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Inledning

Det har ar en bok fér anhérigkonsulenter eller andra som i sitt yrke méter
anhériga till personer med psykisk ohdlsa. Den kan anvandas som en hand-
bok dar du kan hamta kunskap om psykisk ohalsa och anhérigas situation,
eller som ett studiematerial som grund fér studiecirklar eller utbildningsdagar
for kollegor.

Ménga anhériga till personer med psykisk ohdlsa lever i en utsatt
situation och riskerar att sjglva drabbas av psykisk ohdlsa. Darfor ar det
oerhort viktigt att stéd ges till de som stér bredvid och stéttar nér nagon
i deras ndrhet drabbas av ohdlsa eller sjukdom. Det kan till exempel vara
en van, partner, fordlder, syskon eller granne. Det &r inte nédvandigtvis
en slakting som stdr ndrmast, det kan lika gérna vara en van som ar den
anhdriga.

Idén till den har handboken kom ndr vi genom intervjuer och enkatun-
dersdkningar ség att anhériga till personer med psykisk ohdlsa har ett stort
behov av stéd. Samtidigt tréffade vi ménga anhdrigkonsulenter som uttryck-
te en 6nskan om att ldra sig mer om psykisk ohdlsa och hur det paverkar
anhédriga att leva med négon som har en psykisk ohdlsa eller svar psykisk
sjukdom.

Genom att samla information om psykisk ohdlsa, réster frén anhériga
och konkreta exempel p& hur du i ditt arbete kan géra fér att samverka med
andra yrkesroller som méter anhériga, hoppas vi att den har boken kan
hjaglpa dig att ge ett bra stéd till anhériga till personer med psykisk ohdlsa.

Ingrid Lindholm och Jenny Lindstrém
Anhérigprojektet, Stockholm, november 2016



Vi som star bakom handboken @r Anhérigprojektet. Vi jobbar for att upp-
marksamma situationen fr anhériga till personer med psykisk ohalsa samt
att hitta vagar for att forbatira anhdrigstodet. Anhérigprojektet startade
hdsten 2014 och ar ett tredrigt projekt finansierat av Allmanna Arvsfonden.
Projektet drivs av NSPH (Nationell Samverkan Psykisk Halsa) som bestér av
12 intresseféreningar inom psykisk ohdlsa.



Psykisk ohdlsa
i Sverige



Psykisk ohdlsa ér vanligt i Sverige idag. Enligt Riksforbundet Hjérn-
kolls' arliga undersékningar har tre av fyra i Sverige egen erfarenhet eller er-
farenhet av att ndgon i nérheten lever med psykisk ohdlsa. | det hér avsnittet
resonerar vi kring hur den psykiska ohdlsan ser ut i Sverige idag och varfér
det dr s@ viktigt med kunskap om psykisk ohélsa i métet med anhériga.

1 Hjarnkoll &r eft riksférbund som jobbar fér att alla ska ha samma réttigheter och
mojligheter oavsett psykiskt funktionssétt. Bakom Riksférbundet Hiarnkoll stér patient-, brukar-
och anhérigorganisationerna i nétverket NSPH (Nationell Samverkan fér Psykisk Halsa).
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Psykisk ohdlsa i Sverige idag

Vi vet att psykisk ohdlsa ar vanligt i Sverige idag. De allra flesta har sjalva
en egen ohdlsa eller har ndgon i sin ndrhet med psykisk ohdlsa. Sjukskriv-
ningarna i samhallet 6kar mest inom omradet med psykiatriska diagnoser.
Genom olika typer av enkdter dar ménniskor sjalva fér svara pé hur de
uppskattar sin psykiska halsa kan vi f& en bild av verkligheten. | Folkhalso-
myndighetens nationella halsoenkat fran 2015 far den vuxna befolkningen
mellan 16 och 84 ar svara pd om de har haft besvar av dngslan, oro eller
&ngest. Enkaten visar att dven om den psykiska halsan har blivit battre un-
der senare ér, s& galler det inte fér unga i aldrarna 16-24 ar. Framférallt ar
psykisk ohdlsa vanlig bland yngre kvinnor. En liknande utveckling syns i sta-
tistiken &ver sjalvmord. Antalet sjglvmord har minskat under senare ar, men
i dldrarna 15-24 ar dkar de och detta galler béde kvinnor och mén. Dock
ar den grupp som har hégst sjalvmordstal personer i dvre medelaldern, dvs
45-65 ar, foljt av personer éver 65 ér. (Siffror fran NASP, Nationellt centrum
for suicidforskning och prevention av psykisk ohdlsa.)

| underlagsrapporten Psykisk ohélsa bland unga? fran 2013 pekar
Socialstyrelsen pé& att psykisk ohdlsa ar vanligt férekommande men att
de svarast sjuka oftast inte fangas upp av enkatundersékningar. Aven om
sialvrapporteringsenkater av det slag som Folkhalsomyndighetens enkat inte
séger ndgot om hur ménga som lider av svér psykisk sjukdom eller vilka
diagnoser som férekommer, kan de till exempel ge en indikation pé i vilken
rikining den psykiska héalsan gér, och hur ménga som riskerar att gé frén
|lattare eller svarare besvar till sjukdom. De som inte féingas upp av statistiken
ar bland annat de som av olika anledningar inte ar i kontakt med vérden.

2 psykisk ohélsa bland unga — Underlagsrapport till barn och ungas hélsa, vérd och om-
sorg 2013, Socialstyrelsen
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Anhériga till personer med psykisk ohdlsa ar en grupp som ligger i risk-
zonen for egen psykisk ohdlsa. De som vardar, stéttar eller hjalper ndgon
med psykisk ohdlsa drar ofta ett stort lass och riskerar p& grund av det att
siglva bli sjuka, om de inte redan har blivit det. Ur det perspektivet ar ett
valutvecklat anhdrigstdd av stérsta vikt for att forebygga framtida ohalsa.

En definition av psykisk ohdlsa
Vad ar dé& psykisk ohdlsa? Det finns ingen etablerad definition, men s& har
star det i regeringens PRIO-plan®: “Begreppet psykisk ohdlsa anvénds pé
olika sétt i olika sammanhang. | vissa sammanhang stér psykisk ohélsa fér
psykiska symptom som visserligen kan vara mer eller mindre plagsamma
fér symtombdraren men Gndé inte s§ uttalade aft de kan klassificeras som
psykisk sjukdom. Négra vanliga exempel &r oro, nedstémdhet, angslan och
sémnsvdrigheter. Men ofta anvands psykisk ohdlsa ocksg som ett vidare
samlingsbegrepp som inrymmer sévél psykisk sjukdom som psykisk funktions-
nedsdttning samt sddana besvdr som ovan beskrivits”.

| den har handboken anvander vi begreppet psykisk ohdlsa som ett brett
samlingsbegrepp dar bade lattare psykiska besvar séval som svarare psykisk
sjukdom ingér.

Kunskap i métet med anhériga

For dig som jobbar med att méta och statta anhériga till personer med
psykisk ohdlsa ar kunskap ett viktigt verktyg. Kanske fér du fragor frén an-
hériga om vad en diagnos innebar eller hur den anhériga bast ska beméta sin
sjuka narstéende. For en anhdrig till négon som precis har insjuknat @r kunskap
en oerhdrt viktig del i processen att éra sig att acceptera och hantera en for-
andrad vardag, men i den initiala chocken kan det te sig som en &vermaktig

3 PRIO - Plan f6r riktande insatser inom omradet psykisk ohdlsa 2012-2016,
Socialdepartementet
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uppgift att borja séka efter och sdlla i all tillganglig information.

Ett anhorigstdd kan i det fallet innebdra att du till en borjan tillhandahal-
ler enkel information, fér att sen visa hur den anhériga sjalv kan tillagna sig
mer kunskap via intresseféreningar eller litteratur. Fér en anhérig som lange
har levt med en ndrstéende med psykisk ohdlsa men som inte kommit i kontakt-
med ett anhorigstdd tidigare, kanske det viktigaste ar att f& mojlighet att
traffa andra anhériga att dela sina erfarenheter med. Har du dé& kunskap
om vilka patient-, brukar- och anhérigorganisationer som finns kan du till
exempel hjglpa den anhériga att knyta vardefulla kontakter den vagen.

Alla anhériga bér pé sina egna individuella erfarenheter och berattelser
och behoven ser olika ut. Du som jobbar med anhérigstéd férvantas inte
ha djup kunskap om olika diagnoser, men med en bra kunskapsgrund om
psykisk ohdlsa dkar forstaelsen for den situation som anhariga befinner sig
i vilket ger dig battre forutsatiningar att ge ett sé bra stdd som majligt.

| det har kapitlet vill vi inspirera och motivera till kunskap om psykisk
ohdlsa. Du kanske redan har en del kunskap och erfarenhet, eller s& ar
du ny pd jobbet och inom omrédet psykisk ohdlsa. Oavsett vilket finns det
manga vagar att gé for att lara sig mer. Socialstyrelsen har till exempel en
kunskapsdatabas som riktar sig till dig som i din profession behdver lara
dig mer om psykisk ohdlsa, och p& Vérdguidens webbplats 1177 finns mycket
information samlad. Det finns aven en utbildning som riktar sig bade fill
profession och allmanhet; Forsta hjdlpen till psykisk hélsa, som syftar till aft
utbilda inom psykisk ohdlsa — hur man kénner igen tecken pé psykisk ohal-
sa och vad man kan géra i olika krissituationer. Las mer om kursen
i avsnittet Férsta hjalpen till psykisk hélsa pa nésta sida.
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Forsta hjalpen till psykisk halsa
— en utbildning

Forsta hjglpen till psykisk halsa ar ett utbildningsprogram som &r avsett
bade fér personal som jobbar inom till exempel socialtjanst, skola och vard,
men Gven for allménheten och den ideella sektorn.

Mélet med utbildningen ar att 6ka kunskapen om psykisk ohélsa och
sjukdomar. Med hjalp av en handlingsplan vill man dka beredskapen hos
ménniskor att i vardagliga sammanhang uppmarksamma och hjélpa till vid
psykiskt lidande. Den finns dven som instruktdrsutbildning, dar man lar sig
att hélla i utbildningen fér andra.

Ett annat syfte @r att minska férdomar och negativa attityder kring psy-
kisk ohdlsa och sjukdom och pé sa satt lindra de drabbade personernas
upplevelse av utanférskap och stigmatisering.

Programmet, som har utvecklats i Australien under namnet Mental Health
First Aid (MHFA) ar tankt som en motsvarighet till den utbildning som finns
i forsta hjalpen fér manniskor som har skadat sig fysiskt. Det handlar helt
enkelt om att ge personer kunskap som gor att de kan rycka in och ge den
drabbade en forsta hjalp tills professionell hjalp finns pé& plats.

Kursen Férsta hjdlpen till psykisk hélsa finns i tre olika varianter; for
vuxen, ungdom och aldre. Standardkursen handlar om vuxna och lar ut
de vanligaste psykiatriska diagnosgrupperna. Dessutom fér du léra dig att
kanna igen tecken pa psykiskt lidande for att kunna hjalpa till p& ratt satt,
Man far léra sig att stédja och uppmuntra en drabbad person tills ett tillfalligt
kristillstand ar Sver eller tills personen har fétt professionell hjalp. Kursen lar
ocksé& ut hur man upprattar en handlingsplan.
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Forsta hjalpenprogrammet finns ocksé med sarskild inrikining mot ung-
domar i éldersgruppen 12-18 ar.

Aldreversionen av utbildningsprogrammet 6kar kunskaperna om psykisk
ohdlsa bland &ldre personer, fran 65 &r och uppéat. Den tar upp &ldrande
och olika kristillsténd som &r vanliga hos @ldre, men ocksé olika psykiatriska
sjukdomar och hur man kan upptacka dessa.

MHFA sprids i Sverige via Nationellt centrum fér suicidforskning och
prevention av psykisk ohdlsa (NASP) vid Karolinska Institutet.

Mer information:
www.mhfa.se
www.ki.ses/nasp

*
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Las mer!

Socialstyrelsens webbplats for kunskapsinhamtning: www.kunskapsguiden.se/
psykiatri/halsoproblem.

P& Vardguidens webbplats 1177 finns information om olika diagnoser,
berattelser fran manniskor med egen erfarenhet och ytterligare las mer-tips:
www. 1177 .se/Tema/Psykisk-halsa/Diagnoser-och-besvar.

Nka — Nationellt kompetenscentrum anhériga, har bland annat kunskaps-
dversikter och webbutbildningar inom psykisk ohalsa: www.anhoriga.se.

Nationell samverkan for psykisk hdalsa

Det finns dven manga intresseorganisationer som kan bistd med kunskap
om olika diagnoser och hur det ar att leva med psykisk ohdlsa och nara
ndgon med psykisk ohdlsa. NSPH &r ett natverk av patient-, brukar- och
anhdrigorganisationer inom det psykiatriska omradet. NSPH arbetar fér att
medlemmarna ska ha ett stérre inflytande dver de beslut som fattas inom
omrddet.
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Medlemsorganisationer i NSPH:

Frisk och Fri, riksféreningen mot Gtstérningar, www.friskfri.se

Riksforbundet Attention, forbundet for manniskor med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar, www.attention-riks.se

Riksforbundet Balans, www.balansriks.se

RFHL — riksférbundet for rattigheter, frigorelse, hdélsa, likabe-
handling, www.rfhl.se

RSMH — Riksforbundet for Social och Mental Halsa, www.rsmh.se

Schizofreniforbundet, Intresseforbundet fér personer med schizofreni
och liknande psykoser, www.schizofreniférbundet.se

SPES — Riksforbundet for SuicidPrevention och Efterlevandes
Stod, www.spes.se

Svenska OCD-forbundet Ananke, www.ocdforbundet.se

Sveriges Fontdnhus, fontanhusen stédjer manniskor som lever med
psykisk ohdlsa p& vagen till terhdmtning genom arbete och gemenskap,

www.sverigesfontanhus.se

ASS — Svenska @ngestsyndromsillskapet, www.angest.se
FMN — Riksforbundet Foraldraféreningen mot narkotika,
www.fmn.se

SHEDO — Self Harm and Eating Disorders Organisation,
www.shedo.se
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Fler organisationer och webbplatser:

Avutism- och aspergerforbundet, www.autism.se

Bipolarna, en webbplats med samlad information kring bipolar sjukdom,
www.bipolarna.se

Mind, en forening som sprider kunskap och information kring psykisk
ohdlsa, www.mind.se

Anhérigas riksférbund, www.anhorigasriksforbund.se
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Anhoriga och
deras situation



En kéinsla av ensamhet och brist pa stéd. Sé upplever ménga
anhériga till personer med psykisk ohdlsa sin situation. | det hér kapitlet
beskriver vi vad forskningen kénner till om anhérigas situation och behov,
och vi méter fyra anhériga som berdittar om sina erfarenheter.
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Vem dr anhorig?

Anhérig och ndrstdende ar ord som ibland anvénds pé olika satt av var-
den, kommuner och myndigheter. Detta ar dock de vanligaste definitionerna
som vi hadanefter kommer att anvénda i den har handboken:

Anhérig ar enligt Socialtjanstlagen familjemedlem eller andra som
stodjer eller vardar en person som @r langvarigt sjuk, aldre eller har ett funk-
tionshinder. Det gdller Gven personer med psykisk ohdlsa. “Familjemedlem
eller andra” kan betyda allt frén féralder, barn eller partner till granne och
van.

Nadrstaende ar den som tar emot stédet, den som sjélv ar langvarigt
sjuk, aldre eller har ett funktionshinder. Ibland anvands ordet narstéende for
att beskriva en bredare krets av anhériga, vilket kan leda till missférsténd.

Brukare &r den som fér en insats beviljad av kommunens socialtjanst.
Brukare kan allts& b&de vara den som har psykisk ohdlsa, men Gven en
anhdrig som far négon form av stédinsats fran socialtjansten.

Manga anhoriga upplever bristfalligt stod

Vem hjalper dem som hjélper? lyder titeln p& en rapport fran Anhdrigprojek-
tet inom NSPH fran 2015 som beskriver resultaten fran en enkat dar anhéri-
ga fatt svara pd fragor om hur deras liv ser ut. Vilka behov och erfarenheter
finns i denna grupp och vad kravs for att férbattra och underlétta deras tillvaro?
Totalt @r det 1395 personer som har svarat p& enkaten. De flesta ar
mammor (62 procent) darefter partner (13 procent). Andelen syskon ar sju
procent och pappor sex procent. Négra har svarat p& enkaten i egenskap
av barn. Resultaten visar att hela 98 procent av de anhdriga som svarade,
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y upplever oro pd grund av sin narstdendes psykiska ohdlsa. De beskriver
Q upplevelser av chock och kris, men ocksd av oro, dngest och grubblande.
Andra vanliga kanslor ar skuld och skam, ilska och frustration samt att de

o anhériga blir trétta och fér problem med sémnen.

Dessutom visar studien att de anhdriga ofta iklader sig ménga olika rol-

ler; de fungerar som samordnare, de hjdlper till med vardagens sysslor och

o de stéttar sina narstéende béde ekonomiskt och kénslomassigt. De uttrycker

’ ocksa en stark vilja att hjglpa sina narstdende, samtidigt som manga 6nskar
att bara f& vara féralder, partner eller syskon.

Att hjglpa sin narstdende innebar ocksé att ménga inte kan férvarvsar-
beta som vanligt, ndgot som ju bland annat far konsekvenser for ekonomin.
Av de som férvarvsarbetar har samtliga antingen minskat sin arbetstid, bytt
tjanst eller ibland behdvt ga fran arbetet. 48 procent har varit sjukskrivna.
Detta samtidigt som de anhériga i ménga fall, (drygt halften) bidrar till den
narstdendes forsorjning.

Fér ménga anhériga paverkas aven det sociala livet negativt, bland
annat pa grund av att de inte orkar hélla liv i sina sociala kontakter. Men
manga kéanner sig ocksd isolerade och ensamma pd grund av de stigman
som finns om psykisk ohdlsa.

Bristfalligt stod

Tidigare forskning visar att det basta stédet till anhériga @r att den narsté-
ende far en bra vard. Det storsta ansvaret for stdd till anhdriga har landets
kommuner, men enligt enkatsvaren ansdg sig bara sex procent ha fait
mycket bra information fr&n kommunen, medan 53 procent inte tyckte att de
hade f&tt nédgon information alls. Dessutom behévde de flesta anhériga
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(74 procent) stdd frén kommunens sida, men, sé& manga som 38 procent
visste inte att de hade ratt till stod.

Studien visar att en av de stdrsta bristerna i stédet till anhériga ar att de
inte kanner aft nagon lyssnar p& dem, framforallt galler det i motet med psy-
kiatrin. De anhériga upplever ocksa att de inte blir tillrackligt involverade
i den narstéendes situation, ibland upplever de psykiatrin som direkt avvi-
sande. Och i enkaten pekade ménga svar pé att det stéd som de anhériga
hade fatt har upplevts som bristfalligt eller déligt anpassat. Ménga efterlyste
konkreta tips och réd om hur de kan férhélla sig i olika situationer. Det rack-
er alltsé inte att bara f& prata av sig.

Trots allt finns det Gven exempel pé positiva erfarenheter och upplevelser
hos anhériga. Nar det gdller psykiatrin har det varit nér de har blivit sedda
och lyssnade pd&, nar de har féit samtalsstéd individuellt eller i grupp samt
anhérigutbildning. De har ocksd upplevt det som positivt att bli involverade
i den ndrstéendes vérd och rehabilitering. Lattillanglig information fran
landstinget har ocksé upplevts som positivt. Samtal med anhérigkonsulenter
har Gven de varit positiva, men har efterlyses en battre kunskap hos konsu-
lenterna om psykisk ohdlsa.
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Mats Ewertzon, forskare
Stodet bor anpassas till individens behov

Forskning visar att anhérigas roll ar viktig i den nérstdendes
aterhdmtningsprocess séger Mats Ewertzon, forskare vid Nka.

— Ensamhetskanslan &r i ménga fall omfattande hos de anhériga och darfér
ar det viktigt att man som professionell inom varden kan se vad manniskor
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signalerar. Stédet till de anhériga

bor ocksé utformas pa ett flexibelt Att tanka pd i motet
satt och vara anpassat fill individens
unika behov.

Det sdger Mats Ewertzon, lektor varje manniska ar unik
med inrikining p& psykiatrisk vard vid
Ersta Skéndal hégskola i Stockholm.
Men han &r ocksé forskare vid Nka roller i ett anhérigskap
(Nationellt kompetenscentrum Anhdri-
ga) och stér bakom den kunskaps-
dversikt som kom 2015. En kunskapsdversikt som utifran forskning beskriver
stodjande insatser som kan vara betydelsefulla fér anhériga till vuxna perso-
ner med psykisk ohdlsa.

— Det finns en faktisk ensamhet och det kan finnas en kanslomassig
ensamhet, forklarar han. Dels att rent faktiskt vara ensam, att inte ha négon
att prata med om sin situation, men ocksa att kénna sig helt ensam med ett
stort ansvar. Man kanner sig ensam och vill inte beratta for andra om att
man har en ndra anhérig som &r sjuk.

med anhdriga ar att

och att vi har olika

Mycket karlek
Mats Ewertzon talar om den merbelastning det innebar fér den som ar an-
hérig till en person med psykisk ohdlsa.

— Dels finns en objektiv merbelastning, det galler bland annat méjlighe-
ten till forvarvsarbete och till fritid, men ocks& séddant som den ekonomiska
situationen och de sociala relationerna.

En studie har visat att informella vardgivare till personer med psykos-
sjukdom avsatte i genomsnitt 22,5 timmar per vecka fér att stédja sin nar-
stéende.
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— Men sedan finns Gven en subjektiv merbelastning i form av oro, sorg,
&ngest, radsla och sémnproblem, fortsatter Mats Ewertzon. En sadan léng-
varig merbelastning kan pa sikt leda till psykisk ohdlsa dven hos den som ar
anhérig.

| denna situation finns dven en dubbelhet, som Mats Ewertzon beskriver.
For trots att tillvaron kan vara férenad med stora svérigheter, finns ofta en
stark vilja hos den som ar anhérig att hjglpa och stédja den narstéende.
Har kan finnas en stark relation, som innehaller mycket karlek och énskan
om gemenskap.

— Att tdnka pd i métet med anhériga ér att varje manniska @r unik och
att vi har olika roller i ett anhérigskap, konstaterar Mats Ewertzon och
pekar bland annat pé syskonens betydelse i sammanhanget. Syskon &r i
ménga fall det langsta slakiskap vi har.

Han berattar att de sociala relationer som de anhériga utgdr har be-
skrivits som mycket betydelsefulla av personer som har &terhamtat sig fran
allvarlig psykisk ohdlsa. Under aterhémtningsprocessen ar dessa relationer
viktiga, bade praktiskt, emotionellt och socialt. Detta eftersom den anhéri-
ga stér for kontinuitet och ofta finns pé plats nar det uppstar problem. De
anhdriga kan innebara eft stéd som gor att vardagen fungerar och utgéra
en brygga till eft socialt liv utanfor psykiatrin.

Betydelsen av bemdtande
Nar det géller det stéd som de anhériga far, delar Mats Ewertzon in det i ett
direkt och ett indirekt stéd. Han papekar ocksd, det ménga andra har kon-
staterat (bland annat Riksrevisionen i sin utvardering'): att den vard som
den ndrstdende fér, det utgdr det allra basta stédet.

Innehdllet i det stdd som beskrivs i kunskapsdversikten, varierar mycket,

1 Riksrevisionens rapport: http://www.riksrevisionen.se/sv/rapporter/Rapporter/EFF/2014/
Stodetillanhoriga-omsorgsgivare/ “Stédet fill anhdriga omsorgsgivare” (RiR 2014:9)
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men det omfattar bland annat information, utbildning, samtal, delaktighet

i vaérd och omsorg, bemétande frén personal samt utbyte av erfarenheter
med andra anhdériga som har liknande erfarenhet.

— Att man ger en vard och behandling som ar familjecentrerad ar viktigt.
Dessutom har psykopedagogiska insatser bland annat visat sig fungera bra
vid psykosjukdom och affektiv sjukdom. Sedan behdvs en dppenhet inom
vérden fér de anhérigas vilja att delta i processen och f& vara delaktiga

i vérden, om de s& dnskar.

Studierna av olika former av stédinsatser visar att de kan vara av bety-
delse, dels fér de anhériga sjdlva, saval fysiskt, psykiskt som socialt. Men
de kan ocksé gora det lattare fér dem att hantera tillvaron och pé sé satt
kunna stédja sin ndrstéende pd ett battre satt.

Har ar naturligtvis frdgan om bemdtande grundléggande, och Mats
Ewertzon bedriver forskning om just bemdtande. Han berattar om den inte
helt ovanliga situationen, dar den anhérige inte tycker sig n& fram till perso-
nalen, dar varden inte vill ta emot information, men inte heller lamna infor-
mation.

— Som anhdrig finns ett visst samband mellan bemdtandet och kénslan
av utanférskap gentemot vérden, séger han. Ett bemétande fran vérdper-
sonal som kannetecknas av dppenhet, bekraftelse och vilja till samverkan
har visat sig ha ett samband med en lagre grad av utanférskapskéansla hos
anhdriga. Kontinuitet i kontakten kan ocksé vara viktig fér anhériga.

Samtalet dr centralt

— Bemétandets betydelse ar alltsé oerhort stor, konstaterar Mats Ewertzon
och det handlar om att vara 6ppen i ett méte. Men det ar ocksa viktigt att
se familjen som en helhet, vilket ibland kan innebdra att f& anhériga att kan-
na sig trygga sé de kan ta ett steg tillbaka och bara vara féralder, syskon,
partner eller van.
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Sammanfattningsvis konstaterar Mats Ewertzon i kunskapséversikten att
stodet till de anhériga bér utformas pé ett flexibelt satt och vara anpassat
till individens unika behov. Erfarenhet visar att anhériga behdver f& kunskap
om den ndrst&endes sjukdom och behandling, de bér f& méjlighet att prata
om sina erfarenheter i att hantera och 16sa problem tillsammans med perso-
nal inom vard och omsorg, men dven tillsammans med andra anhériga.

— Samtalet &r en central del, enskilt och i grupp och har har primarvar-
den en viktig roll, sager Mats Ewertzon. Nar det géller stéd fran anhdriga
med egen liknande erfarenhet finns idag lite forskning, men det pagar en
positiv utveckling.

— Det ar ocksd viktigt att de idéburna organisationerna ges méjlighet att
samarbeta med professionen. For hos de anhériga finns mycket ensamhet
och smarta och bland det svaraste for dem ar samhdllets syn p& psykisk
ohalsa. Och s& ensamheten.
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De anhorigas roster

| detta avsnitt mdter vi fyra anhdriga, som berattar om sina upplevelser. De
har alla olika familje- och vanskapsband till sin narstéende och de ér alla

mycket aktiva i sitt anhérigskap. Men vi berattar ocksd om hur komplicerat
systemet med sekretess fungerar, det har alla anhériga erfarenhet av. Och
vi intervjuar psykologen Lennart Lundin om hans syn pd sekretess.

Anders Noreliusson

Viktigt att ta vara pa var kunskap

Han har tva vuxna barn med NPF-diagnoser, Anders Nore-
liusson. Sonen Markus, som idag &r 26 ar, har férutom ADHD
dven diagnoserna Tourette, OCD och Asperger.

— Man méste hitta |6sningar i vardagen och man méste vara stark fér att sté
emot omgivningens krav, konstaterar Anders Noreliusson.

Sedan tre ér tillbaka har Markus en LSS-insats i form av arbete pa en
bondgard fyra dagar i veckan, dar han arbetar med héstar, nédgot han trivs
bra med. Han har egen ladgenhet och boendestéd dar man bland annat
ringer och kontrollerar att han &r vaken p& morgonen.

— Vi satsar pé att han ska bli sa sjalvstandig som méjligt, sager Anders
Noreliusson. Vi féréldrar finns ju inte kvar i evighet. Den dag inte vi orkar
ska han kunna géra s& mycket som méjligt sjalv.

Sonen fick sin ADHD-diagnos vid sju ars alder och Anders Noreliusson
berattar om en handlaggare vid Férsakringskassan som utgjorde ett stort
stod ndr det gallde att séka vardbidrag. Bland annat pekade handlaggaren
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pé& olika former av extra kostnader fér familjen som de inte hade tankt pa.

— Vi sag det inte som vardkostnader, det var ju vér vardag. Men vi fick
helt vardbidrag.

— Annars fick man séka mycket information sjalv, d& 1997. Jag minns att
min hustru AnnKatrin pldjde alla bécker som fanns i amnet.

Via BUP deltog féraldrarna i en féraldragrupp, en grupp som sedan fort-
satte arbeta tillsammans. Ur denna grupp foddes sedan Attention i Hudiksvall

ar 2004.
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Moraliskt stod

Anders Noreliusson kan kanna sig bekymrad 6ver att alla offentliga instan-
ser idag har slimmat sina organisationer, vilket innebér 6kad arbetsbelast-
ning for personalen och eventuellt stérre svarigheter att f& olika former av
stod.

Nar Markus hade fyllt 18 &r dvergick ansvaret frén BUP till vuxenpsyk
och plétsligt andrades férhallandet till alla instanser man tidigare haft kon-
takt med. Det blev till att skriva ménga fullmakter, konstaterar Anders Nore-
liusson.

— Vuxenpsyk var inte jattepigg pd att man skulle vara med, beréttar han.
Men ett av sonens problem &r att han har stora svérigheter i de sociala kon-
takterna med andra manniskor, han behdvde nadgon som talade for sig.

— Vi har ju som sagt jobbat med att han ska bli sjglvstandig, men det ar
inte alltid kommunikationen fungerar s& bra, man méste ligga pd hela tiden.
Men numera &r jag mest med som moraliskt stéd.

Det stod som familjen har fatt for egen del har de mest skaffat genom
de grupper som de sjalva har startat. Sedan ndgra ar tillbaka @r AnnKatrin
Noreliusson utbildad NPF-coach och har numera dven en egen podcast;
Familjebalans-podden. Det ar en podcast om neuropsykiatriska funktions-
nedsattningar.

— Det som man skulle énska ar ndgon slags samordnare som tar alla
kontakter, frén BUP till férsakringskassan och sedan lamnar ett fardigt paket,
sager Anders Noreliusson. Som féralder har du ju fullt upp med att f& var-
dagen att rulla.

— Sedan tycker jag att vi anhériga ska ses som en naturlig del i det som
omger den som behdver hjalp. Det &r viktigt att de tar vara pa var kunskap.
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Sofie Wahlstrom
Viktigt att inkludera anhoriga i varden

Sofie Wahlstréom har manga tunga erfarenheter av att vara
anhorig at personer med psykisk ohdlsa. Hennes pappa var
svart deprimerad och begick sjélvmord nér hon var 15 ar
gammal. Hésten 2015 omkom hennes fore detta flickvan i en
olycka, orsakad av bland annat séingrokning.
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— | min familj pratade man inte om b

att pappa médde ddligt, berattar Karlek kan inte lgka

hon. Det &r det varsta man kan gora allt, om man tror det,

mot ett barn. Barn kénner ju Gndé . _

att nagot ar fel. Men familjen var pé s& kan det leda fill

mdnga satt valdigt isolerad. mycket kanslor av skuld
Den fére detta flickvénnen hade h sk

flera olika diagnoser. Hon var och skam.

bipolar, hade problem med sjalv-
skadebeteende, atstorningar och missbruk och det var Sofie Wahlstrém som
hjdlpte henne att f& vard pé sjukhus och kontakt med en psykolog.

— Vi anhériga raddade livet p& henne flera ganger och det blev extremt
tungt fér mig. Det &r ju svért att uppratthélla en romantisk relation nar det
blir s& mycket stéttande. Jag blev mer som en férdlder, jag blev medbero-
ende, och da blir det s& lite kvar av det andra i relationen.

P& frégan om vad hon fick fér stéd fér egen del, svarar Sofie Wahlstrém
att stéd det fick hon fran sina vanner och frén de som bodde i flickvannens
kollektiv. Hon némner ocksa att hon blev erbjuden en anhérigutbildning for
anhériga till suicidndra personer, en utbildning som anordnades av sjukhuset.

— Men det var en valdigt teoretisk utbildning och det var inte riktigt det
jag behdvde. De férelaste mest och det handlade inte s& mycket om att dela
erfarenheter med varandra.

| stallet var Sofie Wahlstrém med och startade Psykradikala gruppen, ett
normkritiskt natverk som vill andra samhdallets normer om vad som ar friskt
och sjukt.

— Jag hade tagit med mig erfarenheten frén HBTQ-rérelsen och vi satsade
pd att bryta tystnaden och komma ut som psykfall.

Sofie Wahlstrédm betonar hur viktigt det kan vara att som patient ha med
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sig nédgon annan person i kontakterna med psykiatrin.

— Det ar mitt standardtips, att om det inte kdnns bra sé ta med dig négon,
dd blir man inte s& ensam i métet med varden. Man har ratt att ta med sig
ndgon; ett personligt ombud eller en van.

Hon betonar i samma andetag hur viktigt det ar att inkludera anhériga
i varden. Aven barn, fér det gér inte att skydda barn.

— Det kan vara lakande att f& hjélpa andra, fortsatter Sofie Wahlstrom.
Att vara en del av en vardprocess kan vara lékande Gven fér anhériga.

— Men samtidigt &r det viktigt att komma ihdg att det &r varden som har
huvudansvaret, inte de anhdriga, konstaterar hon. Man kan inte raddas av
sina anhériga. Karlek kan inte laka allt, om man tror det, s& kan det leda
till mycket kénslor av skuld och skam. Det galler att hélla pé& sin integritet,
annars blir man latt medberoende. Anhériga ska inte heller fungera som en
avlastning for varden.
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Ulla Elfving Ekstrom
Man behover stod for att kunna bli en resurs

Ulla Elfving Ekstrom berattar att hon sjalv har sett till att fa
stod i sin situation som mamma till en vuxen son med schizo-
freni. En sjukdom, som forvdarrats kontinuerligt under 30 ar.
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— Jag sokte upp en terapeut och fick terapi genom landstinget, fér min egen
skull. Jag forstar inte hur jag skulle ha klarat mig utan det stédet, for att pa
s& satt kunde jag placera alla mina kénslor hos terapeuten.

Men Ulla Elfving Ekstrédm blev ocksa aktiv inom Schizofreniférbundet, det
borjade med en utbildning for anhériga.

— Jag skaffade mig kunskap och engagerade mig i féreningen, for man
behdver samtal, samtal och samtal. Man behéver prata och man kan inte
prata med sina vanner. S& foreningen ar betydelsefull, dar forstér de andra
vad man sager.

Under 15 érs tid har hon dessutom drivit en verksamhet lokalt, Steg fér
Steg, dar man anordnar sysselsatining, arbete och studier fér personer med
psykosproblematik.

— | och med att jag har gétt in i det har féreningsarbetet, s& har jag
ocksd raddat min son frén en hel del av mina omsorger och jag har placerat
min oro pd att férsdka paverka.

Ulla Elfving Ekstréms son bor nu i ett gruppboende, med personal dygnet
runt. Tidigare bodde han hemma hos henne och ett tag ocksé i egen lagen-
het.

Hon aterkommer ofta till hur viktigt det @r att kommunikationen mellan
anhériga och personal fungerar bra och hon har naturligtvis stott p& situa-
tioner dar sekretessen har stallt sig i végen.

— En gang nér jag ringde sjukhuset och ville veta om han hade kommit in
pd en avdelning, sé& svarade sjukskdterskan att det kunde hon inte saga, “men
du behéver inte vara orolig”.

— Ibland hittar personalen specialvdgar, s& att man anda férstar hur det
ar, utan att de har sagt det direkt. Men jag har ocksd lart mig en del trix for
att fa veta. Det handlar ju om méanskliga méten, och man lar sig var man
kan komma fram fér att bli involverad och nar man ska backa.
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— Manga bland personalen ar lite radda fér anhériga, fortsatter Ulla
Elfving Ekstrém och man borde prata mer med varandra, det ar ett réd jag
vill ge till bade personal och anhériga.

Hon berattar till exempel att hon brukade stdéda hemma hos sin son nér
han bodde i egen lagenhet. Men efter ett tag sa boendestddjaren till henne
att det férsvarade det arbete som boendestédjaren gjorde, nar hon skulle
stada tillsammans med sonen.

— S& man kan gé& i vagen for varandra utan att veta om det, det aér darfor
kommunikationen &r s& viktig mellan personal och anhériga. Men dé& maéste
ocksé de anhériga acceptera att allt inte blir gjort p& deras satt. Och jag
var ju bara glad éver att slippa stadningen.

P& fragan om varden har sett henne som en resurs, svarar Ulla Elfving
Ekstrom:

— Nu ser man mig som en resurs, men det har tagit 25 &r. Fér i och med
att jag har varit féreningsaktiv, s& har jag traffat vérdgivare @ven i andra
sammanhang. Sé& visst kan anhdriga ses som en resurs, men man behdver
stod for att kunna bli en resurs.
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Asa Konradsson Geuken
Det ar som att forlora en manniska,
en manniska som anda finns kvar

Asa Konradsson Geuken var 14 & gammal nér hennes fem ér
aldre bror insjuknade i schizofreni pa ett dramatiskt satt.

- Jag blev vildigt ensam och fick ganska snabbt véxa upp,
minns hon. Jag hade aldrig hort talats om schizofreni och det
tog mig fem ar att acceptera att min bror var sjuk.
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— Att drabbas av schizofreni kan liknas vid atft personen ifréga dér, det

blir ett skal kvar, fortsatter hon. Personen kommer att féréndras, dels av de
mediciner som krévs, men ocksd av sjukdomen sjalv. Som lillasyster gick jag
frén att kanna skam, hat och att inte vilja ha négon kontakt alls, till att inse
att dven om det ar som en ny person, ett nytt skal, s& ar det anda min bror.

Fran ett totalt férnekande ledde broderns sjukdom fill att Asa Konradsson
Geuken beslutade sig for att vidareutbilda sig inom biomedicin och sedan
disputera i neuropsykofarmakologi vid Karolinska Institutet (KI). Idag &r hon
yrkesverksam som forskare med syfte att hitta battre |gkemedel som kan
mildra symtomen vid schizofreni.

— Jag har hittat min livsuppgift och vill férsté vad som hander i en frisk
hjarna och vad som sker nar hjarnan blir sjuk, férklarar hon. Jag har gétt
min egen vag for att narmare forst& gétan schizofreni.

| bérjan av broderns sjukdom fick féraldrarna delta i en utbildning pa
Huddinge sjukhus och @ven hon blev erbjuden hjalp, men tog inte emot den.

— Det &r svért att ta emot hjalp nér man befinner sig i kris. Men dé var
det inte heller nédgon sjukvardsperson som tog speciell hansyn till mig.

Ar 2001 kom Asa Konradsson Geuken i kontakt med en forskningsgrupp
pé Kl, dar hon fér férsta géngen bérjade prata dppet om sin brors sjukdom.
Har ségs hennes erfarenheter som en tillgéng.

— Sedan dess har det lossnat runt mig och jag har bland annat deltagit
i familjegrupper pé& den 6ppna psykosmottagningen. Det Gr oerhort viktigt
att vi anhdriga far den hjalp vi behéver. Ofta ér det de gré vardagsfrégor-
na man behdver hjdlp med aft reda ut.

Asa Konradsson Geuken beréttar att hennes bror bor i egen ldgenhet med
boendestdd och att han alltid har varit tydlig med vad han behdver.

— Min mamma é&r den som har dragit det tyngsta lasset nar det galler
kontakten med min brors sjukvardsteam, nu har jag tagit dver den stafett-
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pinnen. Jag pratar med honom varje dag, ibland flera génger. Min chef vet
att vi behéver det. Men jag ar alltid valdigt orolig fér min bror.

Méots av en vidgg

Hon tycker att vérden ser henne som en resurs och att man lyssnar pé& henne,
delvis beroende pé att hon kan s& mycket om de ldkemedel som finns att
tillgé i dagens lage.

— Men de ser mig nog ocksé& som
en fruktansvart jobbig anhdrig som 9%
lagger mig i. Vi maste tanka om,

D& ar vi ocksd inne pé frdgan om
sekretessen som stdller upp en del
hinder i kontakten med vérden. anhériga som en

— Ibland kan jag behéva komma
i kontakt med |akarteamet for att

man mdste boérja se

resurs och inte se oss

diskutera nagot, men méts av en som krangliga. Det
vagg. Det kan ju handla om vérdefull mdste finnas ett natverk
information som jag sitter inne med

och som de behdver just nu. Det ar som plockar upp oss.

lattare nar jag blir inslappt tillsam-
mans med min bror. )

— Vi méste tanka om, fortsatter Asa Konradsson Geuken, man mdste
bdrja se anhdriga som en resurs och inte se oss som kréngliga. Det maste
finnas eft natverk som plockar upp oss.

— Manga anhériga blir ju sjuka sjalva, att ha en psykiskt sjuk narstéende,
det Gr som att férlora en ménniska, en ménniska som énda finns kvar. Det
ar en sorg, men det finns inte tid till att sérja, som anhérig méste man
finnas dar for att stédja.
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Hon pekar pé att brukarorganisationerna ar viktiga i sammanhanget,
men att det finns ett problem i att “var generation inte ar féreningsaktiva”.

— Dessutom vore det bra om aven varden samarbetade med
brukarféreningarna.
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Lennart Lundin, psykolog och verksamhetssamordnare

Allt bygger pa samarbete

Lennart Lundin med mangarig erfarenhet fran arbete inom
psykiatrin menar att varden maste samarbeta med de anhé-
riga. Forskningen inom omradet é&r entydig; varden blir béttre
ndr man samarbetar med patientens natverk.
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— Vart system for sekretess ar inte byggt for att det finns tre legitima parter
som har intressen i den psykiatriska varden: patienten, sjukvarden och de
anhériga. Det sager Lennart Lundin som &r psykolog och har varit verksam-
hetssamordnare inom Psykiatri Psykos vid Sahlgrenska universitetssjukhuset i
Goteborg. Han ar aven forsta vice ordférande. Han ser detta som en forkla-
ring till varfor sekretessreglerna ibland véllar sédana bekymmer i kontakten
mellan anhdriga och psykiatrin.

— Anhériga far ett stort ansvar for hur patienten mér, men systemet om-
fattar bara tvé parter: patienten och varden. Da blir det kréngligt eftersom
det faktiskt finns en tredje part: patientens natverk. Det leder i sin tur till aft
vardgivarna dr ovana och obekvdama i sitt samarbete med anhériga. Man
vet inte vad man kan géra och hur mycket man far saga, vilket leder till en
tafatthet i hanteringen. Det @r helt enkelt svart for personalen att veta hur
mycket de far samarbeta med de anhdriga.

— Men sekrefessen sager ingenting om att man inte far samarbeta med
de anhdriga, fortsatter Lennart Lundin. Daremot f&r man inte Idmna ut infor-
mation om patienten utan dennes samtycke.

Han berattar att forskningen p& omradet entydigt visar pd att varden
blir battre nér man samarbetar med patientens natverk. Dessutom utvecklas
allt fler organisationsmodeller inom psykiatrin mot att involvera patientens
natverk.

Lennart Lundin ger ett exempel fran ett arbetssatt som bygger pa att
patienterna valjer vilka personer som utgdr en resurs for dem och dar anhé-
riga ocksd deltar i vardens planering. En modell som har visat sig ge goda
resultat.

— Allt bygger p& samarbete om det ska fungera pa léng sikt, och det
mdste sjukvarden ta till sig, konstaterar han. Darfor galler det ocksa att skapa
en bra atmosfar for detta pé kliniken.
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— Till exempel sa instruerar vi var personal att de ska férklara fér patien-
terna att det ar betydelsefullt att samarbeta med de personer som &r viktiga
fér dem. Man kan bérja med att fréga: Vilka vill du att vi ska kontakta?

Stod till patientens natverk
Lennart Lundin pekar p& att om patienten inte vill prata med sina anhdriga
just d&, s& kan personalen fraga om de far géra det i stdllet.

— Vi ser det som et strategiskt mdl att patienten har bra kontakt med sitt
natverk. Det innebdr ocksd att man inte tar ett nej till kontakt for ett nej i all
evighet. Inom vérden &r vi pd vég bort fran tanken att man bara behandlar
en enskild ménniska och bérjar inse vikten av att ocksé stédja patientens
natverk.

Inom alla typer av hdlso- och sjukvérd, @ven inom psykiatrin, talar man
idag alltmer om personcentrerad vérd och gemensamt beslutsfattande, det
vill sdga patientens sjalvklara rétt att styra Sver sitt eget liv.

— Men inom psykiatrin kan det vara provocerande att bli ifrégasatt av
anhdriga, sdger Lennart Lundin, nya arbetssatt kraver darfér mycket stéd
och utbildning till personalen.

En annan viktig aspekt i kontakten med anhériga, @r nér de inte vagar
braka eftersom de tror att det kan betyda att situationen blir sémre for pati-
entfen.

— Min erfarenhet @r att det ar tvartom, sager Lennart Lundin, det blir ofta
battre. Anhdriga skulle ibland ha mer nytta av att vara mer formella i sin
kontakt med varden. Man kan till exempel be att fa se behandlingsplanen.
Sjukvarden styrs ju mycket av regler och att g& den formella végen kan vara
ett satt att f& inflytande.

— Dessutom maste 6ppen- och slutenvarden samarbeta och hénga ihop
pd ett battre satt. Nar en person skrivs ut frén slutenvard ar det ju extra
viktigt att ha bra kontakt med patientens natverk.
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Lagar och rattigheter



For dig som yrkesverksam/anhérigkonsulent dr det bra att
kénna till att det finns flera olika lagar som styr det stéd och
den hjdlp som anhériga till personer med psykisk ohdlsa kan
behéva. | det héir kapitlet némner vi de viktigaste lagarna och réttigheterna.
Vad de innebér och reglererar fér du sedan sjéilv séka reda pd, och dérefter
skriva ner dem hér med dina egna ord.
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Lagar, rattigheter och olika typer av bistand

Flera olika lagar styr det stéd och den hjalp som anhériga till personer med
psykisk ohdlsa kan behdva kanna till. Det ar ocksa olika huvudman; stat,
kommun och landsting som ansvarar fér tillampningen av de olika lagarna.

Eftersom det finns s& manga olika lagar, regler, rattigheter och bistand
har vi listat namnen p& de viktigaste har. Det blir din uppgift att utifran dina
erfarenheter och nyvunna kunskaper leta reda pa& vad respektive lag/rattighet
innebar. Har nedan finns ocksad mdjligheten att sjalv skriva i vad den betyder.

Men férst och framst, den viktigaste lagen for dig som jobbar med anhé-
riga ar paragrafen i Socialtjanstlagen som reglerar anhérigstédet i kommu-
nerna. Det femte kapitlet § 10 lyder:

Socialnédmnden skall erbjuda stéd for att underléatta for de per-
soner som vardar en ndrstdende som dr langvarigt sjuk eller
dldre eller stédjer en nérstaende som har funktionshinder.

Detta innebar att lagen ar tvingande ndr formuleringen ar skall. Alla
kommuner ska erbjuda anhérigstdd till sina invénare som behdver det. P&
Socialstyrelsens webbplats under anhérigstdd stér féljande: | kommunens
ansvar ingdr att uppratta planer for hur bestammelsen ska tillampas i soci-
altiansten, att informera kommuninvanarna om méjligheten att f& stéd om
man vardar en ndrstdende, att avsatta pengar fér anhdrigstdd samt att fdlja
upp arbetet.

Las vidare i Socialstyrelsens rapport: Stéd till anhériga — Végledning till
kommunerna fér tillimpning av femte kapitlet § 10 i socialtjanstlagen’ om
hur detta kan upprattas i kommunen.

1 htto://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/20286,/2016-7-3.pdf
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Har har du majlighet att sjalv fylla
i vad dessa olika lagar och rattighe-
ter innebar och vad de reglerar.
















Anhérigstod



»
Hur anhérigstodet ser ut skiljer < Y ) ¢
sig mellan olika kommuner.
Det finns ménga olika bra séitt att jobba -
p&. | det hér kapitlet vill vi inspirera till 5
samverkan. For att géra det har vi valt
att genom en intervju visa exempel pé hur
anhérigstédet i Ekeré kommun ser ut, déir
anhérigkonsulenten Pia Nilsson har byggt upp ett
system ddr alla olika parter som kommer i kontakt
med den anhériga samverkar. Vi ger éiven et
exempel pé& samverkan i Dalarna.

o {

59




Pia Nilsson, anhérigkonsulent
Man maste lyssna pa berattelsen

Pia Nilsson arbetar sedan 2006 som anhérigkonsulent i Ekeré
kommun, utanfér Stockholm. Hon ér utbildad socionom och
berattar att hon till en bérjan arbetade i projektform och att
verksamheten da var inriktad pa att utveckla och ge anhérig-
stod till gruppen éldre. Numera handlar en hel del av stédet
om anhériga till personer med psykisk ohdlsa.
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Pia Nilsson forklarar aft det fér henne innebar en standigt pagéende
process att omvandla méanniskors erfarenheter, behov och berattelser fill
praktiskt arbete, arbetsmetoder och strategier.

— Jag har helt enkelt samlat berdttelser och kunskaper fran anhériga och
behoven ser lite olika ut fr olika mélgrupper. Men en sak @r gemensam:
man behdver bli lyssnad p& och man behéver hialp att hitta fram till ratt
stod.

— Dessutom kan stodet se olika ut for varje person och fér varje situation,
fortsatter hon. Det forandras ocksd dver tiden. En del anhdriga behdver
egen hidlp av psykiatrin och andra kan fé& olika typer av punktinsatser.

Pia Nilsson menar att anhérigstdd inte @r nagon quick fix. Alla man-
niskor har olika férutsattningar, lever i olika livssituationer och har sina
egna strategier for att kunna hantera situationen. Det @r darfér man méste
samtala, och tillsammans med de anhériga reda ut vilket stéd som kan fung-
era bast.

— Om man ska forsta det har, d& méste man lyssna pa riktigt, och det ar
var sak att omforma det vi hér sa att det kan hjalpa andra.

Med stor varme berattar hon om den anhériggrupp som har funnits pé
Ekerd sedan fyra ar tillbaka. Gruppen bestéar av nio medlemmar, som traffas
regelbundet, det &@r personer som sjdlva ar anhériga.

— De beskriver att de har stor hjalp av att vara med i denna grupp, de
finner en slags grundtrygghet i gruppen, sager Pia Nilsson.

Det intressanta ar nu att denna anhdriggrupp alltmer har bérjat vanda sig
utét, de vill hjglpa andra. Gruppen kan dérfér erbjuda till exempel samtals-
stdd och det har bildats en volontérbyra.

— Anhériggruppen har blivit ett centralt nav i verksamheten, konstaterar
Pia Nilsson.

61



Bygger nétverk

Den narstéende med psykisk ohalsa har ofta stéd och vard fran kommunen
och frén halso- och sjukvérden. Det gor att det ar flera parter inblandade:
den ndrstdende, de anhdriga och personal inom till exempel socialtjanst
och sjukvard, dvs de professionella.

Viktigt ar d& att samarbetet mellan dessa olika personer fungerar och
enligt Pia Nilsson ska det vara ett samarbete som grundar sig pd att par-
terna &r j@mbordiga och erkdnner varandras kunskaper, kompetens och
erfarenhet.

En annan aspekt ar att anhdriga ofta kan behdva stéd, hjalp och informa-
tion utifrén tv& aspekter, dels utifrén de insatser som den narstdende har,
men ocks& for egen del.

— Man méste lyssna pé berattelsen och pé sé satt komma fram till vad
som skulle kunna underlétta situationen. Ibland kan bara det faktum att n&-
gon lyssnar géra stor skillnad.

For att skapa struktur pé alla kontakter som hon har i sin egenskap av
anhdrigkonsulent, berattar Pia Nilsson att hon arbetar mycket med att byg-
ga stora ndtverk.

— Vi har bland annat gjort 40 djupintervjuer med anhériga, sjuksks-
terskor och bistdndshandléggare. Vi har samlat chefer och personal inom
olika verksamheter for att skapa natverk. For det ar viktigt att anhériga kan
fé kontakt med ratt verksamhet pd ett latt satt. Darfor ska alla verksamheter
som har med psykisk funktionsnedsattning att géra ha en kontaktperson.
Natverket har namnet Anhériglanken.

Pia Nilsson, som tycker om att illustrera sina tankar och sitt arbete rent
visuellt, visar en bild p& hur Anhériglanken for psykisk funktionsnedsattning
ar uppbyggd. Har finns den anhdrige i en cirkel i mitten med kontakter ut
mot alla verksamheter som berérs, det finns i cirklar runt om. Det ar alltifrén
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socialkontoret, primarvérden, psykiatrin, férsamlingar, organisationer, boen-
destéd och personliga ombud.

Hjalper till att hitta ratt

— Tanken &r att var man @n hamnar hér i cirkeln sé ska man f& hjalp
med att skapa kontakt med ratt verksamhet, och man ska inte behéva ringa
sjalv. Men da gdller det att skapa ingangar till de olika verksamheterna.
Anhériglanken &r alltsé ett natverk dar varje verksamhet har en kontaktper-
son. Anhériglanken ar ocksa kopplad till psykiatrin i omrédet.

— Vi har tillsammans med anhériggruppen hittills traffat sex psykiatrimottag-
ningar, och detta ar ett arbete som standigt pégér, berattar Pia Nilsson. S&
det ar en modell som kraver en del arbete, konstaterar hon.

— Dessutom a@r det en ledningsfraga. Cheferna méste tycka att det ar
viktigt och man maste hitta de personer som &r intresserade och som kan
entusiasmera andra.

Som exempel pé viktiga samarbetspartners, férutom de sjalvklara, némner
Pia Nilsson férsamlingens diakoner; de ar duktiga p& att lyssna och kan sta
fér snabba insatser. Primarvérden ar en annan viktig aktér, har gér det aft
f& snabba lakartider och remiss till kurator eller psykolog.

— Dessa stora natverk som vi har byggt @r ett satt att fa struktur pé alla
olika kontakter, séger hon, och i det sammanhanget ar det naturligtvis en
fordel att arbeta i en liten kommun. Men hon péapekar samtidigt att de olika
verksamheterna har ett eget ansvar for sitt anhdrigstod.

— Det vi har gjort ar att vi har byggt upp enkla metoder for att de olika
verksamheterna ska kunna stétta de anhériga som de méter. Ett anhérigstéd
i framtiden behdver vara fast i strukturen, men samtidigt flexibelt, séger Pia
Nilsson. Detta for att man ska kunna méta olika individuella behov.
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Samverkan i Dalarna

Utvecklingen gar mot att brukarorganisationerna
blir en allt viktigare aktoér i samarbete med psykiatrin
och kommunernas olika stédinsatser. Har beskriver vi
ett samarbete i Dalarna mellan anhérigkonsulenter och
Attention.

Bé&da talar sig varma fér samverkan. Katarina Leander som ar an-
hérigkonsulent i Leksands kommun och Britt-Marie Lundgren Stahl,
Attention i Dalarna. Och det rér sig om ett samarbete som utveck-
las och stérks hela tiden.

— | Dalarna bérjade vi samarbeta ar 2010, i samband med att
den lagstifining kom, som innebar &kat inflytande for brukarorga-
nisationerna, sager Britt-Marie Lundgren Stéhl. Mora och Orsa var
snabbast igdng med samarbetet, de hade haft egna slutna anhérig-
grupper. Idag har vi gemensamma &ppna NPF-kaféer tvé ganger
per &r, dit manniskor kan komma utan att kénna nagot tvang.

Brit-Marie Lundgren Stahl betonar att hon tycker att den 6ppna
formen, som till exempel et kafé, ar lamplig, det far inte vara for
strikt och uppbundet.

— Det ar mycket som kan utvecklas ur kaféformen, fortsatter hon,
det Gr ménga som brukar komma och man kan hitta bra kontakter

dar.

Samverkan mellan flera
| Mora samarbetar man i en arbetsgrupp, som bland annan anord-
nar massor. Det ror sig om ett samarbete mellan flera olika organi-
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sationer, s& som Mora folkhdgskola, habiliteringen, 6ppenvardspsykiatrin,
anhérigkonsulenter, Bilda studieférbund, Attention och Svenska Angest-
syndromstallskapet ASS och IFS Intresseféreningen fér Schizofreni och andra
diagnoser.

— P& sa satt vidgar man sig, sager Britt-Marie Lundgren Stéhl, man far styrka
av varandra i dessa grupper och man kan se att arbetet leder till férandringar.
— Men samtidigt méste man komma ihdg att det handlar om ett lang-

siktigt arbete, betonar hon. Man far inte ge upp om det inte kommer s&
ménga och saga att det inte finns nagot behov. Fér om det kommer étta
personer i en liten kommun, s& motsvarar det valdigt manga i till exempel

Stockholm.

— Det vi kan goéra ar att sprida kunskap och det @r viktigt att inte ge upp,
man mdste orka hélla ut, séger Brit-Marie Lundgren Stahl. Och anhdrigkon-
sulenterna kan gdéra mycket, fortsatter hon och pekar pé hur Katarina Lean-
der i Leksand bland annat annonserar via Facebook.

— Jattebral Kommunen har forstétt att de har eft samarbete som de kan
visa upp och att det kan ge ringar pd vattnet.

Se till varandras kunskap

Katarina Leander har arbetat som anhdrigkonsulent i Leksands kommun i tre
ars tid och hon berdttar att hon arbetar med att vidareutveckla och starka
det samarbete som fanns nar hon tog dver. Bland annat har Attention anhé-
rigtraffar i kommunens lokaler och Katarina Leander pekar pé hur viktig den
samverkan ar.

— De har kunskap och erfarenhet som vi inte har, vi kan helt enkelt se fill
varandras kunskap och kompetenser. Attention har dessutom mycket fakta-
material i form av studiematerial och bécker, de har spetskompetens i dessa
fragor.
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Som de flesta andra anhérigkonsulenter sa har Katarina Leander i sitt
arbete ansvar fér alla olika typer av funktionsnedsattningar, hon némner
dven sadant som demens och spelmissbruk.

— Dessutom finns det fortfarande mycket skam kring psykisk ohdlsa och
mdénga ekonomiska aspekter att ta hansyn till. Darfor ar det viktigt att den
som dar anhérig blir lyssnad pa.

— Vi har ocksa ett ndra samarbete med bistdndshandlaggarna, férklarar
Katarina Leander och genom vér samverkan éver kommungrénserna kan vi
lotsa manniskor vidare till anhériggrupper. Attention kan, i sin tur, informera
om att vi och anhérigstdd finns.
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Checklista



I det har kapitlet far du tips och rad om hur du som anhérig-
konsulent kan hitta vagar for att stétta anhériga. Oavseft om du
ar ny i rollen eller har jobbat i ménga ar hoppas vi att du kan f& idéer har;
plocka som du vill ur checklistan.
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Checklista: Sa har kommer du igang!

| det har materialet har vi visat nagra férslag och exempel pa hur du kan
arbeta med anhérigstéd i praktiken. S& hur kommer du dé igdng med att
bygga upp ett bra stéd, och var kan du hitta bra natverk?

Har kommer fyra konkreta tips for en bra start i eft bygga upp ett anhérig-
stod:

0 1) Beréatta att du finns!
Ménga vet inte om att det finns hjalp att f& via en anhérigkonsulent.
Sa& borja med att kartlagga hur du kan f& kontakt med anhériga.
Berdtta att du finns och vilka tjanster som du kan erbjuda. Till exempel
kan du bérja med att kontakta:
- psykiatrin i ditt omréde
- intresseorganisationer
- svenska kyrkan
- boenden
- stédverksamheter inom kommunen - t.ex. boendestéd
- vardcentraler
- socialtjansten

Det kan vara bra att ha en folder/broschyr att dela ut som kan
finnas i vantrum p& dessa platser. Tank pd att ha ett ppet tilltal.
Kdanner du ndgon med psykisk ohélsa eller Stéttar du négon med
psykisk ohdlsa uppfattas mer inkluderande och fler kanner igen sig
an Vérdar du en nérstéende.
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2) Samverkan

Det finns ménga olika mdtesforum i en kommun och inom landsting
och daremellan. Kolla med din chef eller dina kollegor vad det finns
for méten och samverkanstillfallen. Konferenser, kurser eller personal-
dagar kan vara bra tillfallen att sprida kunskap och information om
att din roll och du finns och att du vill vara med och samverkal

Ju fler som vet om att din roll finns desto fler anhériga kan bli stottade.
Du har ocks& en unik kunskap i din roll eftersom du ofta kan se vad
som fungerar (och inte) i processen for en anhdrig och detta kan du
bl.a. bidra med i samverkansforum.

3) Ta hjdlp av intresseorganisationer

En bra kalla till kunskap samt en vag att skapa kontakt med anhériga
ar genom de olika intresseorganisationer som finns inom psykisk
ohalsa. De héller ofta seminarier och anhérigtraffar och kanner sina
medlemmar val. De kan hjélpa dig att hitta ratt kanaler att n& de
anhdriga.

P& NSPH:s webbplats finns en lista p& medlemsorganisationer som
finns i NSPH:s natverk: http://www.nsph.se/om-nsph/medlemmar/
De flesta féreningar har ocksé lokalféreningar som har kdnnedom
om hur det ser ut i just din kommun.
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4) Utbilda andra

En person kan inte vara dverallt. Som anhérigkonsult behdver du
vara en spindel i natet som utbildar andra. Ett bra tips @r att utse en
person pd varje enhet som &r ansvarig fér anhériga. Ha en tat
dialog med den personen — erbjud din kunskap och information

s& att den personen i sin tur kan utbilda och informera andra.

Det bildar ringar pé vattnet och du stér inte ensam med att ha
anhdrigkompetens. Las ocksé intervjun med Pia och anhériglénken
i kapitel 4.

5) Andra anhérigkonsulenter

Prata och traffa andra anhérigkonsulenter. Bor du langt ifrén, ring
en kollega. | med och motgang. Det ar alltid skont att kunna bolla
med n&gon annan som befinner sig i samma roll eller situation.

| ditt lan har ni sékert ocks& anhdrigkonsulenttraffar, dar du far
mojlighet att tréffa andra.

6) Du gor skillnad!

Paminn dig sjalv varje dag att du gor skillnad i ditt jobb. Din roll
ar viktig och betyder mycket for alla anhériga du stéttar och hjalper.
Kom ihag det!
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Viktiga kontakter

NSPH - Nationell Samling fér Psykisk Halsa, www.nsph.se

Nka - Nationellt kunskapscentrum anhériga, www.anhériga.se
Socialstyrelsen - www.kunskapsguiden.se/psykiatri/halsoproblem
Vardguiden - www. 1177 .se/Tema/Psykisk-halsa/Diagnoser-
och-besvar/ Vardguiden ger ocksé information om Sol, LSS och
sekretesslagstiftningen.

Forsta hjalpen till psykisk halsa, www.mhfa.se

Nationellt centrum for suicidforskning och prevention av
psykisk ohdalsa, www.ki.se/nasp

Folkhédlsomyndigheten, www.folkhalsomyndigheten.se

Livlinan ger stdd och information till unga som lever néara nadgon
med psykisk ohalsa, www.livlinan.org
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Jobbar du med att ge stéd till anhdriga till personer med psykisk
ohdlsa eller sjukdom@ Den har handboken finns till fér dig som vill
lara dig mer om hur du pd basta satt kan stétta anhériga du méter
i ditt yrke.

Boken innehdller information om psykisk ohdlsa, du fér héra an-
hérigas berattelser och du fér konkreta tips pd hur du kan utveckla
din verksamhet.

Anhérigprojektet jobbar for att uppméarksamma situationen fér anhériga il
personer med psykisk ohdlsa samt att hitta vagar for att férbattra anhérigsts-
det. Anhdrigprojektet startade hosten 2014 och ar ett tredrigt projekt finan-
sierat av Allménna Arvsfonden. Projektet drivs av Schizofreniférbundet och
NSPH (Nationell Samverkan Psykisk Halsa) som bestar av 12 intresseforen-
ingar inom psykisk ohdlsa.
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