftast sker det genom att ge
olika exempel pa gott bemétande. I den senaste sammanstillningen gavs ett exempel
pa ett gott bemotande genom en handskriven lapp med viktiga telefonnummer. Ett
liknande exempel gavs ocksa denna gang att pa en avdelning inom psykiatrin fanns
en kontaktperson/koordinator. Denna kan ringa och ex. limna information och den
kan kalla till ndtverksmoéten. Det som ger trygghet for anhoriga ar den personliga
relationen med kontaktpersonen. Hur detta fungerar 6ver tid kan vara avhingigt av
personalomsittning och vem som ir kontaktperson. Det uttrycktes en del
tveksamheter kring hur limpliga en del personal dr f6r uppgiften som kontaktperson.

Kopplingen mellan attityd och bemétande kom ocksi upp. Ar det skillnad mellan
attityd och bemétande? Svaret som gavs var;
”’Ja, det 4ar det. Finns det en dalig attityd i en grupp paverkar det hur vi
beméter andra. Vi har en virdegrund att férhalla oss till. Respekt —
Oppenhet — ansvar — trygghet — engagemang”.

Attitydden i en personalgrupp och hos enskilda personer kan ibland hinga samman
med nagon “tréttnar’” pa sin arbetsplats och som kan péaverka negativt vilket
bemotande ex. anhériga far. Personalomsittning kan vara bade positivt och negativt.
Om det kommer nya friska krafter kanske det paverkar attityder och bemétande till
det bittre. Alla verkar vara Gverens om att det den enskilde personen/personalens
som har ett stort ansvar for vilket bemo6tande anhoriga far. Det gav ocksé en
toljdfraga i en grupp;

”Kan personal lira sig bli bra i bemo6tande? Diskussionen landade 1 att vi vill
tro att alla kan bli battre men tveksamt om alla kan bli bra. Vi vill tro
minniskan om gott men i vissa fall kan man undra”.

En grupp bérjade sin triff med att se en annan film frain Nka med titeln ”Anhoriga
och stod vid psykisk ohilsa”. Forelasare ar Ritva Gough, Nka. En av de nirvarande
anhoriga jaimforde hur hon blivit bemé6tt som anhorig till tva av sina barnbarn.

”Den ena ir en 5-irig pojke som fick cancer dir hela familjen och dven
mormor fick vara delaktig och upplevde att hon fick stéd. Och det andra
barnbarnet, en vuxen ung man med psykisk ohilsa dir dr det mycket svarare
att komma till tals som anho6rig. Varfor ar det sadan skillnad™?

Varfor dr det sadan skillnadr? Det édr ju en befogad fraga och en vildigt bra friga som
gruppen hade om inte ett svar pa kanske men en forklaring till;

”Man pratar inte om psykisk ohilsa med sitt nitverk, sin skam och skuld.
Gamla uppfattningar om att psykisk ohilsa beror pa familjen finns kvar.
Attityder mot personer med psykisk ohilsa om att de kan vara farliga och ar
mindre virda som manniskor lever kvar i samhillet och kan dessvirre dven
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finnas hos myndighets- och vardpersonal som méter dem i sin profession.
Attityder tar lang tid att fordndra”.

Samma tankar aterkom 1 ett annat lokalt nitverk om férindring i bemétande och
attityd till anhoriga efter att barnet fyllt 18 ar. Nir en person diagnosticeras fore 18
ars alder har anhériga full insyn och far kunskap/utbildning om sin nirstdendes
sjukdom. Diagnos efter 18 ar, hur far anhoriga utbildningar och kunskap da?

”Det ar oerhort viktigt att da man som nérstaende har varit den som har
haft den 6vergripande kunskapen, far ett bra bemétande av personal i de
ligen di den anhorige har/fir nigon form av insats. Att g frin den som
varit med pa “resan” och helt plotsligt bli utestingd, att inte bli sedd ar
frustrerande. Personalen siger att “tyvirr kan jag inte sidga nagot, det dr
sekretess”. Man avfirdas och 1 denna uteblivna information f6ds mycket
oro och radsla. Sekretess ér trots allt oerhort viktigt £6r oss alla men lika
svart for den anhorige som ofta upplever ett stort utanforskap”.

En annan sida av bemétande dr att bli trodd 1 det man siger i méten med
myndigheter och andra instanser och en anhorig sa;

”Att bli trodd pa och inte behova argumentera for sin sak i en redan svar
situation ar av oerhort stor betydelse. Det kan fullstindigt drinera en pa
energi”.

Bemétande kopplat till hur personal myndigheter forhéller och hanterar sekretessen
har dterkommit i nistan alla nitverkstraffar. Att den lag som ska skydda den enskilde
kan skapa stora bekymmer f6r anhoériga ar ett problem som behover diskuteras pa
olika nivéder inom vird och omsorg. Att férindra lagen lir inte vara aktuellt utan det
som kan foérindras dr kanske forhallningssittet, 1 det har fallet till anhériga. Sé fragan
aterkommer, varfor dr det sidan skillnad?

Kunskap och utbildning

Tva av de lokala nitverken valde att fokusera pa utbildning och kunskap. I samtalen i
nitverken lyftes tankar om utbildning och kunskap 1 olika perspektiv. Dels kunskap
och utbildning for personal inom olika professioner/myndigheter men kanske det
viktigaste, utbildning och kunskap fér anhoriga.

Kunskap ger trygghet, okunskap ger otrygghet

Dessa ord sammanfattar pa ett valdigt tydligt sitt tankarna fran de tva ndtverken, och
som sikert manga instimmer i. Nedan foljer hur deltagarna utvecklade sina tankar i
denna fraga.

Ovan nimndes om problem som kan uppstd nir personal slutar. Ett exempel pa att
en forindring kan bli positiv. En anhérig berittade om sin dotter som haft daglig
verksamhet under nagra ar och att det varit positivt och trevligt och att de alltid fatt
ett gott bemoétande. Den nya personalen introducerade ny struktur och
arbetsmetoder, bl.a. i form av sociala berittelser.

”Den anhoriga upplevde att detta sdtt att arbete blivit ett lyft for
verksamheten och dottern som med hjilp av denna arbetsmetod fitt en
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bittre fungerande situation. Detta har i sin tur lett till att den anhoriga
kinner en stor trygghet och glidje for att det fungerat sa bra fér hennes
dotter. Hon tycker det har gjort stor skillnad f6r henne sjilv, inte bara for
sin dotter”.

Den anhoriga har upplevt att detta psykopedagogiska verktyg dr viktigt for bade
personalen, dottern och henne sjilv. Detta ger hjilp till sjalvhjalp.

Fran ett av nitverken kom tre berittelser fran anhériga som pa olika sitt gav exempel
pa hur viktig kunskap och utbildning dr for anhériga. Nagra citat fran de tre
berittelserna far belysa detta.

”Men man vet inte nir gor jag ratt och nir gor jag fel, och fragor som, ”hur
man skall tackla hans sjukdomsbild, tolka signaler och hans frustration nir
han upplever att ingen hér honom och ingen ser honom, och hur ska jag na
fram till honom i dessa ligen, HUR skall jag férhélla mig till honom och
HUR skall familjen forhalla sig till honom och inom familjen? Hur ska vi 1
familjen forhalla oss till andra myndigheter och inte minst till
psykiatrivarden? Vilka rittigheter har jag som mamma till min vuxna son?
Manga ganger blir det har jitte frustrerande”.

’Jag dr 6vertygad om att med mer kunskap sa skulle jag kunna forhalla mig,
vara mer stirkt i de situationer ndr sekretessen sitter kdpp i hjulet och vi
inget far veta mer dn de generella, och beméta pa ett annat sitt mot sonen
och fa lite tidsperspektiv’.

Behovet av kunskap handlar inte enbart om sjukdomen, prognos, férhallningssitt till
den som dr drabbad av sjukdom. Det kan ocksia handla om pé vilket sitt det dr
limpligt att kommunicera sonens sjukdom pa gentemot inte bara de allra nirmaste
utan det nitverk som omger familjen.

Ett annat citat frin samma anhorig som exempel pa vad anhériga kan métas av da
man soker hjilp.

”Var forsta kontakt var med FMN (Forildraféreningen mot narkotika). Vi
misstinkte att sonen var 1 missbruk, och det forsta de sa var att sparka ut
honom. Jag tog aldrig kontakt med dem igen, men jag har burit med mig
meningen och den fanns med den dagen vi sparkade ut honom. Men att fa
den meningen sa hart och konkret av frimmande minniskor férsta gaingen
da blir man avskrackt att ta kontakt med dem igen. Det 4r en mognad inom
familjen nir det ar aktuellt. Men jag tycker att kan sdga samma budskap pa
olika sitt”.

En annan anhoérig berittade om sina erfarenheter med utgingspunkt att ha
professionella kunskaper 1 rollen som anhoriga.

“Jag tror att om jag som anhorig har mer kunskap si tror jag att det
paverkar hur jag blir bemétt, jag tror att det oftare blir ett bittre bemétande.
Jag dr saker pa att om jag som anhorig har kunskap sa far jag hjilp pa ett
annat sitt, jag vet vilket sprak och vilka ord jag skall anvinda, jag har vetat
vilka kontakter jag skall ta. Min som fick diagnos nyligen, 19 ar, vilket har

Sida 5



gatt jitte snabbt fran det att vi borjade. Tror att det gatt fortare eftersom jag
har kunskap och nitverk.

”Min stOrsta uppgift for min son ir att sdga att det inte dr kort, ge honom
hopp, att det kommer att ordna sig. Det tror jag ocksa dr littare att kunna
siga (inge hopp) om man dr mer rustad, och har kunskap”.

I den tredje berittelsen var det en anhérig vars bror har en funktionsnedsittning som
gav sin syn pa kunskap. Aven denna anhérig har egen professionell kunskap.

”Min bror foérstar jag bittre eftersom jag har kunskap fran mitt jobb och jag
har en stérre forstielse for hans beteende. Aven om jag inte sitter honom i
ett fack, sa ar det littare for mig att fOrstdi honom nidr jag vet vilka
funktionsnedsittningar han har och hur han fungerar.

”Med kunskap sa kan man paverka mycket som anhorig till personal,
myndigheter och kan signalera till ldkare om var han finns i sina tankar,
vilket gbr att det gar snabbare att fa hjilp till brorsan.

”Det dr viktigt som anhérig att fa stottning i den process som pagar kring
ens narstiende, stéd till att fatta olika smid men ocksi stora och svira
beslut”.

Dessa tre exempel visar hur kunskap paverkar anhoriga 1 olika situationer. I tva av
fallen har anhériga sjilva professionell kunskap. En socialsekreterare berittar om sina
erfarenheter fran méten med forildrar att de har en ”torst av att fa kunskap” bade
om forhallningssitt och om diagnos. Fordelarna med att fa kunskap dr att det gar
littare att samarbeta med anhoriga och brukare, det gar att jobba som ett team. Flera
har framfért hur viktigt det dr for personal att ha kunskap om diagnoser, metoder
etc. Men ocksa viktigt fOr att som personal kinna sig siker i moten med klienten och
anhoriga och dven hir giller att kunskap ger trygghet och okunskap ger otrygghet.
Som exempel gavs att 1 arbete med klienter med neuropsykiatriska diagnoser krivs ett
strukturerat férhallningssitt och i andra sammanhang kan det krivas mer foljsamhet.
Ett exempel pa en metod som anvinds i moten med anhoriga och deras nirstiende
ar det som kallas PPI, vilket star for psykopedagogisk intervention. Metoden ir en
familjeintervention och kan anvindas som ett redskap att for att moéta stodja
anhoriga och deras nirstaende i att fa 6kad kunskap om sjukdom och behandling.
Med familjen involverad desto fortare gar det framat.

Samverkan

Det var inget nitverk som enbart fokuserade sin diskussion pa samverkan. Det som
kom upp var ex. brister 1 6vergangar mellan olika vardgivare eller nir den magiska
grinsen pa 65 ar uppnis och kanske LSS-beslut omprévas/tas bort och hemtjinst tar
over. En god samverkan inom den egna kommunen dr nog sa viktigt och hir
framkom ett gott exempel pd hur samverkan fungerat i samband med start av ett nytt
gruppboende. Forildrarna har fatt vara med fran ett tidigt skede och tillsammans
med en kurator fitt ventilera sin oro, vilket har upplevts vildigt positivt. Ett
niraliggande exempel pd samverkan i samband med inflyttning i en gruppbostad kom
fran en grupp. Det forsta motet dr viktigt fOor att lira kdnna bade brukare och
anhoriga och det ges tillfille att beritta om brukarens levnadsvanor.
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Samverkan mellan ex. landsting och kommun kom upp mer som en perifer friga om
vem som ska/kan péaverka till det bittre.

Ytterligare ett exempel pa samverkan dr med intresseféreningar som 1 manga
sammanhang betyder mycket f6r anhoriga och deras upplevelse av stod.
Kommunerna kan t.ex. bidra ekonomiskt for att underlitta f6r dem att bedriva sin
verksamhet. Tillgang till en bra lokal kan vara ett valdigt gott stod.

Fraga 2

Hur skull ni vilja foresld att det fordndras/utvecklas i hos er?

Kort sammanfattat som svar pa fraga 2 kan sigas att det omrade dér det finns flest
forslag pa forindring och utveckling ar inom utbildning och kunskap.
Utbildningsférslagen riktas mot personal, anhdriga, myndigheter och till sist
allmanheten. Mer om detta lite lingre fram.

Ett forslag var att det i riktlinjer och handlingsplaner tydligt ska framga att
verksamheten ska bekrifta anhoriga, erbjuda anhorig delaktighet 1 varden samt vid
behov erbjuda anhériga stéd. Ny personal och vikarier ska det framga att anhoriga ar
viktiga samarbetspartners och ska bemotas med respekt. Nar det giller stod till
anhoriga finns kommunens anhorigstéd som en samarbetspartner. (Underforstatt
ligger ansvaret att erbjuda anhoriga stéd ute i verksamheten).

Kunskap och utbildning

Betydelsen av kunskap for anhoriga om diagnos och forhéllningssitt/bemotande
framkom tydligt i svaren pa friga 1. Okad kunskap skapar trygghet f6r anhériga och
da kanske framférallt kunskap om diagnos/prognos men ocksa vilket st6d som finns
att tillgd. Vem kan anhoriga vinda sig till, dterigen togs upp behovet av
lots/koordinator/kontaktperson. En viktig kunskapskilla for anhoriga kan vara att
mota andra anhoériga for kunskap och informationsutbyte. Pa nagra hall i landet finns
ett system dir erfarna patienter/brukare/anhoriga fungerar som utbildare for
nyinsjuknade patienter och deras anhoriga.

Ett annat viktigt omride for utveckling 4dr utbildning i “anhérigkunskap” for
personal, ingen nimnd och ingen glomd. Forstaelsen for anhoriga situation och
anhorigas behov av stod ar ett angeldget forbittringsomrade. Fragan “varfor dr det
sadan skillnad mellan olika verksamheter” visar pd en stor forbattringspotential.

”Vi behover bli lite raskare pa att lyssna pa anhériga och finga vad de
behoverfor stod. Fraga anhoriga vilka kunskaper de har om sjukdomen och
vilket st6d som finns f6r dem.”.

En annan Onskvird férindring dr att situationen for dem med psykisk ohilsa
uppmirksammas i samhillet i t.ex. media och att vi borjar prata om svirigheterna for
den som sjuk/funktionsnedsatt men ocksd vilka svirigheter som anhériga moter.
Vart lirande nitverk dr en pusselbit i det som kallas ”"PRIO-projektet” och som
syftar till att 6ka kunskap och forstaelse f6r psykisk ohilsa i samhillet. Sedan tidigare
finns ett forslag att det material som kommer fram fran detta nitverk skulle kunna
ligga till grund for en storre utbildningssatsning for att 6ka kunskapen om anhdérigas
situation.
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Samverkan

Under denna rubrik var forslagen firre men det som kom fram ir att det behovs en
bittre samverkan framférallt pa organisationsniva mellan olika vardgivare. Behovet
av en lots eller motsvarande dterkom igen som forslag. En grupp diskuterade
behovet av att utveckla samverkan i den egna organisationen. Att utveckla olika
former av nitverksarbete tillsammans med brukare och anhériga har redan paborjats
och kan utvecklas 4n mer. Samverkan/partnerskap med anhoriga framkommer ocksa
som utvecklingsomrade i flera grupper — varfor det édr sadan skillnad — antyder ett
onskemal om forindring.

Inom detta omrade kan ocksia det framhallas som sagts om samverkan med olika
frivilligorganisationer och hur viktigt det dr som en del i det stod som omger
anhoriga. Att ha ndgon ’neutral part” att prata med och som lyssnar och tar emot all
tortvivlan och andra starka kinslor fyller en viktig funktion f6r anhériga. Diakoner ér
tor manga anhoriga en viktig samtalspartner och som inte journalfér eller pa annat
siatt dokumenterar innehall i samtalet.

En annan aspekt av samverkan kan vara att formulera riktlinjer och policydokument
tor stodet till anhoriga och som klargér ansvarsomraden i organisationen, men ocksa
kan ge anhoriga en tydlighet i vilket stéd som kommuninvanarna kan forvinta sig att
kunna ta del av.

Sammanstallt av

Jan-Olof Svensson

Mojligeorare/ praktiker

Nationellt kompetenscentrum anhoriga
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