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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 nitverken 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 dr “anonyma” pa sa sitt att det inte kommer att anges fran
vilken kommun ett visst innehall kommer ifran. Deltagande kommuner dr Boden,
Luled, 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 nirstiende, det vill
sdga 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 tredje sammanstillningen och bygger pa material frin de kommuner
som ingar i niatverket. En kort tillbakablick fran de tva forsta triffarna far inleda.

Vid forsta triffen diskuterades vad stid till anhiriga till personer med psykisk ohdilsa kan
innefatta. 1 sammanstallningen 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 triffen diskutades vilket stid 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 stod 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, fa information, att bli sedd och
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lyssnad till, att fi en kontakt-/stédperson, utredning av den nirstdende, utbildning
bade for anhoriga och personal, anhoérigforening, samverkan mellan olika instanser,
mobila team etc.

Fraga 1
Vilka stodjande insatser anser ni behéver prioriteras?

Som vanligt inleddes triffen 1 de lokala nitverken med en aterblick och samtal om
tidigare traffar. Det som kanske firgade av sig pa samtalen kanske var ett citat som
fanns med i den andra sammanstillningen.

”Vid brister i varden beh6vs anhérigstéd och vid god vard kan stodet till
anhoriga minskas”.

Spindeln i nitet

Den forsta fragan att diskutera i den tredje triffen var vilka insatser anser ni behdver
prioriteras. Det fanns en stor samsyn i vikten av och behovet av samordning mellan
olika vardgivare, myndigheter, forvaltningar etc. De ord som nimndes var
nitverksarbete, samverkan, case manager, personligt ombud, lots, coach,
kootdinator, samordnare. Innehéllet i arbetsuppgifterna for de som kan/ska vara ett
personligt stod till brukarna verkar i stort vara ganska lika. Det blev ett tema med
variationet.

Vi borjar med argumenten for att arbeta i ndtverk. Det kom upp som ett spar i
samtal om problemen med sekretessen. Om fler kunde tinka utifrin nitverksarbete
skulle det bli betydligt enklare for alla. Det skulle betyda att alla berérda personer
som finns kring en brukare far héra samma sak vid samma tillfille. En brukare som
finns med i en grupp tyckte att nidtverksmote var det mest funktionella f6r honom,
dven om det ibland var jobbigt. For att ett nitverksmote ska fungera pd bista sitt ar
det viktigt att veta vilket syfte motet har, vilka som deltar och att tiden 4r noggrant
angiven, samt det kanske allra viktigaste att brukaren har en stédperson med.
Kunskapen om att arbeta i nitverk behover forbittras och arbetsformerna utvecklas.
Stodet till anhoériga skulle da kunna vara att genom nitverksméten kanske framforallt
underlitta for den nirstaende och i forlingningen vara ett stod for den anhorige.

”Det innebir ju da att anhorigstédet blir att hjilpa den nérstiende och dirmed
underlitta f6r anhériga. Det man kan fundera pd om det inte redan finns stod
for den nirstaende att fa hjilp, men hur blir det f6r dem dir den nérstiende av
olika orsaker sdger nej till att ta emot stod fran andra? Kan nitverksméten vara
en form for att hitta gemensamma l6sningar”.

Samverkan och samordning kan ske pd olika nivder, men det som flera anhériga tog
upp var behovet av och 6nskemil om “en spindel i nitet”. En person med
samordningsansvar for de insatser den narstaende ar beviljad och tar emot. En sidan
spindel kan vara det som kallas ett personligt ombud. De personliga ombudens
uppgift ar att forbittra f6r klienterna pa individ — och organisationsniva. Det som
komplicerar livet for klienterna ér att samhallet blir allt mer svarhanterligt med mer
avancerade samhillssystem och kunde det vindas till ett mer “kundvinligt samhille”
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skulle ocksa det vara ett stod till anhoriga. De personliga ombuden dr i de flesta
kommuner ganska fa, och det finns kommuner som funktionen saknas. En ide” som
kom upp var att i arbetsbeskrivningarna fér ex. socialsekreterare, handliggare,
kontaktpersoner skriva in att den som forst moter klienten/brukaren har ett
samordningsansvar. Da skulle brukaren (anhoriga) bara behéva ta en kontakt for att
tillvaron skulle fungera smidigare samt att samordningen skulle kunna vara mer
effektiv. Pa sikt kanske en del av rollerna som lots, ombud, coach kunna bli firre om
samordningen byggs in och far fiste i organisationerna.

Ett annat namn pd ”spindeln i ndtet” dr case — manager. Den hir personen skulle
kunna finnas med vid besék hos myndigheter, vara en kontakt i samband med
hemgaing efter sjukhusvistelse. Personen skulle kunna vara med vid vardplaneringar
sd att arbetet for brukaren inte avstannar da personen kommer hem. Risken finns
annars att brukaren blir sittande och inget hinder och personen kommer in i en ond
cirkel vilket ar negativt dven for anhoriga.

En annan roll som ocksd kan ha/fi karaktiren av att bli spindeln i nitet 4r god man.
Flera av de lokala nitverken har tagit upp god mansrollen, dess foérdelar och
problem. Ett problem som togs upp ar att det ar svart att rekrytera gode min, och da
speciellt yngre personer som vill ta pa sig ansvaret som god man. Medelaldern i karen
upplevs vara ganska hog. Det kom fram 6nskemal om mer kunskap och utbildning
tor gode min om psykisk ohilsa, diagnos och vilka verksamheter som finns till hjalp
och stéd for den narstdende och for anhoriga. Ansvaret for att tillgodose behovet av
kunskap till gode min delas av vard- och omsorgsverksamheter samt
overférmyndarnimnden. En grupp tog upp att samarbetet mellan personligt ombud
och god man inte fungerar och vilket i1 férlingningen kan paverka anhoriga som inte
star ut med att fran sidan se pa nir ekonomin havererar.

En pappas berittelse far sitta ord vad en “koordinatorsroll” skulle kunna vara.

”Nir det kommer en ny patient till psykiatrin tror jag det vore bra med ett stod
som “haller” den anhdrige 1 handen, f6r man kastas in i ndgot som ér helt
obegripligt for en vanlig manniska. Man behover nagon som féljer en genom
den sjukdom som sonen drabbats av, for den ar si svart att forstd, och hur ska
man forhalla sig. Det fanns ingenting av det jag lirt mig av tidigare i livet om
sjukvarden, férvantningar, forhoppningar eller bemétande som stimde nir jag
kom in med sonen till psykiatrin. Man méste fi hjilp/st6d med hur man ska
kunna fortsitta sitt eget liv.................. En kontaktperson/kundansvarig for
anhoériga “hej jag heter XX och ska hjilpa dig som anhérig under den hir
”resan” och den enda du behdver prata med dr mig.

En annan berittelse kommer fran en syster med erfarenheter hur en nirstaende med
missbruksproblematik motts 1 varden. Berittelsen borjar pa en virdcentral och ett
besok tillsmannans med den nirstiende med syfte att den nirstaende ska ges en plats
pa missbruksenheten. Turligt nog fanns en plats ledig, men det var systern som fick
ansvara for att folja den narstdende dit, och med vildigt knapphindig information
om vad som vintade. Vid utskrivningen var det stora brister i samordningen.

”Jag tycker att man borde satsa redan frin borjan pa ett stabilare och mer
hallbart nitverk kring minniskan/den som har psykisk ohilsa.
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Nir min bror ringde och ville ha hjilp med sitt missbruk da var det viktigt att fa
hjalp snabbt. Hade jag vetat vad jag vet idag, sa hade jag krivt av vardcentralen
ett annat sitt att fa hjilp med, en “egen” direktfil/vintrum. T allt det hir sd
maste det finnas en modell att har man kommit in genom VC dorrar med ex sitt
missbruksproblem sia maste det finnas en ny ”“doérr” som man skall passera, en
plan for det stéd som krivs. For det skall inte vara si att man hinvisar till
samma ~’dort”. Det beh6évs en person som jag som anhorig kan vinda mig till
tor att stalla fragor kring det som uppkommer”.

I det nitverk som berittelserna dr himtade ifrain formulerades en sammanfattning pa
temat lots/ombud/coach eller vad nu rollen kallas, och som far vara allas rost.

”Lots/samordnare/kundansvarig  frin botjan, en annan fil” in  pa
vardcentralen, att ndgon annan tar ansvaret 6ver ex nir nigon behéver in akut,
muntlig/skriftlig information, aterkoppling viktigt, foérnyad/fortydligande
genomgang av tidigare information, att ingen ser mig — battre
bemott/bemotande, utbildning kring ex diagnos”.

Samordnad individuell plan - SIP

Sedan nagra ar finns det lagstadgat att en ’samordnad individuell plan” ska upprittas
for en brukare/klient. Socialstyrelsen termbank definierar samordnad individuell
plan, SIP, pa foljande sitt:

Vird — och omsorgsplan som beskriver insatser/atgirder som den enskilde har
behov av fran hilso- och sjukvard och socialtjinst som tagits fram genom
samordnad vird- och omsorgsplanering. Den samordnade individuella planen
utformas tillsammans med den enskilde och/eller dennes anhérig/nirstiende
och forutsitter samtycke fran den enskilde.

Ett av syftena med planen ar att 4stadkomma bittre samordning men ocksa att ge en
bittre 6verblick for brukaren vilka insatser som dr planerade. Insatserna kan ges av
olika verksamheter och yrkesfoéretridare. For personer med sammansatta behov ar
det angeldget att de sociala, medicinska, psykiska och fysiska behoven, inklusive
habilitering, rehabilitering och hjilpmedel, bedéms och tillgodoses 1 ett
helhetsperspektiv. Att svara upp mot detta skulle kunna vara en utgangspunkt for
arbete 1 ett natverk.

Samarbete och samverkan

Diskussionerna inom detta omrade sammanfaller i stort med det som beskrivet ovan.
Niégra grupper har tagit upp som ett omrade att prioritera ar “ritten till
arbete/sysselsittning”. Det som idag kan skapa problem for personer med psykisk
funktionsnedsittning upplevdes vara alla olika projekt med ett gott syfte att skapa
sysselsittning men som tenderar att bli kortvariga och som ger som resultat att
individen hamnar pa ruta ett igen. Systemen upplevdes ocksa som vildigt fyrkantiga
och stelbenta och som skulle kunna bli sa mycket bittre om olika myndigheter
samverkade. Det blev en diskussion om bemdétande frin olika myndigheter och att
bli trodd. Kinslan av att vara misstrodd var pataglig. I en kommun har en
verksamhet startats, Navet, for att skapa sysselsdttning fér unga med psykisk ohilsa
och som har svart att komma in pa ordinarie arbetsmarknad. Dir stills fraigan — vad
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vill du géra och hur na vi malet? Arbetet bestir av vigledning, erbjuda arbetspraktik
eller studier sa de kan ta sig vidare.

Kunskap och utbildning

Ett annat viktigt omrdade som kommer hogt upp pa priorteringslistan dr kunskap,
utbildning och information till anhériga. De 6nskemal som kom upp var utbildning
till anhoriga vad diagnoserna innebdr och vad som kommer att hinda framover.
Anhoriga behover ocksa kunskap om bemoétande och hur de ska férhiélla sig i olika
situationer. Det gavs exempel pd att det tidigare fanns den hir typen av utbildningar,
men som idag far sta tillbaka for ex. utbildning 1 — ett sjilvstindigt liv (ESL) och
psykopedagogiska metoder (PPI). Tanken bakom att erbjuda utbildning dr att en
okad kunskap ger en bittre forstielse och att det kan ge mojlighet att skapa ett bra liv
om man lir sig mer om sjukdomen/funktionsnedsittningen.

I det hir sammanhanget kom dter fragan om sekretess pa tal. En politiker i en grupp
sa:

”det finns brister 1 informationen, men inte om sidant som handlar om eller
regleras av tystnadsplikten. Sekretessen innebir inte att man inte far informera
om den normala gangen. Och den informationen behéver sikert aterupprepas,
och det ar hemskt att hora att man som anhoérig inte fatt information om den
normala gangen pa si manga ar som sju ar. Det sorgliga ir att det inte verkar
finnas ndgon ordning/rutin for det”.

I en annan grupp berittade en personal som arbetar inom akutpsykiatrin att de haller
pa att ta fram en broschyr som vinder sig till patienternas anhoriga. De forsoker
ocksa fa in ett arbetssitt dir de fragar patienten — gar det bra att vi har kontakt med
dina anhoriga? Som man fragar far man svar vilket kanske speglar den egna och
organisationens instillning pa hur sekretessen hanteras.

Fraga 2
Vilka méjligheter finns f6r utveckling?

Pa ett sitt skulle man kunna siga att det som nimnts ovan som viktiga prioriterade
omraden dr ocksa de omriaden som ir i behov av utveckling. Tre omraden kan
identifieras 1 dokumentationen fran de lokala nitverken.

Samverkan och natverksarbete

Det som alla grupper diskuterat (mer eller mindre) var samverkan kommun och
landsting. En anhérig sammanfattade sin syn pa detta sa hir;

”En enkel utveckling dr att Oka samarbete mellan mobila stodteamet i
Kommunen och landstingets akut-avdelningen, kommunikationen maste
forbattras. Om sonen blir inlagd vet de inte om att han har mobila stédteamet.
Med en forbattrad kommunikation och samarbete sd blir det lugnare f6r mig
som anhorig — ett bra anhorigstdd m a 0”
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Andra omraden for utveckling dr det som togs upp under fraga 1 med olika former
av stodpersoner, vilket flera kommuner har men som behover vara fler for att ricka
till. Tillgang till ett mobilt team édr ocksa 6nskvirt.

Bemotande

Ett andra omrade for utveckling som tydligt kom fram i samtalen i de lokala
nitverken var bemétande och sekretess. Hur viktigt bemétandet dr utryckte en
anhorig pa foljande vis:

”Det racker lingt med anhoérigstodet om personalen lyssnar och tar emot. Hur
tar personalen emot den fortvivlade anhérige. Att fokusera pa ritt saker dr
viktigt. Att bli bra bemott.

Ett annat exempel bemétande och som gjorde en anhorig glad:

7vid forsta besoket pa avdelningen fick vi en fick en handskriven lapp om
vilket vardlag han tillhérde, telefonnummer till personaltelefon, namn pa
kontaktperson och ansvarig sjukskoterska. Nummer till patienttelefonen.
Denna lapp ar guld vird f6r mig. Den lappen kom utan att vi frigade om den.
Hir minar de om att vi ska veta vem vi kan ta kontakt med och hur det
fungerar. Det enkla dr sd viktigt.

Ytterligare ett citat som vicker frigor om attityder och bemétande som kan rada
inom myndigheter och olika verksamheter. I citatet finns ocksa en friga om en
framtida utveckling.

7Attityden behéver dndas hos myndigheter och kommuner i métet med
brukare och anhériga. ”Anhoriga ligger alltid 1 underlige. Det giller som
anhorig att ha ratt tonlige, ett gott sammarbete. Sa inte myndigheten utOvar
makt.” Varfor ska det vara si att nir man inte bli bemott pa ett korrekt sitt
forrin man har ndgon annan myndighetsperson med sig”. Kan brukarstyrda
verksamheter bli en del sa att vi vinder och dndrar pa liget.

Nigon kommentar till de tre citaten kdnns 6verflodiga, de siger mycket om vilken
utvecklingspotential det finns inom omradet attityder och bemétande.

Kunskap och utbildning

Det tredje omradet som kom fram var 6kad kunskap och utbildning till anhériga och
till personal. Frin en grupp kom en ide” om att nir det lirande nitverket dr avslutat
och det finns en slutrapport och kunskapsoversikter si skulle en gemensam
konferens anordnas for landstingets psykiatri, kommunens socialpsykiatri
tillsammans med NSPH och anhorigstédet i linets kommuner. Konferensen skulle
kunna bli startpunkt for ett utvecklingsarbete 1 stodet till anh6riga och om arbetet
lI6per 6ver tid kanske det “rotar sig” hos personal och i rutiner.

Utbildning dr viktigt till anhériga men givetvis ocksa till personal och déd speciellt
kunskap om anhoriga och deras situation och hur olika verksamheter kan ge stod.
Forindrade attityder och arbetssitt dr ocksa viktiga inslag. Ett exempel pa dndrat
arbetssitt kom frin en kommun dir bistindshandlaggare inom socialpsykiatrin frin
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och med nu ta upp anhoriga som en del av utredningen. Anhoriga ska bjudas in om
den som ir sjuk godkinner det.

Ett omrade som ocksa flera nitverk tagit upp ar stodet till forildrar med barn som
har en neuropsykiatrisk diagnos/funktionsnedsittning. For méinga forildrar ir detta
en pafrestande situation som ibland leder till separationer, och att vara ensamstiende
blir da att ga ur askan i elden. En ide” var att ordna aktiviteter for forildrarna och
samtidigt 16sa barnpassningen si skulle et kunna vara en stunds avlésning. Det
behovs ocksd mer utbildning inom skola — barnomsorg for att fanga upp dessa barn
tidigt och som st6d till forildrar/anhoériga.

Sammafattning

I sammanstallningarna frin nitverken Ioper en trid som kan sammanfattas i tre
punkter och som kan ligga till grund for 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 Bemoétande och attityder som ocksd kan innefatta sekretessfragor.

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

Andra spar

Nagot som dter kommit pd tal ir medberoende och/eller medlidande och vad
grinserna gir for vad anhoriga kan/orkar/vill stilla upp med, och vilket ansvar har
den nirstiende for sin egen situation? Hur kan anhoériga som vill/behover 7slippa
taget” stodjas? En grupp menade att det dr svart att ta upp och diskutera stod till
anhoriga om inte varden och omsorgen om den nirstiende fungerar. Medberoende
kan dé ses i ett vidare perspektiv.

Sammanstillt av

Jan-Olof Svensson

Moijliggorare/ praktiker

Nationellt kompetenscentrum anhoriga
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