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Nitverket stod fo6r vuxna anhoriga till person med psykisk ohilsa,
Sammanstillning 5

Sammafattning

Det dominerande inslaget i diskussionerna i den femte triffen var samverkan i olika
former och pa olika nivier. Som tidigare fanns bemétande och sekretess samt
kunskap och utbildning inflitat i diskussionen. Det som kom fram var vilken stor
outnyttjad resurs anhoriga och deras kunskap om sin nirstiende. Att ta tillvara denna
kunskap ir en central del i ett bra bemétande som ocksa visar respekten f6r anhoériga.
Den andra fraigan om utveckling av stod till anhériga fokuserade till stor del om
realiserabara férindringar inom utbildning och 6kad kunskap titt sammanvivt med
forbattring av samverkan.

Bakgrund

Syftet med nitverket dr att alla som medverkar delar med sig och sprider kunskaper
samt erfarenheter om stdd for vuxna anhériga 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 anhoriga, 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 lises 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 ir Boden,
Lulea, Forshaga, Orebro, Tanum, 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 nirstaende, det vill
siga den som mottar hjalp. Hir avser vi en nirstiende 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 omride inleder vi med nagra definitioner av begrepp.
Psykisk ohilsa anvinds pa olika sitt i olika sammanhang. I detta sammanhang
anviander vi den avgrinsning som beskrivs i 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 femte sammanstillningen och bygger pa material fran de atta
kommuner som ingir i nitverket. En kort tillbakablick fran de fyra forsta triffarna
far inleda.

Vid forsta triffen diskuterades vad stod #ill anhiriga till personer med psykisk ohdilsa kan
innefatta. 1 sammanstillningen framkom manga olika aspekter, sisom information och
utbildning, lots/samordnare/case manager, bemotande, samtal individuellt och/eller
1 grupp, avlastning, att snabbt fi hjilp och att var medlem i intresseférening.
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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, lan 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, fia 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 lag till grund f6r det fortsatta samtalet i 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 Bemoétande och attityder som ocksa kan innefatta sekretessfragor.

e Utbildning och mer kunskap, bade f6r anhoériga och personal. Olika former
av psykoedukativa metoder kan anvindas

Dessa tre punkter ledde fram till f6ljande fragestallningar. Vilj i gruppen nagot av
dessa omraden och diskutera vidare utifran foljande fragor.

1. Vilken betydelse kan stodet ha for anhoriga enligt era erfarenheter och/eller det
ni kinner till frin andra omraden exempelvis litteratur/forskning?
2. Hur skull ni vilja firesii att det forindras/ utvecklas i hos et?

Det omrade som dominerade sammanstillning 4 var utbildning och kunskap. Detta
omrade var intimt férknippat med temat bemotande. Nitverken menade att
utbildning och kunskap ger en trygghet f6r anhoriga men sjalvklart dr det ocksa sé att
utbildning och kunskap ger trygghet for personal att méta 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
sckretessfrigan pd ett sitt som ger anhdriga en mojlighet att delta som en
samarbetspartner och att de kan uppleva att de far vara delaktiga i virden och
omsorgen.

I samrad med de lokala nitverksledarna blev fragorna i triff 5 de samma som i

toregaende triff. De lokala nitverken hade att vilja ett omriade som de inte diskuterat
vid senaste triffen.
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Fraga 1

Vilken betydelse kan stédet ha f6r anhoriga enligt era erfarenheter och/eller
det ni kinner till frin andra omraden exempelvis litteratur/forskning?

I den forra triffen var uppgiften till de lokala nitverken att vilja ett av tre
ovanstaende teman att diskutera, men det visade sig da vara ganska svart. Pa nagot
satt hanger det hela thop sa diskussionen kom att omfatta alla tre teman. I den femte
triffen var det om mdjligt Annu svarare att koncentrera diskussionen till ett omrade
Men i sammanstillningen gors ett forsok att bena ut vad som kommit upp i samtalen
1 respektive tema.

Bemotande och sekretess

Det dr viktigt att méta manniskor dir de befinner sig och att det ofta upplevs som ett
bra bemétande. En anhorig sa:

”Ska det inte finnas kunskap hos handliggare vid en statlig myndighet nir
man dr specialiserad f6r att handligga svira drenden som att méta personer
med psykisk ohalsa. T.ex. att lira sig hur en person fungerar vid en bipolir
sjukdom. Som anhérig maste jag peka pa att du kanske ska ldsa pa for att
forsta den nirstaende och méta honom dér han befinner sig. Det dr viktigt
att skapa fortrolighet och ett individuellt bemétande som ger trygghet och
virdighet och en kinsla av sjilvbestimmande. Om man visar den respekten
som handliggare kommer kommunikationen att fortskrida pa ett bittre
satt”.

Den anhériga bakom citatet undrade vidare hur hon skulle gd vidare for att hela
kedjan ska fungera.

”Fran de dagar den nirstiende mar bra till de dagar da den nirstiende mar
simre och inte orkar ga till arbetet eller till méten och att hantera alla
torvintningar. Det dr viktigt att den nérstiende inte ger upp och tappar det
ckonomiska stédet i form av aktivitetsstod och tron pa livet”.

I dessa tva citat finns i koncentrat anhorigas roll som vardadministrator,
sammanhallande kraft i nidtverket runt den nirstaende. Ett stort och viktigt
motivationsarbete och inte minst vara den som stir for hoppet om en bittre
morgondag och 6kad sjilvstindighet f6r den nirstdende.

I en grupp fortsatte diskussionen om bemotande och sekretess som inleddes i den
fjarde triffen och som fick ny niring frin sammanstillning fran fjarde triffen. Deras
reflektion var att det i sammanstillningen kom fram upplevda brister i vilka
forutsittningar (kunskap och utbildning) personal har for att kunna ge ett gott
bemotande. Det ér en stor utmaning for personal att kunna ge ett positivt och lugnt
bemétande ndr anhoriga kriver att fa svar, samtidigt som personalen ska forhalla sig
till hantering av sekretess. De stillde sig frigan — hur ska vi som kommun ga vidare
med detta? Deras svar var att det i en kommande utbildning av anhérigambassadorer,
det ska finnas en pa varje arbetsplats, bemotande och sekretess ska vara en central
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del 1 utbildningen. Vikten av samverkan med anhoériga och att belysa de anhoérigas
situation ~ kommer att vara andra  viktiga inslag.  (Erfarenhet av
anhorigambassadorer/anhorigombud fanns hos andra deltagare i nitverket).

Flera nitverk har anvint sig av mojligheten att se en film med Mats Ewertzon som
finns pa www.anhoriga.se, dir han i kortformat presenterar sin avhandling -
Anhorigas erfarenheter av bemotande och utanfoérskap i psykiatrisk vard. Filmen gav
upphov till manga tankar och inom omradet bemétande nagra saker som ir enkla
och (borde) vara sjilvklara. Som exempel gavs att inte besvara anhorigas fragor med
att jag vet inte, jag har precis borjat. Ett bittre alternativ kanske dr att siga — jag vet
inte men ska ta reda pa det och be att fa dterkomma med svar.

Det dr viktigt med en bra start i relationen mellan anhériga och personal och att man
som personal visar intresse for de anhoriga genom ex. 6ppna frigor — vad kan jag/vi
gora for dige Det ér angeliget att fa en struktur i hur den fortsatta anhorigkontakten
ska se ut. I det hir finns ocksa en friga om respekt gentemot de anhériga i att se dem
och ta tillvara den erfarenhet och kunskap de har om sin nirstdende. I detta borde
inte sekretessen vara ett hinder for ett bra bemotande. Det kom ocksa fram idéer om
att anvinda rollspel eller att bjuda in anhoriga for att diskutera vad dr bra och vad ar
daligt bemotande?

En psykiatrisjukskoterska i en grupp berittade att hon uppmuntrar/uppmanar
anhoriga att skriva brev som kan limnas till sjukvarden. I brevet kan den anhérige
beritta om sina tankar, sin berittelse om hur det 4r/kan vara att vara anhérig till en
person med psykisk ohalsa. Det framgir inte av texten vem som ska lisa breven och
vad som hinder sedan, blir anhériga kontaktade?

Samverkan

Samverkan eller kanske snarare brist pa samverkan dr kanske det omrade som
upptagit mest tid av nitverkens diskussion i den femte triffen. Ndgra berittelser frin
anhoriga visar att samverkan inte enbart handlar om samverkan 1 vardfragor utan hur
andra vardagliga fragor kring ekonomi och bostad paverkas av brist pa samverkan.
En anhorig berittar om en kedja av hindelser som startar med en inldggning pa
sjukhus f6r den nirstiende. En faktura f6r vardperioden skickas fran landstinget till
den nirstaende som inte betalar vilket far till f6ljd att rakningen skickas till inkasso.
Detta i sin tur leder till en betalningsanmarkning hos kronofogden vilket medfér att
den nirstdende inte kan teckna kontrakt pa en ligenhet. Konsekvensen blir att den
nirstiende blir bostadslds och en kinsla av maktloshet hos anhériga. Trots att
fakturan dr betald sa forsvinner inte betalningsanmirkningen. Den anhoriga sa:

“Det skulle finnas nigon samverkan och kontakt mellan socialtjinst och
kronofogden”.

En annan berittelse som ocksa handlar om ekonomi och dir anhériga hamnar i en
mirklig situation. En anhérig berittade foljande:

”Nir min son vart sjuk och vi kom in i branschen sa fattade inte jag vad
som var landsting eller vad som var kommun. Vem gjorde vad, nir och hur?
Det blev vildigt tydligt, vi sysslar med det och de andra sysslar med det, de
gor det, och néd, det gor inte vi. . .rorigt f6r en som inte har kunskap eller
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erfarenhet. Nir jag hade kontakt med en likare pa nirpsykiatrin, dér pratet
bl. a handlade om att min son behévde ett behandlingshem, sd radde
likaren mig att ga till massmedia for att fa hjilp med sonen. Va, sade jag,
och likaren menade att hon inte kunde hjilpa min son och inte heller
Socialtjansten. Det blev sa tydligt att det inte fungerade med samverkan.
Samt att jag som mamma som redan var i ett underlige skulle ansvara for
att hjilpa min son via massmedia, och att massmedia skulle reda i det svarta
moln som var 6ver oss. Jag madde inte bra efter det samtalet med likaren,
som i sig var mycket frustrerad”.

Senare fick den anhériga kinnedom att det varit en dialog mellan Socialtjansten och
sjukvarden om vem som skulle std f6r kostnaden pa behandlingshemmet.

Men det som de flesta uppehallit sig vid dr samverkan kring vard och omsorg.
Upplevelserna av hur vard och omsorg fungerar varierar mellan anhériga och det ar
aven sia om upplevelserna av samverkan. Ibland upplevs virden som vilfungerande
och ibland kan vird pa samma stille upplevas som férvaring. Det finns ingen entydig
sanning 1 detta. Samverkan mellan viarden och anhériga bla. i upplevelsen att inte bli
lyssnad pa och som det nimndes ovan att varden inte tar tillvara all den kunskap
anhoriga har om ex. sitt barn. Ett exempel var att anhoriga informerat personal att
deras barn inte tilde ett visst preparat si ordinerades det dndd. Detta kan i
torlingningen kanske skapa nya problem da det ibland dr bekymmersamt for
anhoriga att kunna motivera den narstdende att ta sin medicin. Detta beroende pa att
den nirstiende kanske inte har insikten att den mar bra tack vare sin medicin.

Om vi kort fortsitter pd temat barn sa har samverkan mellan skola och socialtjanst
ocksa varit upp pa bordet. En anhérig berittade om sina positiva erfarenheter frin
barnhabiliteringen men nir barnet borjade i skolan blev det mer bekymmersamt. Det
som saknades var den individuella anpassningen som foérvisso blev battre under
gymnasietiden. I Socialtjdnstlagen utgar man fran individen men gbér man det i
skollagen frigade sig nitverket. En gemensam bild i gruppen var att det ir
“vattentita skott” mellan skolan och socialtjansten.

Vilken betydelse samverkan har och vilken problem det skapar fér anhériga nar
samverkan inte fungerar, berittade en anhorig om.

”Den anhorigas erfarenhet var att sekretessen stéllt till stora svarigheter for
henne att hjilpa sin vuxna son som bor i annan stad 4n hon sjilv gor. Sonen
har inte sjukdomsinsikt och har svart att klara sin sociala situation bla.
betala hyran/pengar. Anhérige forsoker fi socialférvaltningen i sonens
kommun (han har férsorjningsstod) att direktbetala hans hyra sia det inte
skall uppstd hyresskulder/vrikning. Efter mycket olika kontakter med
socialtjdnsten har de nu gatt med pa att direktbetala hyran och sonen har
accepterat denna 16sning. Detta 16per bara manad f6r manad si hela
situationen ér osiker fo6r den anhoériga”.

Det behoévs en samordning gillande sjukskrivning/forsikringskassan, psykiatrin,
arbetsformedlingen och socialférvaltningen. Men hidr sitter sekretessen effektivt
stopp f6r samordning di den nirstiende inte har sjukdomsinsikt och inte aktivt
medverkar.
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Ytterligare ett citat frain en anhorig 6ver betydelsen av samverkan:

“Det dr jattesvart, jattefrustrerande att aldrig fa till ett bra samarbete, vilket 1
sin tur gor att vi alla 1 familjen inte mar bra”.

I en grupp som har en brukare med i gruppen blev det en vildigt konkret
diskussion om bristen pa vardplanering i samband med utskrivning. Det borde

skotas pa samma sitt som inom den somatiska varden dir anhoriga bjuds in att
delta.

I flera av exemplen ovan sa gar det att relatera till behov av (6kad) kunskap, bittre
bemotande och behov av samverkan/nitverksarbete. Att anhoriga upplever att
samverkan har stor betydelse for dem dr valdigt tydlig i dokumentationen fran
nitverken. Aterigen har behovet av en “samordnad individuell vardplan” s.k. SIP
varit uppe till diskussion.

Ett annat exempel pa samverkan dr det som kallas “integrerad psykiatri” vilket
innebdr att det bildas en resursgrupp runt brukaren/patienten. I denna grupp ingar
personal fran kommunen, anhériga, forsikringskassan och eventuellt andra aktorer
runt brukaren. Syftet med resursgruppen dr att brukarens och anhérigas livskvalitet
ska hojas och att personalens arbete ska underlittas. Det finns ocksa exempel pa
liknande arbetssitt med nitverksméten som leds av nidtverksteam eller
nitverksledare.

Ett annat exempel pd fungerande samverkan som nimndes var ”Sédertiljemodellen”
dir personal fran olika huvudman sitter i samma hus och ér kollegor. Att bygga upp
denna samverkan har enligt uppgift tagit nagra ar.

Ett exempel kommer frain Virmland och ett projekt som heter PSYNK, ett
samverkansprojekt mellan landstinget och linets kommuner. I Virmland kommer de
att arbeta med en gemensam informationssida med s6kvigar och information om ex.
olika diagnoser. I detta ssmmanhang kan ocksa nimnas erfarenheter frin en diakon i
en grupp som siger att det dr ett stort morkertal, hon méter manga anhériga och
brukare som inte kidnner till vilka stédmoijligheter som finns. Tack vare ett gott
samarbete med anhorigstodet kan kontakter formedlas till ritt person.

Som avslutning pa temat samverkan lite reflektioner frin en anhérig/professionell i
ett nitverk.

”Vi behover titta och reflektera 6ver oss sjilva, vad kan vi géra for att det
ska bli en bittre samverkan? Vad kan jag bidra med bade som professionell
och som syster? I min brors fall si dr han specialist pa att undanhalla
information, manipulera madnniskor vid olika instanser, men finns
samverkan kan man férhindra mycket”.

Finns det ett revirtinkande som forsvarar samverkan/samarbete? Finns det en
ovilja att dela med sig av information. Ibland kanske det finns formella hinder i
den s3 rikt omtalade sekretessen, men det kanske minst lika ofta handlar om
attityder, brist pd rutiner och struktur, olika dokumentationssystem, otydlig
ledning, olika virdegrund och minniskosyn etc. Men fragan biter sig kvar — vad
kan jag gora utifrdn min roll/profession for att samverkan ska bli battre?
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Utbildning och kunskap

Det var inget nitverk denna gang som hade fokus pa enbart utbildning och kunskap.
Men omréadet har funnits med i framférallt temat bemotande. Har personal och
handldggare kunskap sa finns det storre utsikter att bemotandet blir battre. Kunskap

ger trygghet.

Fraga 2

Hur skulle ni vilja féresla att det forandras/utvecklas i hos er?

I samband med uppféljningsmétet med ledarna £6r de lokala nitverken kom fragan
upp om de foérslag som kommit upp ar realiserbara, vilket de flesta svarade ja till. Det
vanligaste omradet for férandring och utveckling olika former av utbildning och
okad kunskap till olika malgrupper.

Utbildning, kunskap och bemétande

Godmans utbildning, ger kvalitetsh6jning och 6kad status.

En utbildning om psykisk ohilsa gemensam foér personal, handliggare,
politiker och anhériga. Alla pratar samma sprak

Utbildning i att uppritta och arbeta med samordnad individuell vardplan
Satsning  pa  att  utbilda  anhérigombud,  anhorigambassador,
psykiatriambassador

Utbildning i PPI som star for psykopedagogisk intervention. PPI dr en metod
for att arbeta med familjerna for att underlitta f6r bdde familjerna och
patienten. En av ledarna 1 nitverket har erfarenhet av metoden och sa sa hir
om sina erfarenheter att anvinda metoden:

”Nir jag har anhorigsamtal sd dr det bra att ha den metoden, eftersom den
ar valdigt begriplig. Manga anhoériga sidger att det dr sa skont att fa ord pa
det de kdnner. Metoden hjilper ocksa till nir jag har kontakt med andra
yrkesprofessioner, for jag behdéver ofta forklara hur en anhorig har det ex
kring merbelastning och hogt kinslomassigt klimat och ofta sa landar det
val vilket i sin tur leder till att ex handliggare/personal handlar och tar tag i
saker pa ett annat sitt”.

e Utbildning kring sekretess — vad kan jag sdga utan bryta mot
sekretesslagen

Samverkan

Aven inom detta omrade finns flera torslag pa hur samverkan skulle kunna utvecklas.

Vikten av att personal tillsammans med brukare arbetar med mal och delmal
samt gor kontinuerliga uppfoljningar 6ver dessa mal. Detta skulle (med
godkidnnande fran brukaren) vara ett bra forum att bjuda in anhdériga i f6r att
ge den anhorige en inblick i hur personalen stédjer brukaren

Anhorigchecklista, ett stod till anhériga vid ex. vardplanering for att veta vart
man ska vinda sig. Vilka frigor bor stillas till ex. socialsekreterare,
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sjukvardspersonal,  fritidsstod, = boendestdd,  kontaktperson  inom
nérpsykiatrin. En sddan checklista skulle kanske tvinga olika véardgivare till
bittre samverkan

e Tag bittre till vara den kunskap som anhoriga har om sin nirstaende (forslag
hos ménga natverk)

e Bevilja kontaktperson till den anhdrige och f6r den anhérige

e Det miste finnas inbyggt i strukturer/organisationen att man maste
samarbeta och samverka med andra vardgivare och vardinstanser

e Bittre kontinuitet i likarkontakter, manga hyrlidkare och ibland oklarheter i
samband med upphandlingar vart patienter ska vinda sig 1 akuta situationer

e TDorbittra 6ppenvarden sa att brukare kan ha en titare kontakt

e Behov av/6nskemil om mobila team

e TDorbittra samarbetet inom forvaltningen och skapa tydlighet om vad
invianarna i kommunen kan forvinta sig av anhorigstddet. Det behovs
riktlinjer och rutiner fOr att samarbetet ska fungera.

e Anhorigsamordnare/konsulent vara med pa arbetsplatstriffar for att fa med
anhorigperspektivet

e (Gora en enkit till anhériga for att undersoka vilka behov av stéd som finns
hos dem

Sidospar och tips

Inte sillan finns det med i dokumentationen frin de lirande nitverken intressanta
tankar och funderingar som inte later sig sorteras in under valda rubriker. Négra
rader fangade blicken:

”Det kan vara svart for anhoriga att forsta den sjukes varldsbild och det blir
att man lever i skilda verkligheter t.ex. syskon och foraldrar som inte férstar
den sjukes agerande eller val och dé blir arga eller ledsna/besvikna. “Du fir
skylla dig sjly som stiller upp och hjdlper 1/l” kan syskon tycka om forilderns
agerande gentemot den sjuke”.

Samtalet 1 gruppen kom att handla om sorg, oro och skuldkinslor (SOS) vilket
kan leda till svara slitningar inom familjen och mellan syskon och férildrarna
som citatet ovan visar.

Pa hemsidan www.viska.se finns information om aktuell forskning om psykisk
ohilsa. Tips pa en sevird film — A Beautiful mind — den kan ge en forstaelse hur
det ar att leva med schizofreni.

Aven denna ging aterkommer ord som moijlighet till terhimtning och att
anhorigas kanske viktigaste roll dr att inge hopp, dven i de svaraste och motigaste
stunderna.

Sammanstillt av

Jan-Olof Svensson

Mojligeorare/ praktiker

Nationellt kompetenscentrum anhoriga
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