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Nitverket stod fo6r vuxna anhoriga till person med psykisk ohilsa,
Sammanstillning 7

Sammafattning

I den sjunde triffen sammanfattade de lokala lirande nitverken vad det gett dem at
delta 1 det lirande nitverket om anhériga och psykisk ohilsa. Nistan alla har framfort
hur positivt det varit med att delta i en blandad grupp med olika erfarenheter och att
det gett ny kunskap och nya erfarenheter som ir anvindbara bade for anhoriga,
personal och politiker. I flera av nitverken har deltagandet i natverket satt iging ett
utvecklingsarbete fOr att pa olika sitt forbittra stodet till anhoriga och att nd anhoriga
med information.

Bakgrund

Syftet med nitverket ér att alla som medverkar delar med sig och sprider kunskaper
samt erfarenheter om stéd for vuxna anhériga till personer med psykisk ohilsa, bade
lokalt och nationellt. Samtliga lokala lirande nitverk bestir av personer med olika
erfarenheter och bakgrund. De som deltar dr anhoériga, personal, chefer, politiker och
frivilliga och varje grupp bestar av 10 -12 personer. Ledarna f6r de lokala nitverken
triffas 1 det nationella nitverket via Internet och fir da ta del av andras erfarenheter.
Triffarna i de lokala nitverken dokumenteras och limnas vidare till Nka som
sammanstiller diskussionerna. Materialet fran respektive kommun lises endast av
ledarna for det nationella nitverket och sprids inte till andra natverk.
Sammanstillningarna dr “anonyma” pa sa sitt att det inte kommer att anges frin
vilken kommun ett visst innehall kommer ifran. Deltagande kommuner dr Boden,
Lulea, Forshaga, Orebro, Tanum, Halmstad, Tingsryd och Tomelilla.

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

I texten nedan anvinds anhorig om den person som hjalper/stodjer och nirstiende
om den person som “tar emot” hjilp och stod.

For att fortydliga nitverkets omride inleder vi med nagra definitioner av begrepp.
Psykisk ohilsa anvinds pa olika sitt i olika sammanhang. 1 detta sammanhang
anvander vi den avgrinsning som beskrivs i Socialdepartementets uppdrag PRIO
psykisk ohilsa — plan for riktade insatser inom omradet psykisk ohilsa 2012-2016,
dir inryms 1 begreppet psykisk ohilsa savil psykisk sjukdom som psykisk
funktionsnedsittning (Socialdepartementet 2012).

Detta dr den sjunde sammanstillningen och bygger pa material frin de atta
kommuner som ingar i nitverket. En kort tillbakablick fran de sex forsta triffarna far
inleda.

Vid forsta triffen diskuterades vad stid till anhiriga till personer med psykisk ohdilsa kan
innefatta. 1 ssmmanstillningen framkom manga olika aspekter, sisom information och
utbildning, lots/samordnare/case manager, bemétande, samtal individuellt och/eller
1 grupp, avlastning, att snabbt fi hjilp och att var medlem i intresseforening.
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Vid andra traffen diskutades vilket stod som finns och vilka behov som inte dr tillgodosedda
inom ert omrade. I sammanstillningen framkom ocksa hir méinga olika aspekter.
Stéd kategoriserades ibland som indirekt stdd och direkt stéd. Indirekt stod
innefattar olika insatser som ges till den nirstiende med sjukdom/
funktionsnedsittning vilket ocksa kan vara ett stod for anhoriga, exempelvis mobilt
team, bostad med sirskilt service, personligt ombud etc. Direkta stodformer till
anhoriga exemplifierades som anhdrigkonsulenten, enskilda stédsamtal, anhorig-
grupp, utbildning och information, lan av litteratur, ma bra aktiviteter,
intresseforeningar etc. I diskussioner nir det giller behov som inte ir tillgodosedda
framkom exempel som att bli delaktig i varden, fia information, att bli sedd och
lyssnad dll, att fi en kontakt-/stédperson, utredning av den nirstdende, utbildning
bade for anhoriga och personal, anhérigférening, samverkan mellan olika instanser,
mobila team etc.

Frigor infér den tredje triffen var vilka stédjande insatser anser ni behdver
prioriteras? Och vilka méjligheter finns till utveckling? I den triffens diskussioner i
de lokala nitverken l6per en trad som kan sammanfattas i tre punkter och som lag till
grund for det fortsatta samtalet i det blandade lirande nitverket

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

e Bemoétande och attityder som ocksd kan innefatta sekretessfragor.

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

Dessa tre punkter ledde fram till f6ljande fragestillningar infor triff fyra och fem.
Vilj i gruppen nagot av dessa omraden och diskutera vidare utifran f6ljande fragor.

1. Vilken betydelse kan stédet ha f6r anhoriga enligt era erfarenheter och/eller det
ni kdnner till frin andra omraden exempelvis litteratur/forskning?
2. Hur skull ni vilja foresii att det forindras/ utvecklas i hos et?

Det omrade som dominerade sammanstillning fyra var utbildning och kunskap.
Detta omrade var intimt férknippat med temat bemotande. Nitverken menade att
utbildning och kunskap ger en trygghet f6r anhoriga men sjilvklart dr det ocksa sa att
utbildning och kunskap ger trygghet f6r personal att méta klienter/brukare och deras
anhoriga pa ett bra sitt. Ar du som personal trygg i det du gér kanske det borgar for
ett gott bemétande och kanske ocksd en trygghet i att forhalla sig till hanteringen av
sekretessfrigan pa ett sitt som ger anhoriga en mojlighet att delta som en
samarbetspartner och att de kan uppleva att de far vara delaktiga i virden och
omsorgen.

I samrdd med de lokala nitverksledarna blev fragorna i triff fem de samma som i
foregaende traff. De lokala nitverken hade att vilja ett omrade som de inte diskuterat
vid senaste triffen.

Det dominerande inslaget i diskussionerna i den femte triffen var samverkan i olika
former och pa olika nivaer. Som tidigare fanns bemotande och sekretess samt
kunskap och utbildning inflitat i diskussionen. Det som kom fram var vilken stor
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outnyttjad resurs anhoriga och deras kunskap om sin nirstiende. Att ta tillvara denna
kunskap 4r en central del i ett bra bemoétande som ocksa visar respekten for anhoriga.
Den andra frigan om utveckling av st6d till anhoriga fokuserade till stor del om
realiserabara férindringar inom utbildning och 6kad kunskap titt sammanvivt med
forbattring av samverkan.

I den sjdtte triffen var uppgiften till de lokala nitverken att diskutera konkreta
utvecklingsforslag och det kom fram manga intressanta forslag. Framférallt inom
omradet kunskap och utbildning till personal, anhériga, till olika myndighetspersoner
ex. god man. En efterfrigad utbildning dr det som kallas PPI, psykopedagogisk
intervention, som nagra av ledarna gatt eller har avsikt att ga. Det andra stora temat
var forslag inom samverkan, pd organisationsniva, gruppniva och framfoérallt pa
individniva. Att ta tillvara anhoérigas erfarenheter och kunskap ses som en stor
outnyttjad resurs, som skulle ge bittre vard, battre bemotande och vara ett gott
anhorigstod.

Till den sjunde och avslutande triffens fragor gavs en kort resumé Over det som
kommit fram i de tidigare triffarna. Denna sista triff blev en tillbakablick pa vad det
gett att vara med i det blandade lirande nitverket. P4 samma sitt som tidigare ville vi
girna att ni vid den kommande triffen fortsitter diskussionen utifrin era olika
erfarenheter med foljande fragor:

Fraga 1

Vilka erfarenheter och kunskap har ni var och en som deltagit i
nitverkstriffarna fatt av varandra?

Trenden fran den sjitte triffen med firre deltagare i de lokala nitverken bestod
ocksd i den sista traffen. De som kom till denna avslutande triff hade i sin helhet
mycket positivt att siga om att vara en del av ett lokalt nitverk. Vad det gett var och
en beror sjilvklart pa vilken roll man har och vilka kunskaper och erfarenheter man
bir med sig till gruppen. Det som flera kommenterat var hur bra det upplevts att det
varit en blandad grupp och att alla ha kunnat ta del av varandras erfarenheter.
Eftersom kontexten har varit ”st6d till anhériga” sa har anhoriga och deras
berittelser blivit det som samtalen i gruppen utgatt ifran. Flera har ocksa uttryckt att
de lirt sig mycket av andra men ocksa fatt en nagot annorlunda syn pa sin egen roll.

Anhériga

Eftersom anhoriga och deras roster har varit i fokus for detta natverk far de inleda.
En samling citat far illustrera erfarenheter och lirdomar.

”Tack till alla som orkat lyssna. Det har betytt jittemycket f6r mig. Hjilp
med att bli mer stark, att fa sitta ord pa sina kinslor. Det dr sa smirtsamt,
oerh6rt smirtsamt. Psykisk sjukdom dr skamligt, med skuldbeldgening, vad
skulle jag kunnat ha gjort som mamma? Att fatta ratt beslut som mamma ar
fortfarande svart. Jag har hoppats i 20 ar att det skulle dndras, men det har
det inte gjort. Det har varit svart att prata om det, men tacksam for att ni
lyssnat”.
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”’Jag har fatt géra min stimma hord. Jag har fatt inblick i organisationen
som har gett mig en 6kad forstaelse for varfor vissa saker ar som de dr.
Hogt 1 tak”.

I nagra fall har deltagandet i det lokala natverket medfort forandring i vardagen vilket
flera anhoriga beskrev:

”’Jag har fatt information, kunskap, hjilp och stéd vid dessa triffar. Tidigare
visste jag inte att det fanns personligt ombud. Det har resulterat i att den
nirstiende nu har fatt ett personligt ombud. Min ndrstaende har fatt ett
stort fortroende for sitt ombud och féljer med till arbetsférmedlingen,
vilket var ett stort problem tidigare”.

”Det har varit jittebra och jag har lirt mig mycket. Antligen har jag fatt
praktiska rad. Men det har ocksa varit en process dir jag fitt jobba med mig
sjalv”.

”Det har vidgat min syn, det har gett mig ett annat tink. Mitt eget liv har
blivit tydligare, det kinns viktigt det jag gjort som anhoérig. Fatt mer styrka i
mig sjalv. Har ofta tinkt att jag ar en besvarlig anhorig, men har nu forstatt
att jag har ocksa rattigheter”.

I flera av nitverken har filmer fran Nka anvints som underlag for deras diskussion.
Filmerna finns pa www.anhoriga.se under en flik som heter Nka-play. I en film

berittar en av Hjirnkolls ambassadérer om hur det dr att vara mamma till en son
med psykisk ohilsa. Reaktionen pa filmen var att foreldsaren (mamman) fick fram
bade det positiva och det negativa i anhorigskapet. En anhorig sa:

”Man kinner igen sig i hennes berittelse. Det dr viktigt att fa till sig
anhorigas berittelser och instimmer med foreldsaren att bemétandet dr
viktigt”.

Filmen paminde ocksa om att leva med en person med psykisk sjukdom
och/eller funktionsnedsittning paverkar alla i familjen och en anhorig sa:

Vi har glomt bort vir friska son, han har fatt kinna sig dsidosatt och det
har vi borjat fundera pa nu efter alla dessa ar. Tidigare har vi tinkt — han
klarar sig ju”.

Personal

En annan grupp som deltagit i de lokala lirande nitverken ar ”personal” i lite olika
roller. Bistandshandliggare har funnits med och de nimns ofta som den som har en
nyckelroll i att erbjuda stod till anhériga vilket foljande citat exemplifierar:

Vi har fatt forstaelse for hur viktigt det 4r med anhoériga och vikten av att
de finns med har forstirkts. Vi har ocksa dndrat oss i tanken om att vi har
vardplanering sa tar kommunen 6ver. Nu tinker vi istillet att vi ger de

anhoriga trygghet genom att lata dem vara delaktiga i processen och att pa
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vardplaneringen fraga vardtagaren om det ér ok att svara pa anhorigas
fragor”.

I vilken utstrickning som anhoriga bjuds in att delta vid vardplaneringar dr svart att
veta, men mellan raderana kan kanske utlisas att det inte sa vanligt. Vid tidigare
triffar i nitverket har den s.k. SIP:en (samordnad individuell vardplan) diskutertas
och da dven anhérigas ev. medverkan i denna process. En LSS-handliggare i en

grupp sa:

”SIP anvinds mer idag i samverkan med psykiatrin, men samverkan i
psykiatrin verkar vara lika med att samla si manga som mojligt i samma
rum. Det dr sillan anhoriga ir med vid méten, men det skulle vara bra om
de fick fragan”.

Det har dven funnits med annan “personal” som tex. anhorigambassadorer,
boendestodjare, enhetschef samt projektledare i de lokala ndtverken. I vilken
omfattning moten med anhoriga finns med i det dagliga arbetet framgar inte sd
tydligt. Men aven hir far ndgra citat spegla vad det gett att delta i gruppen.

“Bemotandet ar viktigt. Det ar viktigt att lira sig att arbeta med anhoriga”.

”Jag har fatt mer information (frin anhoriga) dn de har fatt av mig, det har
varit ett medvetet val frain min sida. Att lata anhoriga fa storsta platsen.
Upplevt att det varit en obalans i gruppen mellan tjinsteman och anhoriga,
for fa anhoriga med”.

Som nimndes ovan sa har antalet deltagare i de lokala nitverken blivit firre over tid,
det giller i alla deltagande nitverk. Nitverket har pagatt under ett ar och det hinner
hinda mycket under ett ar, framforallt kanske for anhoriga. Detta har pa olika sitt
aterspeglats 1 vad och hur diskussioner har gatt 1 de tidigare triffarna. Nagra av
grupperna tog upp detta 1 sin sista triff att det minskade antalet anhoériga har
paverkat innehéllet i deras triffar. Men,

”A andra sidan ir varje anhorigs upplevelse si individuell sa det finns
egentligen inga givna svar”.

Men som en grupp sa, dven om gruppen varit liten sd har deltagandet lett till forslag
pa konkreta dtgirder som tagits fram i gruppen och dven kommunalt som kan leda
till faktisk férindring. En deltagare i gruppen sa:

“Det ska vara likadant att vara anhérig till en syster med bipolir sjukdom
som till en demenssjuk farmor, lika stort och tydligt stod”.

Att det har varit positivt med en blandad grupp har flera av deltagarna varit inne pa
och en av dem sa:

”Det har varit intressant. Vi dr fran olika delar 1 den hir processen med
olika erfarenheter. Det finns mycket man tagit med sig av det man hort och
pratat om. Som anhérig gar livet ut pa att fa andra att forsta hur det ar att
vara anhorig, att se anhoériga. Att vi far fram det och for det vidare i var
egen organisation, lokalt men ocksa regionalt och nationellt. Jag har fatt till
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mig att det finns likheter med andra kommuner. Och framforallt att jag har
fatt dela erfarenheter 1 gruppen har varit bra”.

Politiker

I nistan alla lokala blandade nitverk har det funnit med politiker i gruppen, vilket
medfort att “anhorigperspektivet” diskuterats 1 ett politikerperspektiv. Av svaren att
déma fran de lokala nitverken si har det varit vildigt engagerade politiker som
deltagit. Aven frin denna grupp ett antal citat.

”Jag har fitt insyn i vilka problem den anhorige stills infér nir en
nirstiende har psykisk ohilsa. Jag tar den lirdomen med mig i det fortsatta
arbetet med politiken. Jag kommer att arbeta for en fortsatt satsning pa
anhorigstodet. Det dr samhillsekonomi att ha ett vilfungerande anhorigstod
till alla grupper inom socialforvaltningen”.

”Man borde ha/fi mer information hos politiker. Att man skulle gora en
sammanstillning till nimnden, som information till politiker. Det finns
behov av mer/fler nitverk i samhillet. Mer kunskap och forelisningar om
dessa viktiga saker. Foreningarna skulle kunna komma och beritta, ge mer
kunskap om dessa frigor. Jag blev berérd av den anhdriga som hade
skolbarn med problem och hennes situation. Viktigt att kunna stotta
forildrar i samband med skolan, att f6lja med pa méten etc.”.

“Det har 6ppnats en helt ny virld f6r mig, nir jag fick erbjudandet att vara
med sa blev jag nyfiken och efter férsta moter 1 gruppen skrev jag direkt
information till Gvriga i gruppen om detta. Det hir méste vi ta upp i hela
socialnamnden. ”Jag ar tacksam, fatt en helt ny virld, att anhoériga finns, inte
bara klienten”. Kunskapsbanken har byggt pa ordentligt. Varit vildigt
mycket att ta in. Man blir berérd”.

“Jag tycker att jag har fatt ut mycket av gruppen och fatt en djupare insikt
om hur det kan vara som anhorig. Jag har tagit upp mycket av det som
diskuterats i lirande nitverket i olika forum. Bla. om de skillnader som
anhoriga upplevt mellan varden pa sjukhuset och pa psykosvardens
utredning och behandlingsenhet, bemétandefragor runt patienter och
anhoriga, att se anhoOriga som en resurs och att de ingar i patientens
livssituation. Att det ocksa dr viktigt att anvinda anhOriga mer som en
kunskapsresurs, deras erfarenhet dr svar att fa pa annat sitt 4n genom moéte
med anhoriga. Jag anser att Anhdrigcentrum kan vara en viktig del i
utvecklingen av  psykiatrins arbete runt patient och anhorig.
Anhorigcentrum kan till exempel samla in erfarenheter frin anhériga i linet
for att sedan aterkoppla till politikerna”.

Frin en annan grupp kommer féljande rader som visar med vilket engagemang som
politiken deltagit i gruppen.

”Vir politiker har som tidigare nimnts tagit upp véra utvecklingsférslag 1
socialndimnden och fitt god respons pa det. Vara politiker ser vikten av att
ha med anhoriga pa taget. Det ger 6kad vardkvalité bade for anhoriga och
nirstaende. Forslagen kommer ocksa att lyftas i den styrgrupp som finns f6r
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anhorigstdd 1 kommunen. Dir finns representanter fran éldre-och
funktionshinderomsogren och individ-och familjeomsorgen”.

Ndgra ytterligare synpunkter

I nagra av natverken har det funnits med deltagare frin foreningsliv,
trivilligorganisationer och kyrkan. Tyvirr finns det inte med sa manga citat fran dem 1
det material som kommit in. Men en representant frain Réda Korset sa:

”Kinns som det viktigaste stédet dr information och kunskap, avlastning
inte avlosning och sist men inte minst samtal”.

Som avslutning pa den forsta frigan en liten kort berittelse frin en anhorigs
upplevelse av dotterns historia” — psykisk ohilsa.

’I borjan tinkte jag att det dr som en forkylning som gir over. Men...,
sedan borjade jag i en anhoriggrupp och anade dotterns problematik, men
vagade knappt lyssna pa andra anhorigas berittelser”.

Ledaren 1 gruppen berittade att ca 10 % dterhdmtar sig efter psykisk ohilsa och man
kan aterhamta sig pa olika plan ex. pa det sociala planet. Det kan hinda att en person
aterhdmtar sig efter tjugo ar, men oftast dr det svart att siga hur det blir. I en av de
tidigare triffarna var det en anhérig som talade om hur viktigt det dr att ha hoppet
kvar. Hopp om tillfrisknade och/eller dterhimtning.

Fraga 2

Finns det frigor som ni inte tycker er fatt svar pa?

Som svar pd denna andra friga finns inte sa mycket skrivet 1 den dokumentation vi
fatt in. Nagon saknade svar pa fragor som ror behandling och tyckte det var synd att
inte psykiatrin fanns representerad i gruppen. Andra kommentarer var ex. 6nskemal
om mer kunskap kring godmanskap och fragor kring samverkan mellan myndigheter.

En annan reflektion under samma rubrik kom frin en grupp och som handlar om
bemotande med en ndstan retorisk fraga:

”Bemotande, vilka anhoériga orkar lyfta dessa fragor, nidr man sedan ska
mota personalen. Man maste vara stark att driva dessa fragor”.

Ovrigt

Att sammanfatta alla sju triffar som varit under nistan ett ars tid kidnns just nu
nidstan 6vermaktigt. En kdnsla av 6dmjukhet infinner sig 6ver alla tankar, funderingar
och kinslor som formulerats och tecknats ned. Ett intryck édr att deltagandet i detta
lirande nitverk har gett vildigt mycket till alla deltagare pa olika sitt, det har
verkligen varit ett lirande nitverk. Ett annat intryck ar att det satts igdng manga
processer pa det lokala planet i hur stédet till anhoriga kan utvecklas och férbittras.
Det kan handla om samverkan pa olika nivaer, bemotandet av anhoériga, hur forhalla
sig till anh6riga och sekretess och deras mojlighet till delaktighet. Det handlar om
utbildning, gemensam for ex. personal inom landsting och kommun. Det handlar om
utbildning och kunskap f6r anhoriga i att forsta sjukdom/funktionsnedsittning och
vilka mojligheter som finns till stéd. Nyfikenhet pa det som kallas PPI,
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psykopedagogisk intervention finns i flera natverk. Det dr kanske som en deltagare i
en grupp avslutade med:

”Jag kanner att det borjar tas pa allvar, att det konkret ska borja hinda
nagot. Kdnns bra att ha férhoppningar om att detta vi gor hir kommer att
leda till nagot™.

Tack

Mats Ewertzon, forskare och mojliggorare, och undertecknad vill framfora ett stort
tack till alla som deltagit i de lokala blandade nitverken. Ett speciellt tack till alla
anhoriga for att Ni delat med er av era erfareneter och kunskaper till deltagarna i er
grupp men ocksa till alla andra deltagare runt om i Sverige. Ett stort tack riktas till
alla lokala ledare och som varit linken till det nationella natverket. Det har varit en
f6rman att fa dela denna tid med Er. Stort TACK.

Sammanstillt av

Jan-Olof Svensson

Mojligeorare/ praktiker

Nationellt kompetenscentrum anhoriga
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