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Forord

Denna rapport bygger pa minnesanteckningar frén tre Blandade Larande Natverk
(BLN) inom omrédet anhoriga till personer med psykisk ohilsa, under aren 2013—
2016. Deltagande kommuner har varit: Ale, Boden, Enkoping, Forshaga, Halmstad,
Hylte, Ludvika, Luled, Nybro, Rattvik, Simrishamn, Stockholm(Hégersten och
Liljeholmen), Svenljunga, Tanum, Tingsryd, Tomelilla, Trollhadttan, Upplandsbro,
Uppsala, Ystad, Orebro samt Ostersund.

Tack till er alla for ert engagemang och for att ni delat med er av era erfarenheter,
reflektioner och diskussioner samt for alla kreativa initiativ.

Tack &dven till Mats Ewertzon, Jan-Olof Svensson och Susanne Syrén for vardefulla
insatser under genomforande av BLN.

Kalmar, februari 2017

Eva Gustafson & Margaretha Hagberg

Jag vill vara en del av losningen — inte en del av problemet.



Innehall

Forord
Innehall
Bakgrund
Blandade larande nitverk/psykisk ohélsa (BLN/psyk)
Syfte
Anvandningsomraden
Definition — psykisk ohilsa och anhorig
Inledning
Erfarenheter av att vara anhorig till en person med psykisk ohalsa
Att leva i 6vermaktigt ansvar och stindig beredskap
Att kinna sig missuppfattad, marginaliserad och maktlos
Fran kaos mot klarhet
Anhorigstod
Framforhallning och kunskap
Planeringsmoten i samverkan
Utbildning och information
Delat ansvar
Bekriftelse
Stod for egen livskvalitet och utveckling
Samverkan mellan olika organisatoriska nivéer och personalgrupper

Mojliga utvecklingsprojekt for anhorigstod

A O a0 A W W W

~

10
10
12
14
16
17
18
20

21



Bakgrund

Blandade larande natverk/psykisk ohéalsa (BLN/psyk)

Denna skrift bygger pa kunskaper som genererats i tre Blandade Larande Natverk (BLN).
Det 6vergripande syftet med BLN &r att medverkande kommuner delar med sig av kun-
skaper och erfarenheter ur olika perspektiv, for att lara av varandra, samt att initiera lokal
utveckling av anhorigstod. I varje BLN har 8—10 kommuner medverkat.

Olika BLN har haft olika fokus. Inledningsvis framkom vilka erfarenheter anhoriga till
personer med psykisk ohilsa ger uttryck for (2013—2014). Pa basis av denna information
fordjupade nista BLN anhorigas behov av stiod {or att forebygga negativa och beframja
positiva upplevelser (2014-2015). BLN nummer tre (2015-2016) arbetade framfor allt
med att initiera och delvis genomféra lokal utveckling av anhorigstod.

Totalt har 300—400 deltagare triffats i lokala natverksgrupper vid atta tillfallen.

Deltagarna representerar kunskaper och erfarenheter fran tex anhoriga, personal, chefer,
politiker fran bdde kommun och landsting samt intresse-, brukar- och frivilligorganisatio-
ner.

Samtliga lokala natverkstraffar har dokumenterats i form av minnesanteckningar. Inne-
héllet i dessa har sammanstillts av Nka och atersénts till natverken sé de kan ta del av
och inspireras av varandras erfarenheter. Citaten i detta inspirationsmaterial 4r himtade

ur natverkens minnesanteckningar. http://anhoriga.se/anhorigomraden/psykisk-ohalsa/
natverket-psykisk-ohalsa/dokument-2013-2014/

Syfte

Syftet med detta inspirationsmaterial ar att spegla anhorigas erfarenheter och behov av
stod samt inspirera till att utveckla lokalt arbete med anhorigstod inom omrédet psykisk
ohilsa.



Anvandningsomraden

Inspirationsmaterialet kan anvindas i cirkelform for olika grupper, t ex riktade
anhoriggrupper, personalgrupper eller blandade grupper. Det kan kompletteras
med kortare informationsfilmer fran Nka. http://anhoriga.se/nkaplay/. Forslag pa
konkreta fragor att samtala om finns i texten.

Definition - psykisk ohélsa och anhoérig

Begreppen anhorig och psykisk ohélsa anviands pa olika sitt i olika sammanhang.
Héar anvinds den avgransning som beskrivs i Socialdepartementets uppdrag PRIO
psykisk ohilsa- plan for riktade insatser inom omréadet psykisk ohilsa 2012—-2016.
Dar inryms i begreppet psykisk ohélsa saval psykisk sjukdom som psykisk funk-
tionsnedsittning (Socialdepartementet, 2012). Med anhorig avser vi den definition
som anvands av Socialstyrelsen (2012) dvs anhorig dr den person som ger stod/
hjalp eller har vard/omsorg for en nirstaende som har psykisk ohilsa.




Inledning

Att vara anhorig till personer med psykisk ohélsa innebér ofta erfarenheter som
generellt liknar erfarenheter av annan ohilsa. De anhoriga ar ofta ensamma och
isolerade. De upplever ett ansvar att vara i standig beredskap om den nérstaende
behover stod. Anhoriga ar en heterogen grupp betraffande sévél alder och kon som
relation i form av foralder, make/maka, syskon eller barn. Barn som anhériga ar
dock underrepresenterade detta material eftersom natverksgrupperna framst re-
presenterats av vuxna anhoriga. De narstdendes ohélsa varierar ocksé betraffande
t ex varaktighet, grad och karaktr. I de lirande néatverken har det framkommit att
anhorigas dtaganden i form av stod, hjélp, vard, omsorg till narstdende kan inne-
fatta:

Praktiska vardagssysslor t ex inkop, stidning, tvitt, matlagning,
kolla att rakningar betalas

® Personlig omvardnad

® Kontakt med vard, omsorg och myndigheter
® Tillsyn

® Stimulans

® Umginge

® Ekonomiskt stod

I forhallande till personal upplever en del anhoriga dels att “de dr i vdgen” och dels
att “de kdnner sig overkorda och tas for givna”, utan mojlighet till delaktighet.

Anhoriga till personer med psykisk ohilsa har dven specifika erfarenheter och
behov. Den nérstidendes psykiska sjukdom och ohélsa kan t ex medfora stigmati-
sering, som ar forenad med skam och skuldkinslor. De kanner sig maktlosa nar
den néarstaende inte sjélv vill soka vérd, trots att den anhorige ser att det behovs.
Sekretesslagen anvinds ibland som skal till att de anhoriga inte far information och
darfor kanner sig exkluderade.

Hade min son fatt en allvarlig somatisk sjukdom hade jag sjdlvklart fatt
information.



Erfarenheter av att vara anhorig till
en person med psykisk ohalsa

Att leva 1 6vermaktigt ansvar och stéandig
beredskap

I ndtverken framkommer att det ar vanligt att anhoriga upplever att ansvaret for
den narstaende ar 6verméktigt. "Man ar inte enbart anhorig, utan ocksd psyko-
log, kurator, god man, hidlsocoach med mera”. Dessutom ar det kinsloméassigt
svart att i vissa perioder vara den enda sociala kontakt som den narstéende har.

Ett overmaktigt ansvar tar sig i uttryck som otrygghet, fortvivlan och vanmakt. Nar
professionella insatser uteblir framstar det som omgjligt att som anhérig inte ingri-
pa och gora det som kdnns nédvandigt. Det kan leda till att den anhoriga upplever
att personalen “ser en som overbeskyddande”.

Ett 6vermiktigt ansvar kan leda till utmattning och upplevelse av att inte langre
orka och att vilja ge upp. Samtidigt vill och beh6ver man vara stark for att klara av
alla utmaningar som kommer i ens vig. En 1ang tid med standig trotthet och oro
tar ut sin ratt och kénslor av att gd under, utan makt att forandra den narstaendes
eller sin egen situation forekommer. “det kdnns som om jag hdller pa att gé under
sjdlv. Jag stdnger av mer och mer, men kommer dnda inte undan”.

De anhoriga ger uttryck for olika grad av ansvar beroende pé sjukdomens varaktig-
het och vilken psykisk sjukdom eller ohilsa som &r aktuell samt hur anhérigskapet
gestaltar sig. Att vara foralder till ett vuxet barn kan innebéira att ansvaret, man
skulle ha ldmnat, fortfarande finns kvar langt upp i aldern. Att vara partner eller
barn till foraldrar med psykisk ohélsa innebar en ansvarsforskjutning i relationen.
Aven syskons situation priglas av 6kat ansvarstagande. “Jag fick ta stort ansvar
for att vardagen skulle fungera ndr mitt syskon drabbades av psykisk ohdlsa”.

Anhorigskapet ar en process och en foranderlig och oférutsigbar resa i med- och
motgang. Det handlar om att vara i stindig beredskap och gé in och ut ur rollen att
stodja och hjélpa den narstdende nar det behovs. “Det har hant att hjdlpen plots-
ligt sdger ifran sig sitt ansvar, for att de inte klarar av det. DG hamnar problemet
1 kndt hos oss utan forvarning. Det var t ex en ndrstdende som skickades hem
fran behandlingshemmet med en medicindosett for att de inte hade tillrédckliga
resurser for att ta hand om henne”.

Anhoriga ger uttryck for att vard- och omsorgspersonal ibland har outtalade krav
och forviantningar. Man kan kidnna sig 6verrumplad och oforberedd i situationer
som inte gar att styra 6ver. Som anhorig har man erfarenhet av att inte fa informa-



tion, eller goras delaktig i den narstdendes vardplanering och vard. Man forvéntas
att utan forvarning 6verta hela ansvaret vid ett avslutat vardtillfalle, &ven om man
inte vill eller har forutsattningar. "Dom forvdantar sig att jag ska ta hem henne nu.
Jag kdanner att jag gar under. Jag har sagt att hon maste fa plats pa ett boende
eller sé far hon stanna kvar pd avdelningen. Jag dr sjilv gammal och sjuk och
kommer inte att orka sa ldnge till”.

Den nirstdendes ekonomiska situation ar ofta anstrangd pa grund av 1ag inkomst
eller oformaga att sjalvstandigt skota ekonomin. Detta far ekonomiska konsekven-
ser for anhdriga t ex genom att fylla pa kylskap, betala resor och mobilabonnemang
eller andra l6pande utgifter. Avgifter och skulder, som snabbt gér till kronofogden,
ar sarskilt problematiska eftersom man vet vilka konsekvenser det kan medfora.

Kénslan av att tvingas till stdndig beredskap, om nagot skulle hénda, finns dven un-
der de perioder den nirstiende mér béttre. "Orosmomenten dr stindigt ndrvaran-
de, dven under lugna perioder och man gar stdandigt med fragan: Vad kommer att
hdanda?”

Att kdnna sig missuppfattad, marginaliserad
och maktlds

I ett tidigt skede av den nérstdendes sjukdom eller ohilsa har anhériga stora for-
vantningar pa att den narstdende ska fa adekvat vard och behandling. Efter hand
som tiden gér blir manga anhoriga besvikna och desillusionerade. Man behéver
vanta och kampa for att den narstdende ska fa professionell hjalp. Det kraver ta-
lamod och medfor kinsla av fortvivlan och besvikelse. “man tvingas vdnta pa och
kdmpa sig till att han ska fé vard och stodinsatser” Att veta att den narstdendes
halsa forsdmras och dnda behdva vinta pa att hen ska fa utlovade insatser eller 13-
karbesok vicker ilska, som & ena sidan kan ge kraft och & andra sidan leder till upp-
givenhet. "vdntan krdver tdlamod som vdcker fortvivlan, besvikelse, maktloshet
och ilska”.

Psykisk sjukdom eller ohilsa upplevs fortfarande som stigmatiserande. For forald-
rar tillkommer ofta skuld, som de ldgger pa sig sjdlva eller som ldggs pa utifran. Det
kan gélla barn med beteendeproblem, dar skolan lagger ansvaret pa foraldrarna.
Det kan ocksa vara olika typer av emotionella problem dar féraldrarna ibland kian-
ner sig skuldbelagda. "Man betraktas som en ddlig fordlder”.

Det kan ocksa handla om att kinna sig osedd och ohérd i kontakt med den narsta-
endes vard- och omsorgsgivare. Vissa anhoriga upplever att personalen tycker att
de ar jobbiga och rent av ett problem for vard och behandling av den narstdende.
“Ibland kdnner man sig idiotforklarad och i underldge. Jag vill ju vara en del



av losningen, inte en del av problemet”. Det ar inte ovanligt att anhoriga kinner
sig utanfor virdsammanhanget "Man vill inte veta av mig” samtidigt som man
faktiskt “dr spindeln i ndtet” och den som alltid och sjilvklart utgor den nérstaen-
des skyddsnit. "Anhorigas oro och kunskaper borde vara en resurs och hjalp for
vdrd- och omsorgspersonalen”.

Existentiell ensamhet kan vickas i upplevelsen av att ingen bryr sig om eller und-
rar hur man som anhorig har det. “Ingen frdgade hur jag madde, man kdnner sig
glomd”. En niarstdendes insjuknande vicker inte bara sorg och kénslor av skuld
utan kan dven innebira en pétaglig kiansla av ensamhet och ett ifragasidttande av
sig sjdlv bAde som méanniska och som fordlder. “Man star ddr plotsligt ensam, helt
och hdllet fortvivlad. Man har inte en aning om vad man ska ta sig till. Vad dr det
som hénder? Man kdnner sig helt handlingsforlamad. Det kan ocksa vara en fysisk
ensamhet genom avsaknad av stod fran andra, sévil familj och vinner som pro-
fessionella. Vanner och bekanta forsvinner och familjerelationerna kan péverkas.
“Vénner och bekanta forsvinner och ibland leder situationen till skilsmdssa.”

Fran kaos mot klarhet

Anhoriga lar sig mycket om psykisk sjukdom och ohélsa pé egen hand. Ibland ar
det slumpen som avgor om de hittar den information och kunskap som behovs for
att stodja den nirstdende och underlitta den ofta kaotiska livssituationen. Anhori-
gas forstielse och kunskap &r en process dir man undan for undan lar sig mer om
sjukdom, funktionsnedsittning, behandling och rehabilitering.

Det kan dven leda till egen mognad, 6kad sjalvkénsla och insikt, som i sin tur kan
ha god effekt for den narstdendes sjalvstandighet och initiativformaga. "Jag har
fatt lara mej mycket pa egen hand, men undan for undan forstar jag mer om
sjukdomen, dess konsekvenser och min roll i det hela. Man mognar och far storre
insikt.” Det var skont att héra att man inte dar ensam och gott att hora hur man
kan forhdlla sig i vissa situationer”.

Mot bakgrund av den osdkerhet och ovisshet de inblandade lever med har vissa
anhoriga dnda erfarenhet av att livskvaliteten kan 6ka och att livssituationen un-
derlattas. Exempelvis blir situationen lattare att hantera niar man forstar, far forkla-
ringar och en kénsla av att veta vad man har att forhalla sig till. "Diagnosen leder
till medicinering som i sin tur gor symtomen mer forstdeliga och hanterbara och
som anhorig far man verktyg for hur man ska bemota den ndrstdende pa ett bdtt-
re sdtt”.

Samvaro med andra manniskor med liknande erfarenheter ar en stor hjilp for att
oOka forstaelsen for bade den nérstdendes problematik samt de egna reaktionerna



och kénslorna. I detta sammanhang har olika typer av anhoriggrupper, informa-
tions- och utbildningsinsatser varit till stor hjilp. “Det har vidgat min syn, det har
gett mej ett annat tdnk. Mitt eget liv har blivit tydligare och det kédnns viktigt det
jag har gjort som anhorig. Fatt mer styrka i mig sjalv. Har ofta tankt att jag dr en
besuvdrlig anhorig, men har nu forstdtt att jag har ocksa rdttigheter”.

I olika grupper lar man av varandra och far mojlighet att uttrycka sig sjalv och sina
erfarenheter. "Tack till alla som orkat lyssna, det har betytt jdttemycket for mig.
Hjdlp med att bli stark och fa sctta ord pd mina kdnslor”.

De anhdriga som upplever att de blivit sedda, respekterade och tagna pa allvar av
personalen har ocksé littare att hantera sin situation. "Det var sa skont ndr hon sa:
Det hdr dr rdtt. Du tdanker rdtt och det har dr rdtt plats for er att komma till. Kom
in i kvall.” Ett sddant svar fran akutmottagningsskoterskan i en kaotisk situation
ger trygghet, underlattar fortsatta kontakter samt okar tilltron till bade det egna
omdomet och den psykiatriska organisationen.

Samtala om:
e Hur kontakt med anhoriga kan etableras pé individ- och gruppniva

e Hur man kan fa vetskap om anhorigas erfarenheter i det dagliga arbetetHur
anhorigas erfarenheter kan ligga till grund for individuellt anhorigstod

e Vad som har bidragit till positiva erfarenheter och utveckling for anhoriga
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Anhorigstod

De erfarenheter anhoriga till personer med psykisk ohélsa har, visar att det finns
otillfredsstillda behov av bade generellt och individuellt anhorigstod. En professi-
onell skyldighet i detta sammanhang ar att prioritera, initiera och utveckla lokala
rutiner och strukturer for att férebygga negativa erfarenheter och istillet stodja en
positiv utveckling av anhorigskapet.

Faktaruta:
Halso-Sjukvards Lagen (HSL 2009:979, §2g; 1998:1660, §2c¢),
Patientsidkerhetslagen 2010:659, 6kap. §5

Socialtjanstlagen (SoL,5kap. §10).

Anhorigstod innefattar olika typer av insatser pa olika nivaer. Syftet ar att hjal-
pa, underlatta for och stodja anhoriga, vars néarstaende drabbas av sjukdom eller
ohilsa. Stodet kan vara direkt eller indirekt. Direkt stod riktar sig primart till den
anhoriga t ex genom samtal i grupp eller enskild radgivning. Det indirekta stodet
riktar sig primart till den narstaende t ex vard, boendestdd eller sociala kontakter,
vilket ger anhoriga trygghet och tillfredsstéllelse genom att den narstdende ar val
omhéndertagen.

Mot bakgrund av det som framkommit i BLN kan anhorigas behov av stéd, indelas
i foljande omraden: Framforhéallning och kunskap, delat ansvar, bekriftelse samt
stod for egen livskvalitet och utveckling.

Framforhallning och kunskap

Anhoriga till personer med psykisk ohélsa efterfragar en béttre framfoérhéllning,
béde for sin egen och for den narstdendes del. For att anhoriga ska kunna planera
sin privata situation behover de kédnna till hur vard och behandling, for den narsta-
ende, planeras och genomfors.



Det ar inte ovanligt att anhoriga tar ansvar for praktiska fragor for att den narstaen-
des vardag ska fungera. Manga anhoriga uppger exempelvis problem med att ta sig
fram till ratt person for att fa intyg eller fornyat recept utfardat for den néarstaende.
Generellt efterfragas information och kunskap om den lokala psykiatrins organisa-
tion, rutiner, struktur och arbetssitt samt vilka resurser som ar tillgingliga.

Nir den narstdende mar simre och vardas pa sjukhus kan situationen upplevas
kaotisk. Anhoriga forlorar kontrollen och mgjligheten till framforhéllning om de
inte involveras och inget fir veta. Exempel ges pé att narstdende skickas hem fran
akutpsykiatrisk avdelning i taxi, utan att kontakt med anhoriga tagits. Anhoriga vill
involveras och fa information om vilka rutiner som finns kring hemskrivning och i
sé fall vilka dessa &r. Anhoriga efterfragar &ven medicinsk kunskap om sjukdomen,
dess behandling och rehabilitering.

Fran BLN ges exempel pa hur man lokalt arbetar med kontakt, information och
anhorigutbildning inom kommunalt anhorigstod respektive psykiatrisk vard. Det
pagar ocksa projekt dir kommunalt anhorigstod och psykiatrins 6ppenvard samar-
betar redan i en tidig fas.

Vid en psykiatrisk virdavdelning arbetar man med AKER-grupper i relation till
anhoriga. AKER-modellen bygger pa boken "Halsopedagogik”. Efter samtycke med
patienten bjuds t ex barn, makar, far-mor-forildrar, syskon in. De ombeds att fore
AKER-gruppens mote skicka in fragor och funderingar si att AKER-ledare kan
forbereda mote med att i sin tur bjuda in tex ldkare, politiker etc. I dessa grupper
kan en “rutinerad anhorig” eller “erfaren brukare” bjudas in for att lyfta fram olika
perspektiv och ge mojlighet att tillsammans diskutera hur problematiska vardagssi-
tuationer kan underlattas.

Samtala om:

e Hur en rutin for samarbete mellan kommunalt anhorigstod och psykiatrin
kan organiseras pa ett lokalt plan for att mota de anhorigas 6nskemal om
framforhallning och kunskap

e Hur en skriftlig handlingsplan for detta kan initieras och genomforas

11
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Planeringsmdéten 1 samverkan

Anhoriga ar ofta de som naturligt finns till hands for sin narstaende, t ex som st6d
ivardagen, vid forsamring eller vid utskrivning. Det ar darfor angelaget att de kon-
tinuerligt involveras och tillits vara delaktiga. Samverkan sker pa olika nivier dels
iindividuella méten dels dar flera professioner medverkar. Samordnad individuell
vard- behandlingsplan (SIP) ar ett exempel pa det sistndmnda och ar ett av manga
verktyg som kan anvéndas for att stodja aven de anhorigas framforhallning. Syftet
med SIP ar att 1agga upp vard och behandling samt skapa klarhet i vem som gor
vad i drendet. STP-moétesformen kan vara effektiv om alla inblandade finns med och
anhoriga tillats vara delaktiga.

Faktaruta:

Landsting och kommun ska tillsammans uppritta en individuell plan nar en indi-
vid behover bade hilso-sjukvéard och stéd fran socialtjansten. Detta regleras bade i
Socialtjanstlagen 2001:453 och Halso-sjukvardslagen 1982:763.

Tilliten till de som medverkar vid planeringsmoéten ar central och hanger pé att
“rdtt person” tar ansvar och ser till att man gar fran ord till handling.” Fér bade
anhoriga och nirstaende finns otydligheter i vad som kan erbjudas, vilket innebar
att man inte efterfragar det som verkligen finns. "Det héinger alltsd pa den sokande
att ange sitt behov av stod, men vad kan det vara?” Anhoriga efterfragar en tydlig
presentation, tydliga exempel och forslag att utga ifran. Kritik riktas d4ven mot att
det forekommer ledande fragor oftast kring praktiska sysslor. "Vill du ha hjdilp att
stada?” dar nirstdende svarar ja for att komma undan en jobbig situation. Mo-

ten med for manga deltagare eller for utdragna moten resulterar i otrygghet eller
innebar att den narstdende inte orkar hélla koncentrationen uppe. Beslut som tas
genomfors inte alltid, vilket gor att bade nirstdende och anhoriga tappar tilltron till
systemet. For att forebygga det och som ett led i anhorigas framforhallning kan pla-
neringsmoten i processform genomforas. I ett inledande mote kan “0ppna beslut
leda till att bade anhériga och ndarstdende kan motas och prova sig fram innan ett
beslut/madl faststdlls”. Vid ett senare mote utviarderas och beslutas tidigare fram-
komna forslag.

Utvardering av SIP och annan planering behover ske kontinuerligt och atgarder
revideras i gemensamma diskussioner mot bakgrund av fragor om “varfor det inte
blev som det var sagt, vad har hindrat, vad har underldttat och hur gor vi istdl-
let?”



Anhoriga betonar vikten av att SIP och annan planering foljs upp, inte minst det
som inte fungerar och vad som ar orsaken till det. Vidare saknar anhoriga skriftlig
aterkoppling och uppfdljning av det som beslutas vid planeringsméten. "Ndr man
blir kallad till méten for sin ndrstdende saknar man Gterkoppling och att det blir
ndgon uppfoljining pd det man beslutade”. Anhoriga efterlyser inte enbart “skriftlig
information eller e-post” utan ocksa “uppféliningar till anhériga i form av besok
eller telefonsamtal”.

Samtala om:

e Hur SIP eller andra gemensamma planeringsmoten kan goras sé konstruk-
tiva och framforhéllande som mgjlig for de anhoriga

e Vilka forberedelser som kan underlatta anhorigas delaktighet och framfor-
héllning

e  Hur motets genomférande kan underlatta anhorigas delaktighet och fram-
forhallning

o Vilket efterarbete som kravs for att underlatta anhorigas delaktighet och
framforhallning

13
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Utbildning och information

Hur kan lokal utveckling av utbildning och riktad information till anhé6riga, nar-
stdende och olika personalgrupper pa olika nivaer i organisationer initieras och
genomforas?

Inledningsvis behover kartlaggning av befintliga lokala informations- och utbild-
ningsinsatser goras ur ett anhorigperspektiv. Exempel pa kartlaggningsfragor: Vil-
ka informationsvégar finns? Hur na utmed information? Vad innehaller befintligt
informationsmaterial? Vilka utbildningsinsatser erbjuds? Amnesinnehall? Nir/Hur
ofta? Vem gor vad? Vilka deltagare? Hur sker rekrytering? Vad behover tillkomma?

Mot bakgrund av en sddan kartldggning kan arbetet styra in mot en konkretisering
av det anhorigstod man vill prioritera och utveckla lokalt. De som ar involverade i
kommunalt anhorigstod patalar svarigheten i att na ut till anhoriga eller grupper av
anhoriga. Fragor som "Hur kan vi marknadsfora broschyrer om anhorigstod?” el-
ler "Hur far vi folk att 6ppna och ldsa dem?” ar vanligt forekommande. Svarighet-
en kan spegla det faktum att manniskor generellt inte definierar sig som anhoriga.
Man ser sig som fordlder, make, maka, sambo, partner, dotter, son, syskon, farfar,
mormor, granne, van etc. Det innebar att exempelvis information om kommunalt
anhorigstod inte kopplas till den egna situationen eller behoven av individuellt
anhorigstod. Det tilltal som anvénds i t ex broschyrer eller annonser kan vara av-
gorande. Det finns erfarenheter av att det kommer fler anhoriga till olika arrange-
mang nir tilltalet ir “Ar du intresserad av...?” eller *Vill du veta mer om...?” istillet
for “Ar du anhorig till...?”

Samverkan mellan den psykiatriska kliniken och det kommunala anhorigstodet
har utvecklats pa sina héll. Vid aterkommande morgonmoten med avdelningens
patienter har man bjudit in olika aktorer som tex det kommunala anhorigstodet,
dagverksambheter, olika foreningar etc.. tre gdnger per termin

Samtala om:

e Hur en annons om en studiecirkel eller ssmmankomst for anhériga kan
utformas och publiceras

e Vilka utbildningar och vilken information som behover prioriteras
lokalt



Goda exempel pa utveckling fran BLN dr utformning av broschyrer med gemensam

information om kommun- och landstingsverksamheter, anhorigtavlor” och webba-
serad information som vander sig till anhoriga. Det forekommer dven lokala diskus-
sioner om behovet av att tydliggora anhorigperspektivet i informations- policy- och

rutindokument for séval kommun som landsting.

Utbildningsinnehall med fokus pa olika sjukdomar, vard, behandling och rehabili-
tering efterfragas av bade anhoriga och personal. Det handlar tex om att forsté vad
som kan hinda i en ovintad situation eller vilka konsekvenser det kan bli om den
sjuke inte tar sin medicin enligt ordination.

Olika utbildningsinsatser foreslas &mnesmassigt innehélla frigor om hur 6ppenpsy-
kiatrin arbetar med olika former av konkret problematik som tex “ndrstdende som
inte oppnar dorren, oppnar sin post eller inte kommer pd avtalade moten”. Vidare
finns intresse av att veta vad olika personalkategorier gor och hur man arbetar.
“Vad gor en psykiatriker, psykolog, kurator pa sitt jobb, vad hdnder pa en psyki-
atrisk mottagning/vardavdelning “Vad gor omsorgshandldggare, enhetschefen,
LSS, Funktionsstodet eller Boendestédet och hur samarbetar dom?”, "Vad dar per-
sonligt ombud och vad gér dom?” , "Hur dr det att vara ung anhérig och vilket
stod behover vi?” "Hur kan tekniken anvdndas for att underldtta? etc, etc”. Vid
undervisningstillfallen som dessa ser anhoriga det som en fordel om det dven finns
mojlighet att stilla fragor och samtala med relevanta representanter for psykiatris-
ka verksamheter.

Faktaruta:

Utbildning av anhorigambassadorer pagar pa flera hall i landet. Syftet med att
successivt utbilda anhorigambassadorer ar att lyfta fram anhorigperspektiv i alla
vard- och omsorgsverksamheter samt sprida information om anhorigas situation
och anhorigstod.

Samtala om:
® Hur anhoriga lokalt involveras i vard och omsorg

® Vilka rutiner och informationskanaler som finns lokalt for att underlatta
anhorigas framforhallning och kunskap

® Vad som behover initieras lokalt for att underlédtta anhorigas framforhallning
och kunskap

® Hur anhorigfragor kan lyftas in i lokala policyprogram och rutiner

15
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Delat ansvar

I nitverken framkommer att anhoriga till personer med psykisk ohilsa ofta kanner
att de tvingas ta ett 6vermaktigt ansvar. De lever med en oro dven under perioder
nir den narstiende mar battre och fungerar relativt bra. Ménga anhoriga har erfa-
renhet av sarskilda kontaktpersoner som ar knutna till den narstdende. Det innebar
dock att kontaktpersonens primaéra lojalitet och ansvar inte alltid méter de anhori-
gas stodbehov. Anhoriga saknar ndgon form av viagledning och samtalskontakt for
egen del och onskar att det forbattras inom saval kommunal som landstingsanknu-
ten vard och omsorg. De efterfragar strukturer och rutiner for individuell kontakt
och vigledning med ett primart fokus pd anhorigstod. "Ndgon som dr med lings
vdgen”, dvs en professionell person att dela ansvaret med oavsett var den nirstien-
de befinner sig eller hur hen mar. Idealt 4r att en sddan kontakt initieras redan vid
den nirstaendes forsta vardkontakt for att pa sikt bygga upp en trygg och tillitsfull
relation sa att den anhorige vagar dela ansvaret. Det dr ett stod for anhoriga att den
personliga samtalskontakten ar kontinuerlig och sker vid behov och enligt 6verens-
kommelse.

Ett exempel pa hur anhoriga kan dela ansvar med sin personliga samtalskontakt ar
att de tillsammans utarbetar en individuell kris och handlingsplan med utgangs-
punkt frdn den anhorigas perspektiv samt utvardera och uppdaterar den konti-
nuerligt. Innehallsmassigt handlar det om att utgé fran den anhoriges farhagor

om vad som kan hinda, identifiera varningstecken, personer att kontakta, samt
lampliga atgiarder och forhallningssétt. Det ger en trygghet for den anhoriga att ha
en konkret handlingsplan om en krissituation uppstar. "Att som anhorig fa mota
och samtala med ndagon som vet och som kan berdtta om vad som kommer att ske
framover pa ett sitt som ocksd inger hopp for mig dr det jag behéver”.

I fortvivlade situationer kan anhoriga ibland ha behov av handfasta rad och reflek-
terande fragor. “Gor sa hdr!, Tank sa har!, Vem kan backa upp dej? Hur kan du
bryta den har situationen?”

I vissa kommuner finns det en “anhorig”-kurator tillganglig 4ven pa kvéllstid. I
natverksgruppen vill man att information om detta anhorigstod ska spridas till fler
anhoriga.

I vissa kommuner finns dven anstéllda for att bevaka barns intressen nar nagon
foralder har psykisk ohilsa. Ett antal traffar erbjuds dir angeldgna fragor kan ven-
tileras. "varfor beter sig mamma eller pappa pa ett visst sdtt?” Barnstodjarna kan
dven gora hembesok om bada fordldrarna ger sitt samtycke till barnens medverkan.

I ndgot natverk diskuteras skolans elevhilsa och vikten av att elever erbjuds sam-
talsstod vid behov. "Kan elevhdlsans team ha obligatoriska enskilda samtal med
alla elever, precis som de kallar till syn och hérselkontroll?” Man menar att ett sa-



dant forfaringssitt skulle 6ppna upp for personkontakter och négon att prata med
nir man t ex ar barn eller syskon till en narstdende med psykisk ohélsa.

Bekraftelse

Olika former av delaktighet och samverkan med professionella aktorer har en
bekréftande funktion for anhoriga. De anhoriga framhaéller vikten av att vara
involverad i den narstaendes vard, behandling och rehabilitering. De vill bli tagna
pé allvar, lyssnade till och ha mdjlighet att paverka den nirstdendes och sin egen
situation. De anhoriga anser att de har ovarderlig kunskap om sin narstdende och
dennes behov. De kdnner sig oviktiga och nonchalerade nar denna kunskap inte tas
tillvara. "Anhorigas oro och kunskaper borde vara en resurs och hjdlp for vard-
och omsorgspersonalen”.

Manga anhoriga kidnner sig negligerade i kontakt med vard och omsorg. Ett enkelt
sétt att ge uppmarksamhet och bekriftelse ar att visa intresse for den anhorigas
egen situation. Exempelvis genom att stilla frigor som "Hur mdr du” eller "Hur
har du det” av vem som helst som adr involverad i den néarstaendes vard- och be-
handlingssituation. For att fragor och samtal ska upplevas som bekréftande, och
inte bara som en rutinétgird, behover de vara individualiserade och ge den anhori-
ga mojligheten att kinna sig sedd i sin specifika situation. "Ingen frdgade hur jag
madde. Man kdnner sig glomd. Jag fick ta stort ansvar for att vardagen skulle
fungera ndr mitt syskon drabbades av psykisk ohdlsa”.

Vidare menar anhoriga att “alla som arbetar inom kommun eller landsting gene-
rellt borde vara mer inforstadda 1 anhdrigas situation” och oftare ta initiativ att
hora av sig till anhoriga och lyssna till deras beréattelser. Man efterlyser en vardkul-
tur dir anhoriga finns med som en sjilvklar part som erbjuds och tillats delaktig-
het.

Anhoriga ar ofta medvetna om att personal av sekretesskil inte kan besvara alla
fragor de har om den narstdende. Det dr dndé mojligt att erbjuda sig att finnas kvar
och lyssna till de anhoérigas situation och fragor.

Om niarstdende av ndgon anledning, helt motsétter sig personalens kontakter med
anhoriga dr motivationsarbete en mojlig vig i en vard- och omsorgsideologi som
stravar mot samforstind och samarbete. Bade psykiatrin, kommunens bistdnds-
bedomare samt boendestod anvdnder sig av motiverande samtal 1 olika utstrdck-
ning”.
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Samtala om:
® Vilka erfarenheter som finns av samtal mellan anhoriga och personal
® Vad som utmarker ett givande samtal respektive ett samtal som inte fungerar

® Hur personal kan befrdmja att relationen mellan narstdende och anhérig vid-
makthalls och utvecklas

Stod for egen livskvalitet och utveckling

Manga anhoriga har svért att se till sina egna behov om den nirstdende inte har det
bra.

Det som ar mest centralt for de anhorigas egen livskvalitet och utveckling ar darfor
att de kdnner sig trygga i att den narstaende far basta tinkbara vard och omsorg.
Aven mgjlighet till meningsfull och limplig aktivitet for den niirstdende kan paver-
ka anhdorigas livskvalitet positivt. T ex i form av “praktik eller anpassade arbets-
platser till vilka utbildning och handledare dr knutna”.

Andra aspekter som lyfts fram ar ett eget andningshél och rekreation samt gemen-
skap, samvaro och métesplatser. Det egna andningshalet kan mojliggéras genom
att anhoriga kianner att de har kontroll och framfoérhallning samt tillgang till avlos-
ning och ett delat ansvar.

Personalens instillning till anhorigas behov har ocksa betydelse. Aven om det r
vardefullt for anhoriga att fa positiv bekraftelse pa vad de gor for sin narstdende sa
kan de behova hjilp att prioritera sig sjdlva ibland. En utgangspunkt i ett anhorig-
stodjande samtal kan t ex vara fragan; Vad skulle du helst vilja gora for din egen
skull? Vad &r det, med tanke pé din nirstaende, som hindrar dig? Vad kan vi gora
for att underlatta sé att det blir majligt for dig?

En egen samtalskontakt kan ocksa bidra med hjalp att lyfta sina egna behov och fa
forstaelse for sina egna kénslor och reaktioner. “Som anhorig kan man ocksa behé-
va ldra sig att forhalla sig 1 situationer och ibland halla en viss distans eftersom
man annars riskerar utbrdndhet”

For anhoriga som forviarvsarbetar kan yrkesarbete med egna rutiner och arbets-
kamrater utgora ett andningshal. Pa arbetsplatsen ar de i forsta hand sig sjalva och
inte anhorig till en niarstdende med psykisk ohilsa. Mgjligheten att kunna ga till
jobbet och tréffa arbetskamrater, ha arbetsrutiner och fa arbetsinnehéllsméssiga
utmaningar ger ocksa en “kdnsla av att det dr min egen tid”.

Anhoriggrupper kan vara en motesplats for gemenskap och socialt umginge. De
upplevs av ménga anhoriga som viktiga och givande. De har majlighet att dela er-



farenheter men ocksé umgas pa egna villkor med méanniskor, som pa ett initierat satt
forstar deras situation. Vidare finns motesplatser som ar gemensamma for bade an-
horiga och narstdende. Det kan vara i form av caféer, badhusaktiviteter eller kurser
som tex Line-dance.

Vid sidan av kyrkors och frivilligorganisationers arbete med anhorigfriagor har kom-
munalt anhorigstod vaxt fram och successivt utvecklats i Sverige. Det kan tex vara
olika métesplatser som anhorigecentrum och traffpunkter varifran yrkesgrupper som
anhorigkonsulent, anhorigsamordnare, anhorigstodjare etc. arbetar. Mot bakgrund
av mer eller mindre lokala resurser initieras och genomfors olika former och typer av
anhérigstddjande insatser bade individuellt och i grupp. Aven om man till en borjan
varit skeptisk till att delta har det for manga anhériga gett mer stod 4n man hade
forvantat sig. Det ar inte ovanligt att deltagarna i anhoriggrupper skapar egna sjalv-
hjalpsgrupper nir de planerade traffarna genomforts. *Tyvdrr dr kursen snart slut
men vi har pratat om att fortsdtta trdffas pa egen hand”

Samtala om:
e Hur anhoriga vet att deras néarstaende far vard och omsorg av hog kvalitet
e Hur personal kan stddja anhoriga att dven prioritera sitt eget vilbefinnande

e Vilka motesplatser och aktiviteter som finns lokalt och vad som ar angelaget
att tillskapa

e Vad som utmairker en bra aktivitet och/eller moétesplats

e  Hur aktiviteter och motesplatser kan beframja relationen mellan anhoriga
och narstaende
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Samverkan mellan olika organisato-
riska nivaer och personalgrupper

I samtliga BLN diskuteras bristen pa samverkan mellan t ex kommunal och lands-
tingsanknuten vard. Deltagarna menar att det ar vattentéta skott mellan kommu-
nens och landstingens psykiatriska verksamheter. De lyfter ocksa fram problem
med samverkan pé olika nivder samt mellan olika personalgrupper inom organi-
sationen. "Tyvdrr dr uppdelningen av psykiatrin luddig for mdnga. Det kan vara
svdrt att veta var man hor hemma sa att siga. Man kommer ofta inte i kontakt
med dessa fragor innan man hamnar i ett anhorigskap”. En anhorig sager "Det
borde arbetas fram en modell for hur vi ska arbeta/samordna inom kommun och
landsting for personer med psykisk ohdlsa och anhériga. En modell ddr alla arbe-
tar likt och det ska inte spela ndgon roll for den enskilde var man bor i (ldnet).”

Fragan om hur man bygger upp en organisation som fangar upp och erbjuder an-
horigstod i kommunen tillsammans med psykiatrin diskuteras. Fragorna ar ofta
overgripande och beror samtliga huvudomraden. Exempelvis lyfts majligheter till
samarbete 6ver kommungranser fram. *...ha samarbete med andra kommuner
om man t ex skulle boka kdnda offentliga foreldsare, kdndisar”, ddr kostnaden
ar hog, som berdttar om sin egen erfarenhet av psykisk ohdlsa”. Ndgon omsorgs-
handlaggare menar att "Samarbetet mellan kommun och region maste bli mer
tydlig och vi mdste fa en bdttre dialog”.

Det innebar att samarbetsformer maste utvecklas mellan huvudmain pa olika nivéer
iverksamheterna. Det kan vara samarbete mellan tex landstingsverksamhet, kom-
munal verksamhet samt forsdakringskassa, arbetsformedling och skattemyndighet.
Som anhorigkonsulent ser man ockséa stora mojligheter i att arbeta pa olika nivéer i
organisationen for att lyfta fram anhorigfragor, anhorigperspektivet och anhorigas
roll, i en psykiatrisk vardkontext. Exempelvis har en lokal anhorigkonsulent/kom-
mun initierat méte med kurator i 6ppenvard/landsting for att diskutera anhorig-
fragor. Syftet ar att initiera ett bra samarbete inte enbart med anhoriga, utan ocksa
med foretradare for relevanta kommun- och landstingsverksamheter.

Exempel finns pa lokala och regionala utbildningar, for saval personal som anhori-
ga, dir kommun och landsting samverkar. Det ger mojlighet till méte 6ver organi-
sationsgrianserna och foreldsare av hog kvalitet kan engageras.

Man menar att antalet personkontakter behover utvecklas for att initiera samarbete
over granserna. Det kan underlattas av att anhorigstod och samverkan mellan per-
sonal i psykiatrins olika verksamheter skrivs in i relevanta befattningsbeskrivning-
ar.



Mojliga utvecklingsprojekt i
anhorigstod

Idén om det ar mojligt att starta ndgon form av projekt for anhoriga/anhorigstod
leder in pa finansieringsfragor. Det giller att undersoka om det finns projektpengar
att soka tex stimulansmedel, via arvsfonden eller andra kallor. Vidare lyfts frédgan
om ldrare/studenter vid lokala Universitet/hogskolor skulle kunna hjilpa till att
utveckla och utvardera denna typ av anhorigprojekt vilket kraver att kontakter med
dessa initieras och utvecklas. Lokalt har kontakter tagits med Hélsohogskola, sjuk-
skoterskeprogram och specialistsjukskoterskeutbildning inriktning psykiatri samt
Institution for socialt arbete och socionomprogram.

Mot bakgrund av minnesanteckningar har bl a f6ljande majliga utvecklingsprojekt
utkristalliserats;

® Utforma sammanstéllning av befintlig lokal information om anhorigstéd rik-
tad till olika anvindare och i olika former

® Skapa en lokal informationsguide som anhorigstod
® Initiera lokala projekt for systematiserat partnerskap, utvirdera

® Initiera lokala projekt for samverkan mellan myndigheter, vird- behand-
lingsgivare och anhériga

® Initiera projekt for utbildning av "stédpersoner som ar med ldngs vigen”,
utviardera

® Initiera utveckling och systematisering av lokala SIP-projekt, utvirdera

® Initiera lokala projekt avseende individuella kontaktpersoner for anhoriga
(sjukskoterska, boendestdd etc)

® Initiera projekt for individuell handlingsplan for anhoriga vid krissituationer

Innan ett utvecklingsprojekt paborjas
behover planering av genomférande och
utvardering arbetas fram
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