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”"Sa det ar viktigt att vi anhériga far nagon som for var talan, nagon
som talar om for oss om rattigheter och alternativ for bade den sjuke

och anhdrige.”

"Vem hjalper dem
som hjalper?”

Roster fran anhoriga till vuxna personer med psykisk ohéalsa éver 25
ar samt fran yrkesverksamma inom psykiatri och socialtjanst. | syfte
att underlatta och forbattra anhérigas situation. For Anhdrigprojektet
2014- 2017.
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Abstrakt

Rapporten ”Vem hjélper dem som hjélper?” &r en fordjupningsstudie av vad det innebéra att vara
anhorig till en person med langvarig psykisk ohalsa. Den behandlar aven vilket stod anhoriga vill ha
och hur anhérigstodet inom kommuner, psykiatrin samt inom NSPH:s organisationer sjalva skulle
kunna utvecklas. Studien bestar av djupintervjuer med anhoriga till personer med psykisk ohéalsa

samt med yrkesverksamma inom psykiatri och kommun.

Stort tack till alla anhériga som bidragit med erfarenheter fran sina liv genom att stélla upp
pa intervjuer! Anhorigprojektet ar for er (och era narstaendes) skull och vi hoppas det ska
komma er tillgodo i ndgon form. Tack aven till yrkesverksamma som ser anhdriga och som
vill samarbeta med Anhodrigprojektet. Det alla vi tillsammans som gér Anhdrigprojektet!
Slutligen ett stort tack till Allméanna Arvsfonden som gor Anhdrigprojektet mojligt genom er

finansiering! // Forfattarna

2015-07-09

Anhorigprojektet, NSPH. NSPH och Schizofreniférbundet med medel av Allméanna Arvsfonden.
Forfattare: Johanna Hégerstrand (vikarierande medarbetare Anhorigprojektet,
Schizofreniférbundet/NSPH) och Ingrid Lindholm (projektledare Anhorigprojektet,
Schizofreniférbundet/NSPH)
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Hantverkargatan 3G

112 10 Stockholm
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1. Bakgrund

Nationell Samverkan for Psykisk Hélsa (NSPH) &r en nétverksorganisation bestdende av 12 patient-,
brukar-, och anhdrigorganisationer inom det psykiatriska omradet. NSPH har sedan sitt startar 2007
aktivt verkat for att utveckla stod och psykiatrisk vard for patienter, brukare och anhériga. 2012
bildade natverket en sarskild arbetsgrupp for att fordjupa kunskapen om anhérigfragor internt och
externt, samt for att arbeta for att forbattra stodet for anhoriga. Detta eftersom verksamma inom
NSPH under aren métt manga som drar ett tungt lass for att stodja sina narstaende till nagon med
psykisk ohalsa. Att vara anhérig innebar &ven att uppleva stor utsatthet och oro infér den
narstaendes situation och halsa.

Till att borja med togs en plattform for natverkets anhorigarbete fram, samt en skrift som riktar sig
till anhdriga till personer med psykisk ohélsa — bada véal mottagna bade av organisationer samt vard
och omsorg. Gruppen tog dérefter initiativ till ”Anhorigprojektet”, vilket startade oktober 2014 och
pagar under 3 ar. Och drivs av Schizofreniforbundet i samarbete med NSPH. Det 6vergripande
maélet &r underlatta for och starka anhériga till personer med psykisk ohalsa’.

Mer specifikt vill Anhorigprojektet.;

* uppmirksamma och fordjupa forstdelsen for hur man kan underlétta f6r anhoriga

» stirka de anhoriga sa att sa att de kan bli béttre pa att ge stod utan att riskera att sjdlva drabbas av
psykisk, social, ekonomisk eller emotionell utmattning.

» f4 fler professionella att se anhdriga som en samarbetspartner vars delaktighet ger en mdjlighet att
forbattra vard och behandling, vilket i sin tur forbattrar livskvalitén hos deras narstaende.

* arbeta for att samhillets och omgivningens stod till de anhdriga gérs mer kdnd och utveck-
las/anpassas sa att det battre méter behoven

Konkret innebdr detta att:

1. samla in, dokumentera, analysera och sprida kunskap om manniskors upplevelser av att vara
anhorig till ndgon med psykisk ohélsa

2. identifiera de specifika svarigheter och behov av stéd som anhériga till personer med allvar-
lig psykisk ohalsa har, samt verka for att de tillgodoses.

3. ta fram informations- och studiematerial (bok med goda exempel, film och utbildnings-
material) i samarbete med de medlemsorganisationer som har erfarenheter och kunskap som
starker de anhdriga i kontakterna med vard- och stédenheter.

4. skapa arenor for samverkan som utvecklar kontakterna mellan anhériga och vardgivare
bland annat via kommunernas anhdrigkonsulenter

5. genomfora pilotutbildningar med ca 75 anhdriga, utvérdera studiematerialen som vi tagit
fram och utveckla dem

6. gora materialen kanda och tillgangliga for projektets malgrupper

Denna rapport ar en del i punkt 1; att samla in dokumentera och sprida kunskap om manniskors
upplevelser av att vara anhorig till nagon med psykisk ohélsa. Rapporten kompletterar rapporten
fran projektets enkatundersokning; ”Vem hjilper dem som hjilper?”. Denna publicerades i maj
2015.

! ”Psykisk ohidlsa” dr det begrepp som anvidnds genomgéende. Definitionen dr att begreppet syftar till bade psykiska
sjukdomar och psykiska funktionshinder.
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2. Syfte och fragestallningar

Denna studierapport ar skriven som en del i det inventeringsarbete som gjorts under projektets
forsta ar i syfte att fordjupa forstaelsen for de situationer anhdriga till personer med psykisk ohélsa
lever i och lyfta anhorigas erfarenheter. Studien har dven syftat till att ta vara pa yrkesverksammas
erfarenheter av anhorigskap/anhorigstod. Detta for att ge kunskap och riktning at projektets
overgripande mal; att starka och underlatta for anhoriga till personer med psykisk ohalsa.

Studien amnar svara pa fragestallningarna; Hur upplever anhériga sin situation? Och ”Hur kan vi
arbeta vidare i Anhérigprojektet?”

For att svara pa den senare fragan finns foljande delfragor;
-Vilka positiva erfarenheter av anhorigstod har anhériga att ta fasta pa?
-Vilka brister finns enligt anhoriga och vad onskar anhoriga istéallet?

-Vilka bra modeller finns inom organisering och utformning av anhorigstod i form av ;
-specifika stodinsatser t.ex. samtal, gruppstod, aktiviteter?
-gott bemotande inom psykiatrin?
-gott bemotande inom kommunalt stéd?
-gott bemotande av 6vriga/allménhet?

Svaret pa den forsta fragestéllningen redovisas frimst i analysdelen ”Anhoriga”. Svar pa de andra
fragestallningarna sammanfattas istallet fortldpande i hela rapporten i rutor kallade “S& kan vi
arbeta vidare”. En Overgripande sammanfattning av allt redovisas i kapitlet ”Sammanfattning”.

3. Metod

Insamlande av data angaende anhdrigas situation har gjorts genom olika tillvagagangssatt och pa
olika geografiska platser i Sverige; Stockholm dar NSPH:s kansli finns, Dalarna som &r med i
Anhorigprojektet som “pilotldn” samt Goteborg dér projektets vikarie bor och verkar.

Intervjupersoner har till stérsta del varit anhériga sjalva men dven anstallda inom verksamheter som
berdr anhorigstod; kommunala anhorigkonsulenter och psykologer fran offentlig psykiatri. Eftersom
anhoriga och yrkesverksamma i Anhdrigprojektet ses som kunskapsbarande, har det material som
insamlats behandlats darefter. Sammanstéllningen av resultatdelen har skett genom icke-linjar
analysprocess dar all text delvis transkriberats, kodats efter innehdll och darefter kategoriserats i de
teman som framkommit.

3.1 Anhoriga

3.1.1 Individuella intervjuer

11 st. (6 st. Goteborg, 5 st. Stockholm) individuella intervjuer pa ca. 1-1,5 timmar har gjorts med
anhoriga till personer med psykisk ohélsa, vilka dven varit éver 25 ar. Eftersom barnen till de
foréldrar som varit med i studien insjuknat eller borjat visa symptom redan innan de fyllde 25,
redovisas dock aven berattelser och exempel fran barn- och ungdomsvard eftersom de var en del av
de anhorigas berattelser och dessa erfarenheter fortfarande &r av stor vikt for dem. Som ett
fortydligande bor det namnas att malgruppen vi talar om i studien genomgaende omnamns

8
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som “anhoriga” och personer med ohidlsa som de star i relation som nérstaende”. 1 sjukvéarden
omvénds begreppen dock omvént.

Anhoriga har vid annonsering och intervju pamints om att intervjudata behandlas konfidentiellt och
att de haft ratt att avbryta om de sa onskat. Identiteter kopplade till framkommet material i denna
rapport har alltsa anonymiserats sa mycket som mojligt. Vid relevans for analys framkommer dock
viss identitet t.ex. alder, kon, foreningsmedlemskap samt dven detaljer i relevanta erfarenheter.
Intentionen att anonymisera dr ocksa orsaken till att pronominat ’hen” anvinds Overgripande. I de
fall dar kon dr relevant for en analys anvidnds dock “han” eller “hon”. T.ex. har NSPH:s
enkdtundersokning ”Vem hjédlper dem som hjélper?” (2015) visat pd en Overrepresentation av
mammor som nérmast anhoriga vilket gor att det i de fall det finns relevans i att intervjupersoner
varit mammor, sa har kon inte anonymiserats.

| syfte att studien ska lyfta anhérigas roster samt respektera deras utsatta situation har intervjuer
med dem gjorts med ett empatiskt forhallningssatt. Intervjuerna har varit semi-strukturerade dvs. det
har funnits ett intervjuguide med frdgor och frageomraden att ticka in att utga fran, men
intervjuerna har hallits avslappnade och den anhorige har givits utrymme att tala om det den funnit
viktigt. Detta 6ppna och halvinformella upplagg bidrar till att ge en fordjupad och mangfacetterad
bild av vad det kan innebéra att vara anhorig. Tva av intervjupersonerna har i efterhand granskat
sina utsagor i dialog med denna rapports forfattare da det framgatt att de sa onskat.

For att ge en Gvergripande bild av de anhdriga som intervjuats individuellt och deras narstaende
kommer féljande presentation; Tre av informanterna var i 30-arsaldern, tva i 50-arsaldern, tre i 60-
&rsdldern och tre i 70-arséldern. Tre av dem var man, atta var kvinnor. Atta av de intervjuade
anhoriga har engagemang i eller néra koppling till organisering i anhorig-, brukar-, eller
patientorganisation. En av dem hade nara koppling idag, men inte under perioden da den nérstaende
matt som samst. Saledes stod 3 helt utan koppling till NSPH. Tre av dem var partners/gifta och dven
sammanboende. Sex av dem var modrar dar tre av dem periodvis varit och i ett fall till stor del
fortfarande ar sammanboende med sina vuxna barn. Tva av intervjupersonerna var syskon till
personen med psykisk ohélsa.

Det ar &dven relevant att fd en &vergripande bild av de anhorigas narstiende; sju av
intervjupersonernas narstaende med psykisk ohélsa var kvinnor och fyra av dem var man. Deras
diagnoser &r/har varit; 1. Borderline personlighetsstorning?, men varken den anhérige eller den
narstaende var sakra pa att det egentligen stamde. Personen hade dock fatt hjalp som varit verksam
vilket den anhdrige menade var huvudsaken 2. i yngre ar sjalvskadebeteende/depression och fick da
verksam behandling. Nu hade personen dock fatt tillbaka den psykiska ohalsan i form av
depression/utmattning och var sjukskriven; 3. under utredning. Enligt intervjuperson for
vanforestallningar, aggressiva utbrott mm. Personen hade dven fysiska funktionsnedsattningar; 4. ej
stalld trots flertalet ar inom psykiatrisk vard. Personen uppbar sjukersattning. Enligt
intervjupersonen menade vissa lakare i borjan att personen skulle fa bast hjalp pa psykosavdelning
(pga psykosliknande tillstand/depression mm) och senare att hen kommer att fa battre hjalp inom
affektiv verksamhet. Den anhorige ansag att Emotionellt instabil personlighetsstorning (EIP) &r det
huvudsakliga problemet (p.g.a. hen ser typiska symptom, relationsmonster och sjalvbild hos den
narstaende), nagot som hen hade visst gehor fran psykiatrin fér. Den anhorige menade dock att det
ar svart att i Goteborg fa behandling for EIP. Den med psykisk ohélsa sjalv menade att hen kanske
hade ADHD. Samtligas synpunkter i detta skrivs ut eftersom stélld diagnos saknas ; 5. Schizofreni
och narkotikamissbruk. 6. Kronisk &ngest och social fobi. 7. Aterkommande psykoser 8. Bipolar

2 Diagnosen kallas detta enligt DSM-IV, men enligt ICD-10 heter den med vissa férdndringar i diagnoskriterier
Emotionellt Instabil Personlighetsstérning (EIP). EIP kommer vara den bendmning som anvands 6vergripande i denna
rapport, da en annan anhérig 6nskade att det namnet anvandes i friga om hens nérstdende, samt eftersom det 4r den
bendmningen som anvénds av Vérdguiden 1177.
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diagnos. Har tidigare haft &tstérningar, drogmissbruk och sjalvskadebeteende. 9. Asperger och
schizofreni. 10. Odefinierad. Personen gick bort av suicid. 11. Schizofreni.

3.1.2 Fokusgruppsintervjuer

- 2 fokusgruppsintervjuer pa ca. 1,5 timmar har genomférts med anhériga (1 st. Stockholm, 1 st.
Dalarna).

| fokusgruppen i Stockholm medverkade 6 personer. Samtliga var mammor till vuxna barn i 20- till
50 arsaldern. Samtliga vuxna barn hade neuropsykiatriska funktionshinder (ADD/ADHD/Asperger)
och utdver det hade manga av dem aven psykossjukdomar. Vissa av de anhoriga var med i flera
foreningar samtidigt; 4 kom fran Attention, 1 fran RSMH, 1 fran Schizofreniférbundet, 1 fran
Autismforeningen och 1 kom fran OCD-séllskapet.

| fokusgruppen i Falun medverkade 9 personer,. r i. Samtliga var foréldrar i 40- till 70-arsaldern. De
flesta vuxna barn som var ca. 30-50 ar. En hade dock ett barn i tonaren. De flesta av hade
psykosproblematik, en hade dock bipolar diagnos, och en annan ADHD, sjalvskadebeteende och
atstorningar

3.2 Anhorigkonsulenter

- 2 st. intervjuer a ca. 1,5 timmar, med kommunala anhérigkonsulenter i Goteborg har gjorts for att
samla in deras kunskap och erfarenhet som yrkespersoner angaende anhériga och anhérigstod. 1 en
av intervjuerna har dessutom dven en konsulent med inriktning aldre/65+ varit med under en tid av
intervjun. Detta eftersom alderdom och anhdrigskap till nagon med psykisk ohélsa naturligtvis kan
sammanfalla.

Anhorigkonsulenter  har  uppsokts genom mail till anhorigkontakten i samtliga
stadsdelsforvaltningar i Goteborg. Dérefter har en av dem &ven kontaktats av forfattaren vid
seminariet av Psykiatrisamordningen i Goteborg och en intervju har da bestamts. Den andra
intervjun har bokats genom mailkontakt. En av dessa intervjuer gjordes med anhdrigkonsulenter i
Centrum. | denna deltog delvis aven en anhdrigkonsulent med inriktning mot malgruppen Gver 65 ar.
Den andra intervjun har gjorts med en anhorigkonsulent i Angered vilket ar en férort med mycket
hog social och ekonomisk utsatthet. P& sa vis tacks erfarenheter in bade fran upptagningsomraden
med mer genomsnittlig socioekonomisk utsatthet och ett dar det rader hogre socioekonomisk
utsatthet.

3.3 Psykologer

2 st. intervjuer a ca 1,5 timmar med psykologer fran offentlig psykiatri har gjorts for att samla in
deras kunskap och erfarenhet som yrkespersoner om anhoriga och anhorigstod. (1 st. Goteborg, 1 st.
Stockholm)

Intervju med psykolog inom offentlig psykiatri har ordnats genom Anhorigprojektets och
Schizofreniforbundets befintliga natverk. En av dem var verksam inom ppenvardsmottagningen pa
Huddinge Psykosmottagning. Den andra var verksam som verksamhetssamordnare med ansvar for
FoU (Forskning och Utveckling) inom Psykiatri Psykos i Goteborg (vilket innebdr Storgoteborg
som bestar av Goteborg Stad och 4 kranskommuner med totalansvar for psykosbehandling i bade
sluten- och 6ppenvard.) De kallas i denna rapport, for enkelhetens skull, ”Psykologen i Stockholm”
och ”Psykologen 1 Goteborg”.
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4. Analys: Anhoriga

Detta kapitel (Analys: Anhoriga”) presenterar resultaten” fran intervjuer med anhoriga om deras
situation och énskemal.

4.1 Det egna maendet

Majoriteten av de anhdriga ar eller har varit starkt kansloméssigt paverkade av sin situation som
anhoriga till en person med psykisk ohélsa och kan se hur det fordndrat deras liv. En intressant
iakttagelse ar att den enda som inte sag det sa var en av intervjupersonerna som var syskon. Hen
hade ett har ett helt annorlunda férhallningssatt och menade att det var nagot hen levt med hela sitt
liv och dérmed inte visste hur nagot annat skulle vara. Hen menade att hen inte lidit och menade att
alla familjer hade sina problem om en ”skrapade pa ytan”.

Flera anhoriga namnde att den narstaendes psykiska ohélsa paverkade eller har paverkat hela den
nara familjen och deras liv. En av de anhdriga menade att hen idag kunde ma bra eftersom hens
narstaende madde béattre nu, men att hen kéande att det kanske snabbt skulle kunna bli valdigt jobbigt
och nedtyngande igen.

Eftersom det &r lattare att komma ihag aktuella eller ndgorlunda nérliggande situationer och kénslor
kopplade till anhorigskapet och en kan vara anhorig under olika faser av ett sjukdomsférlopp, kan
en tanka att de kanslotillstand som presenteras nedan &r praglade av den situation som den anhérige
befann sig i vid intervjutillfallet. Det & mycket troligt att fler av intervjupersonerna hade kunnat
instdmma i de kanslor som kommit fram i andras intervjuer.

4.1.1 Chock/kris

De flesta anhoriga har upplevt deras narstaendes insjuknande som en chock eller kris. En av
intervjupersonerna talade om den chock som hen fick efter sin sambos forsta sjalvmordsforsok. Hen
hade vetat om att den nérstdende var deprimerad men att det varit sa illa. En mamma till ett vuxet
barn beréttade att hon i samband med tvangsomhéndertagande levde i en bubbla och det var
jattejobbigt”. Allt hade da kretsat kring dotterns ohilsa.

4.1.2 Oro/Angest/Grubblande

Oro, angest och grubblande kring den narstdendes psykiska ohélsa var nadgot manga anhdriga tog
upp. En mamma som sjélv fatt ta emot vard menade att hon upplevde det svart att se vad som
orsakade vad, men menade anda att oron och omvardnaden av den da omyndiga sonen varit en
bidragande orsak till hennes tidigare sjukskrivning. Idag madde hon aterigen valdigt daligt eftersom
hon inte sdg nagon vag i hur det vuxna barnet skulle bli friskt.

I en av fokusgrupperna vittnande samtliga om att de kdnner oro Over att de ska gora “fel” i
kontakterna med sina narstaende, eftersom de inte fatt information om hur de ska bemota dem. En
av de anhoriga till en narstaende som var under utredning inom psykosvarden menade att hen var
engagerad 24 timmar om dygnet och av det tappade koncentration;

Man far ldra sig att inte ta det som den personen siger pé allvar sa att siga..[...]Men vad
ska man ta pa allvar och vad ska man inte ta pa allvar? [...] Det sldpper en aldrig... man
grubblar... funderar; "Hur ska man forhalla sig? Hur ska jag forstd det har?” [...]”Hur
mycket terapeut ska jag vara, som inte ar terapeut?”

Tva av deltagarna i en av fokusgrupperna talade om att de sjalva medicinerar med lugnande p.g.a.
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sin anhorigsituation. En av de anhdriga som arbetat i en av NSPH:s foreningar lange menade ocksa
att hen tror att det ar jattevanligt att anhoriga sjdlva medicinerar med t.ex. lugnande eller
somntabletter for att hantera angest, skuldkanslor och grubblerier. Men att detta kunde vara
skambelagt att prata 6ppet om.

”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhorigprojektet kan lyfta att det dr “normalt” att som anhorig ha manga olika kénslor 1 sin
anhorigsituation. Samt att det 4r ”normalt” att behéva medicinera om det behovs. Genom att prata
|6ppet om detta kan vi minska risken att det &r nagot som anhériga doljer och/eller skams 6ver
vilket ytterligare forsamrar deras maende.

4.1.3 Skuld/skam

Flera av deltagarna i en av fokusgrupperna vittnade om den skam och skuld de kande i bérjan och
aven fortfarande kan kénna. Skulden kan komma av olika saker; dels att vara den som ’sviker” vid
tvangsomhandertaganden. En anhorig i en individuell intervju berattade;

(Det ar) jattesvart att vara den som tillfingatar en person som #r ndra en!” Och att
medverka till att tillfangata personen! Jattejobbigt att se den personen bakom glasrutan nar
man gar - sviker! [...] Det ar skitsvart!

Det kan &ven handla om att foraldrar rannsakar vad deras egen roll &r i att ha orsakat den psykiska
ohalsan. En mamma till en son med angestproblematik menade i ett mail efter intervjun;

Vill beratta att jag ocksd kanner skuld, eller daligt samvete for att jag inte har varit en
tillrackligt bra mamma for (barnet). D& jag tror att h-n har en speciell kanslighet och att om
h-n hade fatt ratt uppvixt, sd hade h-n varit frisk idag. Nar jag o pappan skiljde oss s&
bodde (barnet), d& 8 ar, kvar hos pappan o (andra barnet) hos mig. Senare fick jag veta att
det inte hade varit bra att bo hos pappan, men (barnet) sa aldrig nagot till mig. Jag skulle ha
varit mer narvarande i (barnets) skolgang, dé jag tankte att det tar pappan hand om, men det
visade sig att han inte gjorde det. Jag sa ibland nej till att (barnet) skulle komma o hélsa pa,
da syskonen retades kopiGst. Senare i tidiga tonaren, sa flyttade pappan till (en annan stad)
och da flyttade (mitt barn) hem till mig.

En mamma till ett vuxet barn med schizofreni;

For hur jag hade levt. Jag hade ju bott i stor familj och sen hade vi flyttat ut pa landet... och
det var rorigt! Rorigt var det ju for en kanslig sjal. Det ska ju vara stabilt och strukturerat
och sa! [...] Jag tror det &r stigmat runt schizofreni. Sa det gick ju vildigt trogt i borjan.
Och jag hade oerhdrda skuldkénslor. Att jag hade flyttat mycket och sd. S& hade jag inte
haft psykolog da vet jag inte hur jag hade klarat mig. Faktiskt! Eftersom jag fick enorma
skuldkénslor. [...] Jag &r ju alkoholistbarn och det ar ju typiskt att man skuldbeldgger sig
mycket. S3 jag tror det ir nigot gammalt frdn det. Och man bérjar tinka p& “vad har hiint?
Och varfor har detta hiant? Och vad kommer det sig?” Och da kommer man ju till sig sjilv
ocksa! I regel. Eller till mannen. Eller till ”du har det i sldkten!” S kan det ju vara och det
kan ju vara ratt skont om det ar ndgon annan... Vi var inne pa sjukhuset och de fragade om
vi hade négot i slakten. Och jag borjade prata om missbruksfolk; mamma och pappa... sd
jag tog ju pa mig det pa en gang!

For att komma Over det hade hon fatt resonera med sig sjalv om att hon har gjort sa gott hon kunnat

utifran sina forutsattningar. Men det hade tagit lang tid i egen terapi for henne att komma dit. En
mamma kéande ocksa skuld Over att inte orka kdmpa mer mot myndigheter for att det vuxna barnet
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ska fa tillrackligt med hjalp och att hon heller sina vet sina rattigheter. Hon kénde samtidigt skuld
over att hennes friska vuxna barn inte fick lika mycket tid och pengar av henne som det sjuka.

| en av de individuella intervjuerna menade ett syskon dock uttryckligen hen aldrig skamts for sitt
syskon;

Aldrig! [...] For det Xxx sa och gjorde, om h-n var med liksom i ett séllskap. Det har ju inte

med mig att géra! For att h-n &r h-n och jag ar jag. Och... sen kunde man ju liksom tycka att

det synd att h-n inte hdngde med. Men... Det finns ju ingen anledning att jag ska skdmmas

for h-n--. Jag forstod aldrig det! [...] Utan... Xxx var sjuk och h-n var narkoman... det &r

liksom bara sa det var!”

Detta syskons andra friska syskon hade dock skdmts och &ven foréaldrarna. Det hade varit viktigt att
ingen slakting fick veta att deras syskon var narkoman och hade psykiska problem. Detta &r ocksa
vad hen trodde var anledningen till att fordldrarna inte tagit steget att ta kontakt med
Foraldraféreningen mot Narkotika - skammen var en for stor troskel att komma 6ver for att de
skulle forma sig att ringa upp foreningen. Men hen trodde att de kunnat “nappa” om de erbjudits
samtal eller fangats upp av foreningen via sjukhuset nar de besokt sitt barn. Och en av de andra
intervjupersonerna menade att just skulden och skammen &r nagot de maste tas upp béttre i
anhorigcirklarna (via Schizofreniférbundet) for bearbetning, just nu menade hen att dar mest var
fokus pa sorg.

”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhorigprojektet kan uppmarksamma att det stigma som finns runt psykisk ohélsa aven kan
|[drabba anhdriga, och darfor ar arbete som syftar till att forandra attityder viktigt &ven for anhoriga,
for att de inte ska kénna sig isolerade i anhoérigskapet.

— Anhorigprojektet kan lyfta att anhoriggrupper bor ta upp skuld och skam som viktiga kénslor att
Ibearbeta.

4.1.4 llska/frustration

Hos samtliga anhdriga fanns en mer eller mindre outtalad ilska och frustration som ar kopplad till
den bristfalliga eller obefintliga vard som den néarstaende fatt. Det finns dven en ilska som pa
liknande sétt &r kopplad till hur deras ésikter och kéanslor kring detta inte lyssnas pa av varden - att
varden inte vill ha ndgot samarbete kring den narstdende med anhoriga. llska namndes ocksa i
intervjun med en av de anhdriga som var syskon till sin narstdende eftersom hen sag hur dalig
stottning foraldrarna fick av varden. Hen hade &ven kant ilska kopplad till den nérstaendes gode
man som vid den narstaendes dodsfall varit sa personligt oengagerad att hon bara sléppt alla papper
och inte velat samarbeta for en smidig 6verlamning av dédsboet.

| intervjuerna forekom dock aven ilska kopplad till den narstaendes beteende. Ett syskon menade;

Sen s& kunde jag ju vara arg pa (narstéende) ocksé saklart for med den diagnosen sa beter
man ju sig som ett arsle liksom. Och att inte kunna séga det till h-n-- som en frisk person!
En frisk person kan du vara arlig mot, det kan du inte vara mot en sjuk person... Och att sa
acceptera det faktumet ar ocksa jattesvart!

Detta syskon upplevde &ven frustration i att hens mamma inte berattade allt om det sjuka syskonets
tillstand for hen;
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.. eftersom min mamma hade bestimt sig for att skydda mig och var relation s& var det
snarare frustrationen éver att jag inte tillats vara med s mycket som ju ville! Samtidigt som
jag tycker att hon hade ratt i efterhand. Men det var ju jattefrustrerande néar hon valde att
inte berétta vissa saker for mig. Som nér jag var jag i (ett land langt bort) nar hon blev
jattesjuk och jag fick inte reda pa det forrdn jag kom hem. Och da ... det 4r jattejobbigt nér
man ser att ”hdr var jag och gjorde alla de hér grejerna och hade ingen aning om att min
syster var sa sjuk!” Samtidigt som man... man ir ung! Man maste liksom... leva sitt liv.

4.1.5 Trotthet/SOmnproblem

I en av fokusgrupperna kom det fram att samtliga i gruppen kénde sig helt slut”. En fordlder 1 en
individuell intervju berattade om sin daliga somn, orsakad av daligt maende, och hur hon varit
tvungen att fa somntabletter for detta. En annan talade om att hen blir “vildigt trott” eftersom hen ir
engagerad i den narstaende dygnet runt pa det ena eller andra séttet.

4.2 Anhorigas stodjande

Anhoriga stottar sina narstaende pa manga varierade satt och i olika grad. Nedan presenteras olika
former av stdéd som anhdriga beréttade att de stod for.

4.2.1 Att vara samordnare och ”garant” for den ndirstiendes vdrd

Samtliga av intervjupersonerna har varit de som nagon gang varit eller konstant far vara de som
driver pa for att deras narstaende ska fa, far eller har fatt bra vard eller vard 6ver huvud taget. Ett
syskon berattade;

Jag tror att hela familjen upplevde att vi var tvungna att vara den drivande parten! Hade
inte vi varit drivande, och hade inte h-n haft ett starkt skyddsnét sa tror jag inte att h-n hade
kommit i kontakt med den varden! Ja, jag vet inte ens om hon hade levt idag! Och det
tycker jag ar véldigt allvarligt. Att det inte fungerar.

En anhdrig sambo berittar en liknande historia om hur hen varit tvungen att “tjata” pa psykiatrin nér
hens sambo gjort sjalvmordsforsok men darefter skrivits ut och fatt beskedet att hen skulle fa vanta
pa terapeutisk hjalp i flera manader;

D4 var det hiir kanske i ... kan det ha varit april maj ninting? [...] S& att (Oppenvarden
meddelande:) ”Ja, du ska fa en ny psykolog. Du kan bérja ga hos henne i september!” Och
det var liksom ”Va? Vad menar ni? Min sambo forsokte ta livet av sig for tvd veckor sen!
Ni kan inte bara lata h-n-- g& hemma liksom! Sa jag ringde bland annat till chefen dar uppe
pa (vardenheten) da. Och pratade med honom, och (han) var i nan slags forsvarsstallning
och menade vil att ”Jo men mar h-n sa daligt sa ska h-n ju vara i slutenvarden!” S4 tyckte
jag: “Men det méste ju finnas ett mellanting! [...] ”Far hon terapi s& kommer h-n
antagligen kunna klara det har!” Man ska ju inte behova ligga inlagd till september [...]
Det blir ju ocksé konstigt om det dr s& dér att... ”Ja antingen mar du s& daligt s& att du
maste ha slutenvard eller s& mar du sa bra att du kan gé utan vard i niistan ett halvar!” [...]
Ja. Alltsd jag forstdr ju bakgrunden med alla resursproblem och sént dar men det blir ju
vildigt frustrerande [...] Jag kommer inte ihag riktigt hur men pa nét sétt sa fick h-n i alla
fall traffa sin nya psykolog dd, innan sommaren. Vi tjatade nog mycket helt enkelt. Eller,
jag tjatade. Och det &r val ocksa en san dar grej som &r sd tydlig att det behévs néstan en
anhorig som tjatar. Alltsa, har man inte det s &r det valdigt svart och sd om man mar daligt
[...] Det blir vil lite ett annat satt ndr jag som mentalt frisk kunde intyga att ”Jo, h-n mar s
daligt som h-n sager liksom”. Men [...] det var vil niistan, det var ju inte nit jag kiinde var
jobbigt, utan det var ju anda nat jag kande att jag kunde hjalpa h-n-- med, nat konkret
liksom. Ringa och friga vad som pagick [...] Men, det ska ju inte beh6vas och pa ett sitt
blir det liksom att h-n tar ju platsen fran nan annan! Egentligen! "Den som tjatar mest fir
vl ga fore da liksom!” [...] Men det behdovdes och det fungerade.
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En mamma till ett vuxet barn som under mycket lang tid varit patient inom 6ppenvarden beréttade
att hon kampat for adekvat vard;

(Jag) ser mig som garant att Xxx ska fa adekvat vard, for att det &r ingen annan som kampar
for h-n--! Inte h-n sjalv heller!

Hon menade att hon saknade stod fran psykiatrin i att motivera hennes narstaende till att fa och ta
emot ratt terapi.

Manga anhdriga beréattade dven om att de &r den som samordnar alla vard- och myndighetskontakter
kring den narstaende. En av dem menade att det saknades nagon som verkligen tog ett 6vergripande
ansvar for personen som var dalig;

Breven skickas ju till henne men det ar ju jag som for in dem i min kalender och ser till att
vi kommer dit! Ja det ar jag som haller i samordningen! Och deras ledning av samordning
ar svar att forsta! Tyvarr!

Att vara den nirstdendes “garant” kunde bland flera anhoriga &dven innebéra att vara den
som ser till att den narstaende tog sina mediciner etc.

| en av fokusgrupperna var det en av de anhdriga forédldrarna till ett vuxet barn med ADHD som
menade att hon inte vill ha totalansvaret. Hon ville endast ha rollen som en ”vanlig” fordlder; som
kan gora trevliga saker ihop, inte att hon ska behdva tjata pd barnet att hen ska betala alla sina
rékningar.

4.2.2 Att stotta i vardagssysslor

En av de som var partner och sammanboende med sin narstaende menade att hen fick gora all
stadning. Aven en annan anhorig partner och sambo berattade;

Lagenheten blev det jag som tog hand om. Och husdjuren... allt sddant dar blev ju... Inte
uteslutande, men vi har dnda haft lite sdhar; Forsokt halla det femtio femtio genom aren
liksom. Det funkade ju inte alls! N&r h-n méadde sa daligt. [...]Sa da blev det ju att jag fick
gora det for alternativet var ju att det sag for jakligt ut hemma. Tyvarr.

Flera av_mammorna som hade narstdende vuxna barn hade haft eller hade idag sitt vuxna barn
boende hos sig. En av dem beréttade;

H-n bor hemma hos oss nu... (Vi far) stotta h-n-- i att planera... h-n ar pa ett satt bra att
planera men det behdvs pa ett sitt ganska tatt med stéttning och finnas dar.[...] Nu ir det ju
mest vi som lagar mat och handlar och sa...[...] vi stottar ju med vardagliga sysslor.

En annan av mammorna beréattade att hon stéttade genom att folja sin narstaende varje vecka, bl.a.
till arbetsterapeut och psykolog, eftersom den p.g.a. social fobi t.ex. inte kan dka buss sjalv.
Mamman berattade;

Jag tanker pa... nar de flyttar 6ppenpsykiatrin fran (ena dnden av stan) till (andra dnden av
stan), hur ténker de da? Nar nan har social fobi!? Hur ska man ta sig dit? Det blir ju jag da!
| detta fallet. [...] Det dr vansinnigt! [...] Varannan vecka... Om man har tur kan vi ta bade
samtalet och terapin pd samma dag.

Idag bodde de i samma stad men tidigare hade de bott 10-tals mil ifran varandra och nar det vuxna

barnet flyttat till hennes stad hade hon fatt aka och hamta och lamna honom, vilket inneburit stora
kostnader, som hon egentligen hade velat ha hjalp med att betala.
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4.2.3 Att stotta ekonomiskt

En av mammorna ndmnde att hon och pappan till det vuxna barnet har hjélpt och fortfarande hjalper
det vuxna barnet ekonomiskt genom att betala for privat kognitiv beteendeterapi (kbt) som barnet
inte skulle kunna fa genom den offentliga sjukvarden. Hon menade att det & mycket allvarligt att
det ska vara sa eftersom hon tanker pa alla de som inte har de resurserna och som far ga utan den
terapin dven om de skulle behdva den. En mamma menade just detta, att hon kénde att hon skulle
vilja hjélpa det vuxna barnet genom att betala for alternativa terapimetoder. Men menade att hon
inte har rad. En annan mamma har dven hon tidigare stottat sitt vuxna barn ekonomiskt, men da
barnet enligt henne har problem med impulsivt ”shoppaholic-beteende”, har hon slutat ge pengar,
for att det vuxna barnet sjalv ska ta ansvar for sin ekonomi.

4.2.4 Att stotta emotionellt

Samtliga intervjupersoner menade att de star eller har statt for emotionellt stod till den narstaende. |
fallet med en av intervjupersonerna som var syskon sa har denna aven stottat sina foraldrar i deras
anhorigsituation, bade nar hen bott hemma som ung och nér hen blivit vuxen. Foraldrarna hade pa
aldre dagar blivit ganska ensamma och lamnade utan stdd och information trots att det sjuka vuxna
barnet bodde mycket hos dem. Syskonet beréttade;

Man forsokte stotta mycket dver telefon och sa [...] De forsokte vél i alla fall prata (med
sjukvérden), i alla fall de gangerna han 1ag pa (det psykiatriska sjukhuset) [...] Men just det
hér att: ”Vad hénder? Vad &r det for diagnos?” Och du vet... det var valdigt valdigt
sparsamt med information till dem.

Hen menade att hen och hens bror stod varandra valdigt nara och menade att syskon manga ganger
kan se mer an foraldrar gor. T.ex. kunde hen nér de fortfarande bodde hemma komma pa syskonet
med droger och da skallde hen ut syskonet sjalv for att skydda foraldrarna, vilket hen ocksa trodde
var ganska vanligt.

For de flesta anhdriga innebar emotionell stottning att finnas till hands 24 timmar om dygnet. En
menade att hen varit lite som en “psykolog” till sin sambo. En mamma menade att det innebar
att “finnas dir” och hjélpa barnet att se lite framat och inge hopp nér det behovs.

Att veta hur och hur mycket energi en skulle lagga pa detta och att ha att bra forhallningssatt for
bada parter var det manga som hade fatt lara sig 6ver tid men som ocksa var en standig fraga att
tanka pa. En anhorig menade:

Jag tror att allt eftersom aren gick s& upplevde jag val att jag borjade forhalla mig mer och
mer... jag fick mer inblick i vad det innebar att vara psykiskt sjuk [...] Och ”Nar &r det sant
att hon inte orkar gora nanting och nar &r det bara nat hon sédger?” S& det var ju valdigt
mycket osékerhet hela tiden [...] Ja, egentligen fortfarande ... forut var det pa ett jobbigt
satt det har att veta nar det ar bra att man trycker pa lite grann for att fa ivag henne till
jobbet [...] Eller nar det bara inte ar ndgon idé.

Hen menade dock att det varit valdigt jobbigt att ha denna roll nar den nérstaende matt som samst;

Ja det var vl extremt jobbigt egentligen, och pafrestande, for det var ju nar h-n madde som
samst sd var allt bara véldigt nattsvart! Och det spelade ingen roll om nagot var bra sa att
saga for det fanns alltid nanting som var daligt. Som pa nét satt skulle gora att h--s liv
aldrig blev virt att leva egentligen. Vad det &n var. [...] Angest och oro 6ver att det alltid
skulle vara sa daligt och att hen aldrig skulle f& nagot jobb och... det gick liksom inte att
resonera logiskt med h-n--, utan ja... [...] Det var som att prata med en vagg liksom. Det
kunde vara valdigt nedbrytande. Hor man det tillrackligt manga ganger sa tror man néstan
pa det sjalv liksom.

En av de anhoriga menade att det var som att vaxa upp i ett kaos da en av foraldrarna haft ett
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alkoholmissbruk under hens uppvéxt, men att hen d& kanske trott att hen varit en “vanlig”
familjemedlem, att allt varit normalt;

Man lyssnar, man ser, man forsoker forstd komplexiteten. Valdigt lyhord. Ja allt det man
skapar i dysfunktionella familjer! [...] Och som man blir blind for och tror kanske att det
ar sa har det ska vara! Det har ar min livsuppgift! Och det leder ju helt fel! [...] Och s& har
vi ju foreningar kring de sakerna! Sa ja, jag har lite svart med det.

Idag var hen anhorig till en sambo med psykoser och forsokte da vara sa pass medveten
sa att hen kunde ”ga ur” sin anhdrigroll varje gang den nérstaende gick ur en psykos.

4.3 Sekundara konsekvenser av anhorigskapet

Att det egna maendet paverkas och att mer tid, energi och tankar dgnas at den narstaende kan ses
som primara konsekvenser av anhorigskapet. Pa detta foljer att fokus tas fran andra omraden i de
anhorigas liv, t.ex. fran forvarvsarbetande och eget socialt liv, vilket kan kallas “’sekundéra”
konsekvenser.

4.3.1 Paverkan pa forvarvsarbete

Flera av de anhoriga hade paverkats sa mycket av deras narstaendes psykiska ohélsa att de periodvis,
helt eller delvis, fatt sjukskriva sig pga. kris eller utmattning, eller fatt saga upp sig eller ta ledigt
fran arbetet. Vissa hade kunnat ha flexibla arbetstider for att kunna dgna sig at den narstaende nar de
varit tvungna. En av. mammorna hade vid ett tillfalle fatt sluta arbeta helt och tidigare aven fatt
avbryta doktorandstudier for att varden brustit och hon och pappan fatt ga in och varda barnet
dygnet runt. Hon hade i perioder ftt ta ledigt och har haft mojligheten att arbeta pa flexibla tider.
Det har dock &nda varit svart p.g.a. bristande ork och koncentration;

Om man bade har ett jobb att sk6ta och sen har ansvaret hemma... man orkar inte bada
delarna! Sa att man ja... det har ju forandrat vart liv jattemycket!

En anhérig som bodde tillsammans med den narstdende menade att hen inte alltid men oftast varit
med nar den narstdendes tillstdnd varit akut, samtidigt som hen forsokt jobba. Att lamna den
narstaende for att ga till jobbet kunde i perioder dock skapa stor oro;

”H-n har ju... eller forsokte ju ta livet av sig, tre-fyra ganger under de har aren ! [...] Det
jobbigaste var kanske bara nar jag var pa jobbet och inte visste... ibland visste jag ju inte
riktigt om, &rligt talat om h-n skulle leva nédr jag kom hem! [...] For h-n var ju hemma
ensam ... Ja, ibland var det s att ndn kompis var dar eller sadar men det gick ju inte liksom
att ha dygnet-runt-bevakning hemma!”

Samtidigt menade hen och ytterligare en annan att det under andra perioder ocksa varit bra att de
haft jobbet att ga till for att fa omvaxling. En berattade;

Men det som framforallt var jobbigt jamt, det var att nar jag kom hem si... ja, jag blev ju
valdigt paverkad av hur h-n madde. Sa hade h-n en- det gick ju lite upp och ner, h-n madde
ju inte konstant déligt-, och hade h-n en dalig dag, sd var ju liksom eftermiddagen och
kvallen kass... for oss bada sé att sdga! Sa ja, manga génger var det ganska skont att ga till
jobbet ocksa faktiskt! Och jobbigt att komma hem.

4.3.2 Paverkan pa socialt liv

Manga av de anhdriga menade pa olika satt att de inte kunde prata sa 6ppet och med vem som helst
om den narstaendes och sin egen situation, vilket skapade en form av isolering. En av dem menade
uttalat att det var av radsla for att hens narstaende skulle stamplas av sin diagnos, trots att hen idag
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aterhdmtat sig. Hen hade sjdlv under sjdlva sjukdomstiden ocksd hade ként sig “konstig” infér den
omgivning som hen inte beréattade for;

... man &r paverkad i krissituationen, man blir pa déligt humdr, man &r sur. Och de i ens
nérhet fattar inte vad det handlar om. Och problemet ar vél kanske att det paverkar en lang
tid efterdt. Framforallt nar man inte far stod som anhorig kan det komma att paverka flera
ar efterat. Och... Nar h-n madde som samst sa pratade jag ju med folk runt om kring och
kompisar. D4 tyckte jag att det var jéttejobbigt att beratta pa jobbet. Kanske skillnad pé
kompisrelationer dar man kan vara &rlig och pa jobbet dar man vill uppratthalla nan slags
professionell roll.

Hen menade att pa en bra arbetsplats ska man kunna berétta men hen trodde inte heller att det alltid
ar en bra idé, utifran hur samhéllet faktiskt ser ut idag. Och dven om personerna pa arbetsplatsen
kanske faktiskt ar forstadende kanske arbetsplatsen ekonomiskt anda inte kan hantera psykisk ohélsa
genom t.ex. samtalshjalp, forkortade arbetstider etc.

Ett positivt exempel pa att en kan vara 6ppen pa arbetsplatsen fanns dock hos en annan yngre
intervjuperson. Nar hen varit 6ppen hade flera pa arbetsplasten kommit och berattat om hur de kant
igen sig. Denna intervjuperson hade &ven stod av sin egen ursprungsfamilj, t.ex. hade hens mamma
st6ttat bade hen och den narstdende bl.a. till att fa bra vard. Aven den nérstdende var i det fallet
oppen om sitt maende och hade under kritiska perioder av bl.a. suicidalitet, d&ven haft praktisk hjalp
av vanner som hallit sallskap under dagarna. Detta fall ar ett gott exempel pa statistiska underlag
som visar pa de sociala banden som halsoframjande. Inte enbart att sociala kontakter ger kontakter
till kunskap och praktisk hjalp men &ven att inte mentalt behéva isolera sig fran andra manniskor
vilket leder till psykisk stress (Nka 2014: 12f). Det aktualiserar &ven att det stigma som finns kring
psykisk ohdlsa aven drabbar de anhoriga, vilket ocksa flera av de intervjuade i en av
fokusgrupperna menade pa; att Hjarnkollskampanjen hade haft ett “bra resultat”. Det dr ocksa ett
exempel pa att det basta stodet for anhoriga i grunden ar bra vard for den som har psykisk ohélsa.
En intervjuperson holl dock inte med om att Hjarnkollskampanjen ar en bra modell att jobba utifran
utan menade att fortsatt arbete maste handla om ett mer kontinuerligt anti-diskrimineringsarbete i
hela samhéllet samt att lyfta fragan om psykisk hélsa snarare an ohalsa, samt vikten av en empatisk
samhallsgemenskap.

”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhorigprojektet kan uppméarksamma att det stigma som finns runt psykisk ohélsa dven kan
|[drabba anhoriga, och darfor ar arbete som syftar till att forandra attityder viktigt dven for anhoriga,
for att de inte ska kénna sig isolerade i anhdrigskapet.

4.4 Anhdorigstod

| foljande stycken presenteras hur anhoriga upplevde olika former av anhorigstod; dels det fran
psykiatrin och dels det frdn kommunen, samt patient-/brukar-/anhérigféreningar och &vriga
stodformer.

4.4.1 Det sjalvklara;

Riksrevisionens rapport fran 2014 (”Stodet till anhdriga som omsorgsgivare™) visar dr bra vard till
den med psykisk ohéalsa det som ocksa paverkar den anhdriges maende oerhort mycket. Detta ar
ocksa vad den Overvaldigande majoriteten av vara intervjuer med anhdriga visat pa. En av dem
berattade;

18



Slutversion till Arvsfonden 2015-07-15

Alltsa den stora drommen &r ju en battre fungerande vard! Det &r ju det som &r det stora
grundproblemet. Att det tog san tid att fa den hjalp som hon behévde. Hade den hjalpen
kommit pa plats tidigare hade mycket lidande inte behovt varit. Hennes lidande blev vart
lidande.

| de intervjuer dar missbruksproblematik férekom i samband med andra diagnoser fanns en speciell
kritik mot om att hjalp som ges av varden é&r bristfallig;

Varden sag honom enbart som narkoman. De sag kanske inte honom som en sjuk ménniska!
Och dér tror jag... var det storsta problemet.

En anhorig menade att det fanns en attityd av att missbruk var ndgot individen fick “’skylla sig sjalv”
for, bade inom psykiatrin och inom anhérigféreningar;

Egentligen ska det inte vara en uppdelning mellan psykiatri och narkotika! Bada gar under
diagnosjournalerna liksom! Det ar ett och samma! Det &r psykiatri! [...] Pa den sidan ar det
dessutom samma manniskor! Och inom professionerna sa ror det sig i samma
diagnosmanualer! Behandlas som en psykiatrisk tillstdind! Det ar lite ”Ja, vi har
psykiatripatienter... och sa har vi de som far skylla sig sjdlva lite!” Den mentaliteten. [...]
Det ar en rangordning [...] Inom psykiatrisfaren vill man inte befatta sig med
beroendefrégor, att det ar manga med psykiska besvar som ocksa dricker alkohol [...] Och
just det hir att anhorigforeningen inte riktigt vill veta av att; Ja, det 4r synd om min son
som har gitt in i en psykos och bor pa gruppboende”. Men att om han ocksa tar till flaskan
da? ”Nej men det vill jag inte se! Det vill jag inte veta av!” Och da tar man inte... man gor
inget at situationen! For det stor hela offerrollen! Och man ser att ett missbruk ar
sjalvforvallat pa nat satt! Och skambelagt. Och da kan inte den vara ett offer.

En annan fraga som lyftes i flera intervjuer var synen pa vad som i allmanhet ar psykisk ohalsa.
T.ex. var en av deltagarna i en av fokusgrupperna kritiska till diagnosen Aspberger som hennes
vuxna barn &r diagnostiserad med. Hen menade att en borde titta pa det som inte fungerar och inte
sjalva diagnosen, och ge den narstaende hjalp utifran mer individuella och konkreta problem. Detta
eftersom synen pa personen paverkas av omgivningens syn pa diagnosen. Hen menade att en
diagnos later fast, samtidigt som allt med diagnoser egentligen ar “luddigt”.

Ett annat tema som uppkom om varden i allmanhet i en av fokusgrupperna var att det inte gar att
valja psykiatrisk vard, eftersom manga stillen inte tar emot remisser. 1 en av de individuella
intervjuerna forekom ocksa en tanke om att det svenska vardsystemet dr extremt byrakratiskt och
vilar pa grunderna av de artionden da en trodde pa social ingenjorskonst, som organiserade aven
sjukvard som fabrikssystem. Intervjupersonen menade att det kanske inte fanns nagot battre
alternativ till detta men att det generellt lamnade lite plats for medmansklighet.

”Sa kan vi arbeta vidare”;
— Anhdrigprojektet bor driva frdgan att bra vard for den som har psykisk ohélsa ocksa dr grunden
for att anhoriga ska ma bra. Speciellt kan Anhorigprojektet driva pa att missbruksproblematik maste

ltas pa storre allvar.

— Anhorigprojektet kan inom NSPH:s foreningar arbeta med att foréndra attityder i frigor om

Imissbruksproblematik.
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4.4.2 Stod/Bemotande inom psykiatrin

Enbart fa av de intervjuade, bade i individuella intervjuer och fokusgruppsintervjuer, uttryckte att de
har bemots pa ett dvervagande bra satt inom psykiatrin. Vissa ansag att bemotandet varit trevligt
eller “inget speciellt”; en annan att det inte varit fokuserat pa att ge dem nagon mer uppmarksamhet
mer dn att notera att de funnits med som anhdriga. Manga menade dock att de bemotts daligt. De
hade alltsa mycket att 6nska om hur de skulle vilja bli bemotta och vilket stod de skulle vilja ha.

Foljande presenteras problemomraden. Darefter féljer ett stycke om vad som upplevts som bra
bemotande och/eller stod inom psykiatrin, vilket kan tas fasta pa och utvecklas. Som en ”brasklapp”
bor dock namnas att manga anhoriga menade att de ocksa kunde forsta att det inte alltid &r den
individuella personalens ”fel” nir det kommer till vard och anhdrigbemdtande, utan att det ocksa
handlar om resursneddragningar vilka paverkar varden genom direkt samre vard men ocksa hog
personalomsattning p.g.a. daliga arbetsvillkor. De var insatta i att detta i sin tur forsamrar vardens
kontinuitet &n mer, t.ex. att manga i personalen inte hinner se sin patient 6ver en langre tid eller inte
hinner sétta sig in i allt i journalerna. En av de intervjuade menade ocksa att den kunde ha forstaelse
for att personal kan ha ett mycket svart arbete med hens narstaende;

Jag tycker inte att alla Xxx:s vardgivare varit bra men jag inser att de har ar svart jobb. Och
de fér séllan uppskattning.

4.4.2.1 Problemomraden

4.4.2.1.1. Att inte bli sedd och lyssnad pa

Nastan samtliga intervjupersoner menade att de i allmanhet inte blivit sedda och lyssnade pa inom
psykiatrin, sa som de onskat vore fallet. En av dem menade att det ocksa gallde i samhéllet mer
generellt;

Det kidnns som att i samhéllet s& tanker ingen pa de anhoriga sarskilt mycket utan det &r den
sjuke som allting kretsar kring! Men anhoriga behover ocksé stod! Och nén att prata med!
For man kanske inte har nan att prata med alls! [...] Jag tror att manga ganger ar man stark
och vet inte om att man kan fa stod. [...] Sa jag vill att man ska bli sedd och hord! Att nan
liksom tar hand om mig ocksa. For det ar ju sa. Att om det finns ndgon som mar daligt sa
finns det ju alltid anhoriga runt omkring som ocksd mar daligt! Sa det borde de ju veta!
Men allt kretsar kring den sjuke bara.

Generellt 6nskades ett respektfullt och jamlikt bemd&tande av de anhériga;

Att vara kunskaper och erfarenheter tas till vara. Tas pa allvar. For dd kanner man sig
respekterad och att det har nat varde, de erfarenheter man har skapat.

En av deltagarna i en av fokusgrupperna menade att hen blivit bem6tt med intresse nér det handlade
om att hens vuxna barn var inom psykiatrin for sin ADHD. Men nu nar barnet blivit
sjalvmordsbendget upplevde hon sig dock helt ensam och utan stdd.

Alltfor rutinartat bemotande fran personal kan dock sla fel d&ven om det ar valment eftersom det kan
bli att personal bemoter anhoriga utifrdn en stereotyp av hur den anhdrige ”ska” ma. En anhorig
berdttade att ldkaren sagt att ”du maste forsta att h-n valt detta” nir den néarstdende legat pa akuten
p.g.a. sjalvmordsforsok. Detta hade inte varit vad intervjupersonen behgdvt hora, eftersom hen inte
kant nagon skuld. Hen hade istéllet bara varit véldigt orolig och da hade uttalandet upplevts som
nagot okansligt, &ven om hen kunnat forsta varfor lakaren sagt sa.
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”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhorigprojektet kan verka for att psykiatripersonal forstar att anhdriga kan vara i en utsatt och
Jkrisartad situation och kan behova respektfullt bemotande, stddsamtal och information.

— Anhorigprojektet bor samtidigt sprida att anhoriga dr individuella personer och stereotypa
antaganden darmed bor minimeras sa mycket som mojligt;. Kann in, mét den anhoriga i
situationen och fraga hur den kénner, istallet for att anta hur den kanner.

— Anhdrigprojektet kan lyfta att det bor finnas speciellt stod nir den anhoriga upplever suicidalitet

fran den narstaende.

4.4.2.1.2 Brist pa involvering och individuellt stod

De flesta anhoriga berattade att de inte setts som vardefulla for sina narstaendes tillfrisknande och
att de hallits utanfor bl.a. genom att personal hanvisat till sekretess. Vissa hade blivit erbjudna
individuella stodsamtal men manga hade inte blivit det. En av de anhoriga som far samtal
kritiserade ocksa dessa eftersom hen dnda inte far reda pa goda rad, t.ex. i hur hen ska tolka sin
narstaende, utan mest far prata med nagon som lyssnar, vilket inte varit hens behov. Det var ocksa
fler anhodriga som pa liknande satt saknade konkreta anvisningar om hur de ska forhalla sig till sin
narstaende, for bade sitt eget och sin narstaendes bésta. En anhorig menade ocksa att hen ofta fatt
ett dnskvart bemdétande av den personal som ar underordnad lakarna, vilket hen tyckte var bra. Men
hen hade anda inte fatt en fungerande samverkan i diagnosfragor, medicinering eller remittering etc.,
eftersom dessa frdgor omhéanderhas av lakare, vilka det ar brist pa eller vilka gar pa aterkommande
vikariat - med bristande kontinuitet som foljd.

En anhorig berattade att de var involverade men att personalen anda ofta inte visste sd mycket nar
hen ringde och fragade, vilket gjorde att hen kande sig otrygg med den narstdendes vard och hélsa.
Hen onskade att de i stillet for att bara sédga ”jag vet inte” kunde sdga att de skulle ta reda pé saker
och sen ringa upp. En av de anhdriga som varit med sitt idag vuxna barn dven nar det varit
omyndigt ville lyfta det mycket bristfalliga forhallningsséttet hon och pappan upplevt som foraldrar
och som kunde slutat med deras barns dod. De hade da velat vara involverade for sitt barns skull
men hade inte ens fatt veta att barnet sagt till varden att hen hade sjalvmordstankar. Sedan nar
barnet kommit hem, och de som foéraldrar hade haft ansvar for barnet, hade det gjort sitt forsta
sjalvmordsforsok, vilket mamman menade att de kunde ha hindrat om de fatt information om hur
laget var.

En av de anhdriga menade att anhorigstod skulle kunna innebara;

... att fa positiv respons, att betrakta den person som har mest kontakt med den psykiskt
drabbade, betrakta den personen som en resurs, nan sorts expert pa patientens vardag eller
hjalp eller... en person som kan... Inte vara misstanksam! Det skulle vara valdigt stort stdd.
Vi har varit inne i den hir kdmpiga svangen véldigt manga ar!

Hen och andra anhoriga till hens narstaende, hade skrivit manga brev dar de t.ex. fragat hur de ska
kunna hjalpa denna, men de hade extremt sallan fatt svar pa detta. Liknande beréttelser om
avsaknad av svar pa kontakter forekom i en av fokusgrupperna. Dér berattade aven en foralder till
ett vuxet barn att hen upplevde att nar hennes barn nu var vuxet lyssnade inte ndgon pa hennes
erfarenheter. Flera berattade ocksa att de inte blivit trodda av personalen, speciellt i fragor om
missbruk; hur, nar och var den narstdende missbrukade osv. En av intervjuerna visade pa den
information som sjukvardspersonal da missar; den anhorige var i det fallet den enda som kande till
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det vuxna barnets alkoholkonsumtion, trots att varden gav mediciner som inte var lampliga att
blanda med alkohol. Den anhorige;

Jag sitter ju i en dum sits dar. Om jag berattar s& drar de in medicinen. Och d& kommer h-n
bli annu sdmre! Och jag har inte kommit fram till riktigt: vad ska jag gora”? Egentligen?”
Men det lutar mer at att jag ska sdga nagonting snart eller i alla fall hota med att siga
nanting! Liksom som jag ser det kan han inte hantera detta sjalv! H-n behdver stod. Med
det ocksa!

I en av fokusgrupperna vittnade ménga om att deras nérstdende aldrig &r sd “friska” som nir de
traffar lakare eller vardpersonal. De 6nskade att lakare kunde ta in deras information och kunskap
som komplement till deras narstaendes beréttelser. | en annan fokusgrupp menade en anhérig att det
borde finnas bestammelser om delaktighet eftersom anhériga ofta kommer finnas med i sina
narstaendes liv for en langre tid. En anhorig menade dock att hen kan forsta att personal kan vara
tveksam men menade att de i sadana fall bor utreda familjeférhallandena;

Vissa patienter kanske maste vara isolerade fran familjen [...] dér det i familjen har funnits
massa problem sa att... till att bérja med kan man vara misstanksam mot anhdriga innan
man etablerar kontakten. Men nan gang, till syvende och sist, s& bor man ha kontakt med de
anhoriga som inte lamnar den sjuka personen vind for vag! Alltsd genom att jag har trangt
mig pa eller jag har tagit kontakt och kdmpat... sa har jag mojligen hjélpt till att (nérstaende)
inte blev helt lamnad. Samtidigt som inom vérden sdger man att ”Om h-n skulle blivit
riktigt riktigt dalig, da kanske h-n skulle fatt hjilp”... Det ér cyniskt!

Overlag var det ménga anhoriga som onskade #r att det anslds en ”god ton” mot anhériga och att
personal t.ex. fragar den narstaende om vilka som finns att kontakta runt denne, eftersom anhériga
kan ses som en resurs. Den narstaende kan i sadana fall séga nej om den inte vill, men maéjligheten
att anhoriga ska vara delaktiga blir da i alla fall ”normaliserad”. Det dr ocksa viktigt att varden
fragar detta nar den narstaende ar i ett mindre kritiskt tillstand sa det inte blir nagot den narstaende
ska ta stéllning till t.ex. under ett kritiskt skov. Och om den narstaende sagt nej till att anhoriga ska
fa ta del av sekretessen s bor varden informera anhdriga om hur sekretessen fungerar, eftersom
manga anhdriga kanske inte forstar varfor personal maste anta ett “hemlighetsfullt” forhallningssétt.
Det ar ocksa viktigt att informera om eftersom flera anhdriga beréattade att den information de givit
till personal hade forts vidare till deras narstaende vilket lett till anstrangda relationer.

Sammanfattningsvis kan sagas att de anhoriga efterfragar ar att bli erbjudna bade individuellt stod
och gruppsamtal nar de kommer i kontakt med varden. De vill kunna fa sitta ned med nagon, t.ex.
psykiatriker, eller eventuellt kurator; att fa diagnosen forklarad av, att fa stalla fragor till och prata
av sig med och fa tips om hur en som anhorig kan hantera situationen t.ex. fa rad om hur en i
vardagen kan se olika tecken pa om den narstaende har problem etc. Manga anhdriga namnde aven
vikten av att hela familjen far stod; att syskonen inte far glommas. En av intervjupersonerna som
var syskon menade att det ultimata vore om hen kunde fatt stod i form av terapi eller gruppterapi i
den stad hon sjélv bodde i, trots att hens narstende bott i en annan stad mycket langre bort.

Flera 6nskade ocksa information om vardplaner och att varden skulle ta kontakt med anhoriga t.ex.
vartannat ar och ge en lagesrapportering. En menade att de finns ny teknik som varden kan anvéanda
sig av t.ex. information via sms. I en intervju forekom ocksa klagomal pd att “Kontaktpunkten” pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg ar ett problem och att den snarare fungerar som ett
hinder an en formedlingscentral.

Flera av de som fatt stod menade att de sjdlva fatt “kdmpa” sig till det genom att efterfraga det. I en

av fokusgrupperna framkom en 6nskan om att anhériga och sjalv erfarna bor vara med och utbilda
blivande vardpersonal, sa de dven fick ta till sig “erfarenhetsbaserad expertkunskap”.
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”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhdrigprojektet kan verka for att psykiatripersonal forstar att anhoriga kan vara den som har
mycket kunskap sin narstaende och kan ses om en resurs om den narstaende frivilligt vill det. T.ex.
kan Anhorigprojektet kan arbeta med att lyfta anhorigperspektivet pa vardutbildningarna genom att
lata anhdriga komma och beratta om sina erfarenheter.

— Anhdrigprojektet kan verka for att varden i kontakt med anhoriga som de inte kan delge
information forstar att de i sadana fall bor forklara hur sekretessen fungerar sa den anhérige inte
behdver kanna sig personligen avvisad av personalen. Anhoriga bor i ett mycket tidigt skede ocksa
informeras i de fall det &r sa att personalen kommer fora vidare allt de séager till den nérstaende, sa
de med den vetskapen kan géra medvetna val i vad de séger.

— Anhorigprojektet kan arbeta med att se till att psykiatrin Som en rutin erbjuder alla anhdriga
information om stdd samt erbjuder individuella samtal samt gruppsamtal. Speciellt bér anhoriga
|ges information om hur de ska forsta och kunna forhalla sig till den narstaendes diagnos, bade for
sin egen och for den narstaendes basta.

— Anhorigprojektet kan arbeta med att paverka sa att anhorigstod kan ges oavsett var anhériga bor

Ii forhallande till sina narstdende.

4.4.2.1.3 Brist pa uthildning och allmén information

| fokusgruppen i Dalarna framkom att de flesta anhdriga kande att de inte fatt nagon information
eller tillracklig kunskap om var vard for personer med psykisk ohélsa och stdd till anhoriga finns att
tillga vid den narstaendes insjuknande. En menade att hen trott att det skulle ga 6ver och hade forst
forsokt att inte att ta allt sa allvarligt. En annan menade att hen inte alls vetat hur hen skulle bete sig.
De menade att det borde finnas information fran borjan om att det finns intresseféreningar dar en
kan fa stod av andra. De menade ocksa att informationen borde komma i flera faser av
sjukdomsforloppet. Aven i fokusgruppen i Stockholm menade ménga att informationen var
bristfallig. I en av de individuella intervjuerna menade en anhdrig att det skulle kunna ga att gora
valdigt enkla saker, men som skulle kunna betyda mycket;

Det skulle ju vara schysst rent allmant om man fick lite information som anhorig! Bara vad
det finns for mojlighet till stdd! [...] bara att nén berittar det, ndgra minuter, kanske man far
nan broschyr... ? Alltsa bara nat sant dar enkelt!

Liknande oOnskemal forekom &ven i en av fokusgrupperna tillsammans med Onskemal att
sjukvardens stodhanvisningar dven ska inkludera information om boendestdd, personligt ombud,
anhorigkonsulent osv. Att sjukvarden erbjuder ar viktigt, snarare &an att anhoriga ska behova
efterfraga. En anhorig menade;

For jag vet ju inte att jag kan fa den hjalpen! For jag tror vil inte att hjdlpen egentligen
finns! Nar man ser hur det ser ut i samhallet. Att man drar ner pa mycket. S& “det &r bara att
glomma”. Jag hade velat att de talade om det for mig! Allt vad som finns! Hjalpmedel!
Grupper! Nan som vet!
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| en individuell intervju i Goteborg menade en anhorig Vastra Gotalandsregionens hemsida
angaende den psykiatriska varden &r bristfallig och menade att hen fatt mer och battre information
av att lasa pa Stockholms lans landstings hemsida. En anhorig i en av fokusgrupperna menade att
hen 6nskade sig en webbsida med checklista eller ”mind map” dar hon kunde ”ldra sig” var hen
hittar information;

En sida dar jag vet vart jag ska vanda mig och dar jag forstar att allt det har kan jag gora
och paverka.

En anhorig 1 en individuell intervju menade att det utdver hemsida &ven kan vara bra att det finns
information pa Facebook, t.ex. med lankar till de bra sidor som redan finns. Hen hade &aven ett
forslag om att fa in mer anhériginformation i 1177 samt hos Nationella hjalplinjen.

”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhorigprojektet kan arbeta for att varden som en rutin ska ge information eller hanvisa
anhoriga till information. Det bor ocksa ske i flera olika perioder; bade nér anhoriga kan vara i en
Jkrisfas och nér de kan befinna sig i lugnare perioder.

— Anhorigstodet kan uppmana landstingen att utveckla hemsidor med béttre information om hur

deras vardsystem ser ut, vad det finns for stod till anhoriga (inkl. det kommunala), om vad olika
diagnoser innebér, hur en kan hjéalpa nagon som behdéver vard, hur vard och rehabilitering fungerar
OSV.

— Anhorigprojektet kan sjalva trycka pa for att 1177 och Nationella Hjalplinjen ska erbjuda mer
Jinformation ur ett anhdrigperspektiv.

— Anhorigprojektet kan skapa en Facebook-sida som lankar till bra befintliga sidor med

Iinformation.

4.4.2.1.4 Brist pa icke-religiost anhorigstod

En av de anhdriga menade att det enda samtalsstod hen st6tt pa inom varden, utan att behova
uppsoka det sjalv, varit fran Svenska kyrkan. Hen hade dock kant blandade kanslor i det;

Jo, jag fick en gang faktiskt [...] men dd var h-n ocksd inlagd, pd en vanlig icke-
psykavdelning for observation. Da fick jag en broschyr som var for anhériga, som ju var for
anhdriga till sjuka helt enkelt. Men det var, om jag minns ratt, sa var det val kontakt med
Sjukhuskyrkan. [...] D& var det val det som var informationen i princip. Att ”du kan
kontakta Sjukhuskyrkan om du behdver det”. Och jag kommer inte ihag varfor jag inte
gjorde det just da, om jag inte kande att det var aktuellt? Det kéindes lite konstigt att det var
kyrkan. Jag kanske hade kant det mer sjalvklart att héra av sig om det hade varit
anhorigstdd; ”Du kan fa trdffa en kurator”. De kanske dr utbildade kuratorer ocksé men...
det vet jag inte i deras fall. Men det kindes... Det blev som att dé& skulle man... Jag forstar
ju att de erbjod alla som vill ha hjélp men... kénslan kanske blev lite mer att; ”Ja, jag har
insett att jag behover hjélp och jag hoppas att Gud kan hjdlpa mig”. [...] Alltsé sa, jag har ju
sjalv vart aktiv i kyrkan, det ar inte sd att jag &r jatte-anti kyrkan. Jag kan tdnka mig att
dom... Jag tror inte att de skulle prata Gud. [...] Men det blev dnda som en liten extra
troskel [...] Det kan ju vara andra skal ocksa, man kan ju ha en annan religion och kanner
att det ar konstigt da ocksa.
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”Sa kan vi arbeta vidare”;
— Anhorigprojektet bor driva att det ska finnas ett bra anhorigstod oavsett den anhoriges tros- eller
|religionstillndrighet eller avsaknad dar av. Aven om religiosa aktorer menar att de kan ge stod utan

att involvera tro ar det forstaeligt om alla anda inte vill uppsoka dessa organisationer.

4.4.2.2 Positiva exempel pa anhorigstod

4.4.2.2.1 Att bli sedd/lyssnad pa i sin situation

En anhorig menade att hen nu pa senare tid métt personal pa en sluten avdelning som givit dem ett
bemotande hen och den andra foréldern uppskattat;

Han fragade lite om vad vi... jag kommer inte ihag hur han stéllde frdgan men han visade
att han forstod att vi hade-, ja om det nu var att det hade varit jobbigt for oss eller vi hade
kunskaper eller vad vi tankte. Ja! Han visade det. Genom att frdga oss, och s blev det
samtal med honom. Man skulle vilja ha med det forhaliningssattet, att de kan... Det ar val
lite s& att varden tror att det bara & dom som fixar till (skratt). De ser inte andra runt
omkring! Och alltsg, det ar ju nar det galler varden. Lakarna dar... man blir ju till slut sa...
man vantar sig ingenting sa att sdga. Sa man blir ju bara ... ja bara det samtalet gor att man
blir glad!

Mamman till det vuxna barnet som eventuellt har EIPS, har pa senare tid etablerat informell kontakt
med en icke-behandlande person i personalen pa den institution dar den narstdende fortfarande ar
inskriven. Detta menade hon uppskattas av bada parter, som en erséttning for den integrerade
psykiatrins “resursgrupp”, som hon inte var med i. Hon kan darmed ringa dit vid behov och
framfora sina uppfattningar, men hon far dock ingen information tillbaka.

”Sa kan vi arbeta vidare”;
— Anhorigprojektet kan driva pa att psykiatrin kan lyssna pa anhdriga och det d&ven om sekretess

foreligger; da kan de helt enkelt bara lata bli att kommentera informationen.

4.4.2.2.2 Individuellt samtalsstod

Det fanns flera exempel pa anhoriga som fatt ha samtal med kuratorer inom psyKkiatrin. Detta
menade en av dem ocksa kunde vara mycket viktigt att fa i borjan av ett insjuknande. En av de
anhoriga i en fokusgrupp menade ocksa att det &r mycket viktigt att hen och den narstaende erbjuds
olika psykologer sa att hens oro eller berattelser inte riskerar tas vidare till den narstaende.

”Sa kan vi arbeta vidare”;
— Anhorigprojektet kan driva pa att psykiatrin ska erbjuda individuella stédsamtal for anhoriga

samt att olika psykologer for anhoriga och narstaende ska erbjudas och ges vid behov.
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4.4.2.2.3 Samtalsstod i grupp/ Anhorigutbildning

En av de som var syskon till sin narstaende menade att hens foraldrar blivit erbjudna att delta i en
form av gruppterapi for foraldrar och syskon till patienter som gar i dialektisk beteendeterapi (DBT).
Hen uppfattade detta som positivt och om hen sjalv bott kvar i den staden dar syskonet bodde hade
hen ocksa gérna tagit emot det stodet.

En annan anhorig menade dock att det var problematiskt att dylikt stod (anhoriggrupper till personer
som gar i DBT) enbart erbjuds de anhoriga vars narstaende tar emot vard. Hen hade sjalv velat ha
detta stod men fick det inte eftersom den narstaende inte velat ta emot vard. Hens forslag var att
psykiatrin borde samverka med patient- och anhdrigforeningar for att na de som inte inkluderas
inom det reguljara stodet. Hen menade att sadant samarbete skulle kunna underlatta for anhériga till
odiagnostiserade narstaende eller som har narstaende med oklar diagnos, sarskilt i fall angaende
personer som eventuellt har EIPS, vilka inte alltid formar medverka vid diagnostisering.

Tva av de anhdriga menade att patient- och anhérigutbildning varit bra och jatteviktigt. En av dem
uttryckte att den bor ge 1. kunskap om diagnosen, 2. kunskap om medicinering, 3. information om
forskning och om hur en hittar &nnu mer kunskap om en vill ha det samt 4. information med och om
patient-, brukar- och anhérigféreningar. Den andra av dem menade att det som ut6ver utbildning
varit bra, var att personalen samtidigt inkluderat hen som anhdrig i behandlingen.

”Sa kan vi arbeta vidare”;
— Anhorigprojektet kan driva pé att psykiatrin ska erbjuda stodgrupper och anhdrigutbildningar,
|dar de dven involverar andra aktorer t.ex. ideella féreningar.

— Anhoriga bor verka for att Aven de anhoriga som ir i kontakt med varden, men vars narstaende

Iinte vill ta emot vard, ska fa lampliga stodinsatser.

4.4.2.2.4 Kontaktmojlighet/Involvering

Nagra av de anhdriga i denna studie menade att de alltid upplevt ett bra bemétande inom psykiatrin.
En av dem, som hade sin narstaende inom psykosvarden i Géteborg, berattade vad som var positivt;

(Personalen ir) jattevénliga... och vildigt Oppna samtal [...] Att de alltid &r beredda att ta
emot mig [...] Att de alltid 4r beredda att sétta sig med mig i samtalsrum dér jag kan fraga
och saga hur det ar och vad jag har iakttagit. De forefaller lyssna pd mig. Nar jag
fragar: ”hur har det varit idag?” sa talar de om hur det ar! Jattebra! Ingen skugga, ingen
sekretess! [...] Det har jag bara trdffat pa en gang, forsta gdngen med ldkaren , nir jag
frigade om tillstdndet sa sa han att Jaaa det forstar du det &r sekretess... men ett dgonblick
sa kommer jag tillbaka!” Sa kom han tillbaka och sa att han hade tittat i journalen att det
fanns ingen anteckning om att det skulle rada sekretess. Darfor sa pratade han darpa med
mig.

En annan av dem berattade om en ldkare som uttryckt att han verkligen ville ha med dem som
foraldrar eftersom det var viktigt for tillfrisknandet. Ytterligare en annan av de anhdriga menade att
hen blivit involverad nér den narstaende hade haft en atstorning vilket varit bra. Hela familjen hade
da fatt valdigt tydlig information med matrad och recept.

Det var ocksa nagra anhoriga som berattade om bra bemé&tande och anhériginvolvering pa
behandlingshem deras narstaende ar eller har varit pa. | ett av fallen handlade det om ett
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behandlingshem for unga kvinnor med sjalvskadeproblematik. Den anhoriga beréttade;

Vi var (dar) ett par ganger... men vi var ju dar for att ja, traffa henne ocksa. De hade lite rum
sa vi kunde komma och traffa henne och var dar pa ett par traffar. Sa det var inte nagot
overdrivet, men vi kande ju.. vi var ju sd mycket tryggare med att hon blev val
omhé&ndertagen! Och vi mérkte ju framstegen och allt det dar gjorde ju att man blev mycket
lugnare!

De hade dar aven majlighet att ha daglig kontakt med den narstadende om de ville. P& det andra
behandlingshemmet menade den anhdorige att anhdriga fick "komma och ga som de ville” och att
personalen var dppen och valkomnande. En av de anhoriga beréttade att hen hade ként ett stod av
att hen hade sa stort fortroende for och bra kontakt med den nérstaendes kontaktperson pa boendet;

P& (Boendet) sa fanns det en dam som hette Xxx. Som var helt underbar. Tyvarr sa larde vi
inte kanna henne forran (narstdende) var dod! Men hon kom till och med pé (narstdendes)
begravning! Och vi pratade med henne i telefon bdde mamma och jag! [...] Hon tyckte om
(nérstaende). Och det markte man och hon pratade med h-n--... eller om h-n-- och sé& dar!
[...] Det dr gott med de som fanns.

”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhorigprojektet kan verka for att anhoriga ska erbjudas vara involverade i den narstaendes vard
|(sjélvklart om samtliga parter sa vill). Detta kan t.ex. ske genom att ha regelbundna samtal med
anhoriga och genom att ge valdigt tydlig information angaende lampliga forhallningssatt i
vardagen, anpassat efter diagnos och individuella faktorer.

— Anhorigprojektet kan driva pé att speciellt psykiatrins kontaktpersoner utbildas i gott
anhorigbemdotande.

4.4.2.2.5 Officiell lattillganglig digital information

Som tidigare ndmnts anvande en av de anhériga sig av Stockholms lans landstings hemsida, trots att
hen bodde i Goteborg. Detta eftersom den tillhandahdll battre information om diagnoser (speciellt
om Borderline/EIPS), behandling, anhdriggrupper etc. an vad Vastra Gotalands hemsida gjorde.

”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhorigprojektet kan verka for att psykiatrin 1 olika landsting utvecklar hemsidor med biéttre

information om t.ex. diagnoser, behandlingsalternativ, anhériggrupper osv. Stockholms lans
landstings hemsidor ar bra exempel pa hur informativa alla landsting, som ett minimum, borde

vara.
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4.4.3 Stod av det kommunala anhorigstodet

4.4.3.1 Anhorigkonsulenter

Manga anhoriga menade att de upplevt kommunernas anhoérigkonsulenter som nagot positivt men
menade att de inte vetat om att de kunde fa hjdlp och stdd dar, eftersom vérden inte informerat om
det. Nagra av dem hade istdllet gatt till privata psykologer. En av de anhdriga hade forst via
omvagar kommit i kontakt med den kommunala anhorigverksamheten. Hen upplevde en sadan
verksamhet som massage som mycket positivt, aven om hens situation i Ovrigt var mycket
bekymmersam och svér att géra ndgot at. Manga anhdriga menade att de hade velat ha information
om anhdrigkonsulenter i det forsta métet med varden. Som det var i idag hade de istéllet hittat dit
genom internetsokningar. En menade;

Ja, det ar ju en sak som jag tycker &r sd konstig, att de inte kan informera om det pa
avdelningarna! Att de &r sd omedvetna om saker utanfor att de inte gor det! Men pa
(sjukhuset i Géteborg) har de i alla fall broschyrer.

En annan anhérig hade fatt information om kommunalt stéd fran en arbetskamrat. En av de
intervjuade hade dock inte alls kant att hen blivit erbjuden nagot kommunalt anhorigstod i sin
stadsdel eftersom hen upplevt att de enbart riktar sig till anhériga till personer med demens eller
fysiska funktionshinder. Darmed har hen inte fatt nagot samtalsstod alls, fast hen skulle vilja ha det.
Hen skulle &ven velat ha blivit erbjuden anhoriggrupp som specifikt for anhoriga till personer med
angestsjukdomar. Aven en annan anhérig menade att det var valdigt tydligt att de framst véinde sig
till anhoriga till dldre, men hen hade dnda sokt sig dit.

En av de anhoriga i Stockholm uttryckte att hen upplever anhérigkonsulenternas kunskap om
psykisk ohalsa som bristfallig, men att det finns de som ar bra som har erfarenheter fran arbete inom
psykiatri eller socialpsykiatri. Hen menade ocksa att det &r stor personalomsattning bland
anhorigkonsulenterna, vilket forsdmrar stodets kontinuitet.

”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhorigprojektet bor sprida kunskap bland anhoriga till personer med psykisk ohilsa att
anhorigkonsulenter finns och att anhdriga har ratt till stod av kommunen enligt Socialtjanstlagen
|(SoL).

— Anhorigprojektet kan verka for att anhorigkonsulenter far béttre kunskap géllande psykisk

Iohalsa, samt att de tydligare formulerar vilka de vander sig till.

4.4.3.2 Indirekt stod; insatser till den narstaende

Som avlastande insats framkom det framst vara boendestdd som var eller har varit aktuellt for
anhoriga som ett indirekt stod. En av de anhdériga menade att det varit bra att nagon besokt hens
sambo under dagen nar hen sjélv varit pa jobbet, sa hen inte lika mycket behévde oroa sig dver att
sambon var ensam. Tva andra menade dock att det boendestod som givits varit bristfalligt. |1 ett fall
handlade det om att boendestddjaren inte fatt tillracklig med information om brukarens diagnos,
vilket gjort att de inte tranat pa det de borde gjort. Den anhdriga menade att det hade varit bra om
boendestodjaren fatt information fran lakare eller psykolog. Denna anhorige undrade ocksa om
boendestddjare har den utbildning som egentligen kan behdvas. | det andra fallet var det att den
anhorige upplevt att boendesttdjaren inte ingripit tillrackligt nar den narstaende inte velat ha besok.

28



Slutversion till Arvsfonden 2015-07-15

Nagot som ocksa kom upp var att manga inte visste vilka insatser de kunde ha ratt till. En av de
anhoriga och hens narstaende hade pa omvéagar fatt information om att det fanns nagot som hette
boendestdd via Twitter. En annan berédttade om hur en av deltagarna i hens anhériggrupp undrat om
det fanns nagon “katalog” nir en kunde bestilla insatser ifrén, att den alltsd inte forstatt hur
bistanden utreddes. En annan anhdrig i hens grupp hade dven trott att det var vardcentralen som gav
bistand. For att summera menade hen att det rader stor okunskap 6verhuvudtaget bland anhériga om
hur bistandshandlaggning gar till, och darfor hade gruppen bjudit in bistandshandlaggare for en
forelasning i detta. En annan anhorig menade ocksa att anhorigperspektivet bor spridas i alla
kommunala verksamheter t.ex. handikappomsorgen, socialpsykiatrin och kanske pa
ekonomiavdelningar och olika informationsavdelningar. Hen var kritisk till att kommunen fatt
ansvaret att ta hand om anhdriga eftersom det ar sjukvarden som har den medicinska kompetensen
som kan behdvas i kontakten med anhoriga.

Tva anhoriga nimnde det nya med ’SIP”; Samordnande Individuell Plan. En av dem hade i samtal
med kommunen menat att hon 6nskade en sadan till sin narstdende. Svaret hade da dock varit att
hon inte behdvde det eftersom den narstaende inte hade insatser genom LSS, utan genom SoL. Hon
hade sen dock anda lyckats fa en SIP, men det hade da varit hon som foralder som gjort den sjalv;

Det tar s3 mycket tid det har... man blir s& passiv, man orkar inte fa ett nej tillslut! Att man
blir h&nvisad hit och dit. Och det &r inget som hjalper, utan man kénner bara att man kostar
mycket. Men som (nérstdende) sa ”Jag vill inte hora att jag kostar, jag vill att man ska fa
hjalp! Jag kommer till bistdndshandlaggarna och lagger fram mitt problem. Och da ska de
hjalpa mig med det! Jag vill inte ha ett nej, det har inte gar, for det ar for dyrt!” Utan jag
vill ha ndn som forstar ett problem. Som kanske hittar andra losningar an vad en sjélv tror,
men som anda hjalper. De ska ha den kunskapen!

Detta har gjort att hon via sitt engagemang i en av NSPH:s foreningar nu sitter i fokusgrupper med
cheferna pa bistandsbedémningen, eftersom de insett att de har kunskapsbrister. Darmed ska alla pa
den enheten fa utbildning i SIP. Aven denna anhériga menade att det var omsittning pa
socialsekreterarna, vilket ledde till bristande kontinuitet; t.ex. att kunskap ”forsvinner”.

”Sa kan vi arbeta vidare”;
— Anhorigprojektet kan arbeta med att forbéttra informationen till anhériga om vad de har for
|majligheter till kommunalt bistand. T.ex. lata bistandshandlaggare ha forelasningar for anhériga.

— Anhorigprojektet kan dven arbeta med att lyfta anhdrigperspektivet bland de som utreder den

enskildes behov sa att de kan se om det finns anhoriga med i bilden som gor ”osynligt arbete” men
kan behdva avlastning. De som utreder bor dven utbildas i att kunna gora ”SIP:ar” sa detta arbete

inte laggs pa anhdriga.

4.4.4 Ovrigt stod

4.4.4.1 Teoretiskt kunskapsinhamtande

Manga anhoriga har sjélva varit aktiva i att finna stod och information via bocker, internet, film
samt genom forel&sningar av patient-, brukar- och anhérigorganisationer. En annan av de anhériga
menade att hen i allmanhet, utéver vad som handlade om den narstaende diagnos, laste mycket om
personlig utveckling och olika satt att ta hand om sig sjalv for att fa en battre livskvalitet.
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En av intervjupersonerna talade om hur hens fordlder hade en "DBT-app” (applikation pa mobil
angaende DBT) som var riktad till patienter, men som dven var bra for anhoriga for att t.ex. forsta
vad for terapi den narstaende genomgar och hur de kan stétta utifran det. Hen menade att i jakten pa
information sa finns det manga sidor men att de borde vara lattare att hitta till samt att de borde ha
specifika rad till anhoriga och nummer till stodgrupper i de olika landstingen osv. Hen trodde att
detta ar nagot som stodorganisationer skulle kunna arbeta med dven om det kanske inte &r deras
egentliga uppgift. Liknande menade &ven en annan anhorig;

..om man ska tinka lite enkelt konkret, som nan form av lathund. Tips och rdd och
kontaktuppgifter! For det ar s3 mycket som vi tillsammans, jag och min sambo, har fatt ta
reda pa pa vagen. Det var ju pd omvagar som vi fick veta att det ens fanns ndgot som hette
boendestdd. Det var ju inte sa att ndn berattade for oss att ”Jamen, det kanske du kan f3!”

Hen poangterade dock att det ar viktigt att en sadan lathund halls uppdaterad kontinuerligt.

”Sa kan vi arbeta vidare”;
— Anhorigprojektet kan arbeta med att utveckla en bra portalsida for psykisk ohélsa och speciellt

fokusera pa vad anhoriga behover av information och stad.

4.4.4.2 Samtalsgrupp/stodgrupp

En av intervjupersonerna hade tidigare varit delaktig i en anhdrigcirkel som letts av en pensionerad
sjukskoterska 1 gang i veckan en period och hade varit organiserad utifran att anhoriga fick prata i
rundor. Den anhodriga hade kommit dit via en anhérigkonsulent. Gruppen hade sedan tankts fortsatta
pa egen han men hade tyvarr runnit ut i sanden. Flera av intervjupersonerna hade ocksa sjalva varit
aktiva i att halla anhorigcirklar. En av dem menade att det var valdigt positivt. En av dem menade
att hen trodde det var svart att fa anhoriga att komma dock, dels for att de inte tror det har nagot att
séga, dels att det finns mycket sorg kopplat till amnet och att anhdriga kanske redan ar véldigt
upptagna i vardagen med den narstaende. En av de anhoriga menade att det finns en fordel i att lata
stodgrupper ledas av psykologer eller andra terapeuter eftersom det kan vara svart att vara lekman
nar nya deltagare ar med, da det kan komma upp manga svara kanslor och reaktioner som kan
behova tas om hand. Darfér rekommenderade hen att ha en mycket tydligt struktur for de grupper
som bara halls av lekméan och att det da helst inte heller ska vara medlemmar som ar i kris eller ar
traumatiserade som ar med i de grupperna. Hen menade ocksa att det kan vara bra att vara tva
ledare sa en kan ga ut och prata enskilt med ndgon om det behdvs, samt att en da kan stétta varandra
nar det ar svart. Cirkelledare bor aven orka tunga @mnen och sjélv kunna sétta granser.

En av de intervjuade menade att hen inte rakat pa nagon interaktiv stodform pa internet, men
menade att det kanske hade kunnat vara ett bra komplement. I en av intervjuerna ndmndes hemsidan
Gapet, vilket &r en sida dar anhoriga kan ga in och chatta med andra anhoriga. Vad som kom upp
var dock att det maste vara vélorganiserat, alltsa att en ska kunna forvanta sig svar som inte
forvarrar situationen, sa som inkorrekta svar eller svar som kan uppfattas som sarande. Det far inte
heller vara att den som ska svara sjalv borjar ma daligt eftersom den redan &r belastad av egna
bekymmer. Vad som sags som positivt var dock att interaktivt stod kan vara véldigt bra for anhoriga
som bor pa landsbygd eller har barn och p.g.a. det kan ha svart att ta sig till ett méte - interaktivt
stod kan da vara ett komplement till annat stod.

En intervjuperson menade att hen sag pa anhorigskap utifran en mer generell syn, an utifran
specifika diagnoser. Hen menade att narstdende t.ex. ha beteenden som i sociala sammanhang
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orsakar problematik; ”Da finns en gemenskap i det snarare &n i diagnosen”. Hen hade dven sjélv
varit med att fa ihop en grupp av aldre man, dar de hade haft gemensamma referensramar utifran
senilitet/demens/psykisk ohélsa. De hade &ven valt att ha en specifik mansgrupp eftersom han
menade att man pratade pa ett annat sétt. Att mén “pratar pa ett annat sitt” bor inte ses som en
essentiell sanning, dock kan en mansgrupp anda ses som ett bra exempel pa ett mojligt dolt
anhorigbehov som inte synliggors och tillgodoses. Dels bor méans utsatthet i anhorigskap saklart
motas med stod fran samhallet eftersom det ar en generell rattighet. Men det kan ocksa ses som ett
sétt att forandra mansrollen till en mer praktisk ansvarstagande mansroll, eftersom det &r vanligt att
kvinnor tar ett storre anhdrigansvar (Socialstyrelsen 2012:13), och som ocksa framgatt i var
anhorigenkat (NSPH 2015). Genom att mansgrupper erbjuds kan de man som tar mycket ansvar
som anhoriga vara forebilder for en mer omsorgstagande mansroll. Och for att summera kan en
alltsa konstatera att kdnna sig lik” dven kan astadkommas utifrdn annat &dn diagnos, t.ex. liknande
alder och kon.

”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhorigprojektet bor driva att anhdrigeirklar inte bara startas upp utan ocksa halls igang for det
ar viktigt att ha nagon som haller i gruppens organisering. Det ar viktigt att ha en utomstaende som
ansvarar for upplagg, sammankallande osv. Eftersom det inte &r givet att anhoriga i gruppen orkar
ta det ansvaret. Dessutom kan det vara bra att det finns nagon som ser alla i gruppen — som kan
moderera samtal, vara stark nar alla andra &r i kris eller oro, visa pa végar vidare etc.

— Anhdrigprojektet kan arbeta med att sprida rad for hur en som lekman kan driva egna
anhoriggrupper pa ett bra satt; t.ex. genom att ha tydliga ramar och inte ta in deltagare som &r i kris
leller ar s& traumatiserade sjélva att professionellt stod ar battre.

— Anhdrigprojektet kan bidra till att utveckla nagon form av interaktivt stod, t.ex. chattstod.

4.4.4.3 Stod genom lagerverksamhet

En av de anhdriga berattade att hen hade varit pa sommarlager tillsammans med den narstaende via
en av NSPH:s foreningar, vilket hen upplevt som positivt.

”Sa kan vi arbeta vidare”;
— Anhorigprojektet kan arbeta med att, t.ex. via NSPH:s foreningar, ordna lagerverksamhet dér
anhoriga inkluderas.

4.4.4.4 Stod genom privat terapeut

Flera anhoriga hade i brist pa annat stod vant sig till en privatpraktiserande terapeuter for egen del.
De var dock mycket kritiska till att det ska behova vara sa, eftersom de som inte har rad da blir utan.
Detta visade sig ocksa i en av intervjuerna; den anhoriga menade sig vara i valdigt stort behov av
nagon att prata med hade inte rad med privat terapeut. Hen trodde inte heller att hen kunde ga till
varden med ett sadant arende eftersom det egentligen inte var hen sjalv som var sjuk. Hen menade
att den enda hen kunde komma pa att fa hjélp ifran just nu hens arbetsgivare, som erbjod all sina
anstéllda 3 fria samtal hos en psykolog.
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”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhorigprojektet bor lyfta fragan om biéttre skattefinansierad psykiatri i allménhet och belysa att
brister i den dven drabbar anhoriga som behéver egen terapi p.g.a. en pafrestande anhorigroll. Det ar
mycket ojamlikt att de som inte har rad med privat terapeut ska vara utan hjalp eller fa samre hjalp.
— Anhorigprojektet bor lyfta problematiken i att anhdriga som mar daligt inte ser sig som “giltiga”

att soka sig till primarvarden for stod och hjalp.

Den offentliga vardens brist pa stod/terapi till anhdriga kan ocksa ses som ytterligare en av alla
ekonomiska belastningar som psykisk ohélsa kan innebéra for anhériga.

4.4.4.5 Stéd genom engagemang

Manga av de anhoriga berattade att de kande sig starkta av att vara aktiva i ndgon av NSPH:s
foreningar, flera sitter med i brukarrad, bestallarrad, inflytandegrupper, PRIO-rad, remissorgan,
ordnar anhdrigcirklar osv. | fokusgruppen i Dalarna menade alla engagerade att det basta var att de
dar kunde traffa andra personer i samma sits och kanna igen sig. Alla i gruppen hade dock inte blivit
informerade om de foreningar som fanns. Aven i fokusgruppen i Stockholm kande ménga sig
stérkta av att mota andra via foreningens studiecirklar. En beskrev att de stottar och trostar den som
ar ledsen och att hen kénner sig “’stark” varje gdng hen gér dérifrdn. En annan menade att de hon
kanner fran gruppen, dar manga & mammor som tar hand om barn med liknande problematik,
ar "mer vanner dn hennes vinner”. En i fokusgruppen berittade dven att det var forst i foreningen
hen fatt kunskap om sjukdomen, eftersom psykiatrin inte givit den informationen.

En av de anhoriga var dock sjalvkritisk till sin egen forenings, brist pa anhorigarbete. T.ex. menade
hen att den inte har anhoriggrupper trots att det ar efterfragat. Det som finns menade hen ar bara
sjalvhjalpsgrupper inom 12-stegsprogrammen vilka inte arbetar utatriktat for samhéallsforandring.
Hen skulle 6nskade att aktiva inom alla foreningar rannsakade sig sjalva lite grann och stélla sig
fragorna;

”Varfor ar jag aktiv? Och vad &r min drivkraft? Och hur vill jag férandra och varfor? Vad
kan forandras? Och till vad férdndra? Och vilka metoder?”

Hen menade att hela synen foreningar sjalva har pa psykisk ohalsa ar en stor fraga, men hen ansag
att det &r problematiskt att det &ven inom foérbunden kan férekomma stigmatiserande synsatt vilka
hen menade kan halla kvar personer i sina diagnoser.

Av de intervjuade som inte var medlemmar var det dock manga som inte fatt information om att
olika diagnos-, patient- och anhérigforeningar finns. En av dem menade ocksa att hen inte var saker
pa om foreningen som hen sokt upp via natet och funderat pa att kontakta, aven erbjod stod for
anhoriga. Och eftersom hens narstaende inte velat ga dit hade inte heller hen sjélv gjort det. En av
de anhdriga som var syskon visste om att Fordldraforeningen Mot Narkotika” fanns och hade tjatat
pa sina foraldrar att kontakta dem. Men de hade inte gjort det;

De ville inte det! For att... jag vet inte riktigt om det var nén slags... stolthet eller om det var
liksom att de gav upp eller om... det kanske kom for sent och... svart att saga!

Men hen trodde att fordldrarna hade kunnat “nappa” om foreningen “fangat upp dem”; vilkomnat,
erbjudit stdd osv.
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En menade ocksa att det inte var aktuellt idag med foreningsengagemang eftersom den nérstaende
idag madde béattre, och att hen da kanske inte hade samma behov av stod och aktivt
forandringsarbete. A andra sidan menade hen att under en akut fas hade det inte heller varit aktuellt
eftersom hen da dnda inte orkat vara aktiv. Dessutom menade hen att hen inte ville vara med for sin
ndrstdendes skull, dels for att inte dra upp “gammalt” igen, dels for att det d& skulle bli for tydligt
vem det var som hade en diagnos. Hen ville inte vara Oppen med det eftersom hen var radd att det
skulle kunna stigmatisera hens narstaende; att den t.ex. skulle riskera att inte kunna fa vilka arbeten
den ville.

Personen som var anhorig till sin narstaende med EIP och som bodde i Géteborg menade att hen
saknat en anhorigforening just angaende EIP dar. De anhdriga till personen med odiagnostiserad
EIP ékte till Stockholm till méten anordnade av anhdrigféreningen till personer som har Borderline
(AnBo). De upplevde stort stod fran foreningen, moten med andra i samma situation och
foreldsningar.

”Sa kan vi arbeta vidare”;
— Anhdrigprojektet kan arbeta med att se till att information om intresseforeningar nar anhoriga.
— Anhdrigprojektet kan uppméarksamma alla medlemsorganisationer om att arbeta med ett tydligt

anhorigperspektiv. Om det finns bra stod for anhoriga i organisationen bor det ocksa tydligt

|informeras om sa att anhdriga kanner sig valkomna att ta kontakt, och da dven om deras narstaende
inte &r intresserade.

— Anhdrigprojektet kan lyfta anhorigfrdgor via NSPH:s medlemmar som sitter i brukarrad och

landstinget.

‘inflytandegrupper och genom dem trycka pa for battre anhérigomsorg frdn kommunen och

4.4.4.6 Stod av god man

En av de anhdriga har upplevt den gode mannen till den narstaende som en som hen haft bra
kontakt med och som hen kant sig trygg och n6jd med i arbetet kring den narstaende;

(Gode mannen) var vildigt bra for han sa det att; ’Normalt satt om man har en god man s
stramar ju dom &t ekonomin nét vansinnigt for dom hir personerna...” Och det 4r ju
egentligen rétt och riktigt. Men (gode mannen) sa ju det att...: ”Ja, men (nérstaende) ar ju
ocks& en manniska han ska ju ocksa ha lite extra pengar till jul och sommar.” [...] Och sig
ju till att (narstdende) fick lite extra. [...] Sen sé var det ju sé att h-n fick pengar att kopa en
gitarr... och sen tvd manader efter s 1ag ju den pa pantbanken! Men att (gode mannen)
unnade ju (narstdende) ocksa. Inte jattemycket men att... (Narstdende) spelade mycket
gitarr, tyckte jattemycket om det, och d4 tyckte (gode mannen) det att ’DA4 kan han vil fa en
gitarr!”. Och han sig till att det fanns lite lite extra om det var nanting som beh6vdes.
Istallet for att allt gick till lanen da. Han hade ju hjartat pa ratta stéllet!

”Sa kan vi arbeta vidare”;
— Anhorigprojektet kan verka for utbildningar av gode mén 1 anhorigperspektiv, da de kan vara en

viktig person i den anhdriges och narstaendes liv, inte enbart vad det galler ekonomi.
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5. Analys: Anhorigkonsulenter

Foljande presenteras kunskap och erfarenheter gjorda av anhérigkonsulenter angaende anhériga och
anhorigstod.

5.1. De anhdriga

| stadsdel Centrum i Goteborg menade konsulenten som arbetade med den kommunalt
organisatoriska indelningen “anhoriga till personer under 65 att de flesta som kom till hen tillhor
Anhorigprojektets malgrupp; anhoriga till nagon med psykisk ohélsa och som ar éver 25 ar. Hen
menade att det som andra socialarbetare sagt till hen vara forklaringen till detta ar att det &r den
malgrupp som inte fangas upp tidigare i sina kontakter med socialtjansten eftersom det handlar om
anhorigskap till “osynliga” funktionsnedséttningar. I Angered var konsulentens klientel mer dock
mer “uppblandad” med 6vriga anhdriggrupper.

Konsulenten i Angered menade att hon inte kunde saga ndgot behov som stod ut bland andra bland
de anhoriga till personer med psykisk ohédlsa som hen métte. Ibland kunde det vara att de ville ha
mer information och da hjalpte hen dem att hitta vagar till det. Hen menade att den psykiska ohalsan
ar utbredd i Angered och att det inte &r ovanligt att hen méter manga med stora familjer vilket gor
att familjesituationerna ofta ar komplexa. Hen menade att mycket ohalsa ocksa ar sammankopplad
med sociala faktorer som att inte kunna svenska, vara arbetslds, ha dalig ekonomi eller bo trangt,
vilket hen menade forsvarade i redan anstrangda situationer. Psykiatriska diagnoser kan ocksa vara
kopplade till krigstrauma etc. Hen menade att de anhdriga som kommer till hen oftast gor det nér
nér de sjdlva tillslut kdnner att de inte racker till. T.ex. att deras “redskap” som anhoriga, kraft, ork
och/eller hopp tagit slut.

Anhorigkonsulenten 1 Centrum menade att anhdrigsituationen 4r en “kvinnofélla”; hen mdter minga
kvinnor som har utmattningsdepression kopplat till stort ansvarstagande for andra och som kanske
dessutom arbetat inom slitande vard- och omsorgsyrken. Hen menade, likt bl.a tidigare utredning av
Riksrevisionen (2014:9) att bra vard till den narstdende &r det basta anhorigstodet for dessa sa de
inte behover kanna att allt hanger pa dem.

5.1.2 Att na anhoriga

Béda anhorigkonsulenter menade att anhorigas omedvetenhet om sin egen “anhdrigsituation” utgor
en framsta svarighet for dem att na dem. Oftast ar ju relationen under en mycket lang period snarare
enbart definierad utifrdn att vara “mamma”, pappa”, “’syster”, ”fru”, “man” osv. - anhoriga tanker
inte vardagligen pa sig sjdlva som nagon som dr “anhorig till till nérstdende med psykisk ohédlsa”.
Anhorigkonsulenten i Angered menade att svarigheten att definiera sig som anhorig aven kan bero
pa att manga anhoriga hen métte sjalva har en psykisk ohalsa. Hen menade att i de fall anhoriga
aktivt sjalva soker stod maste de redan ha blivit nagot sjalvmedvetna och dessutom veta om att de
har ratt till stod i sin situation. Anhdrigkonsulenten i Angered menade att hon inom den 6vriga
kommunala verksamheten kunde traffa anhoriga och kénna igen dem i anhorigsituationer de inte
sjalva var medvetna om. Till Anhdrigverksamheten i Centrum kommer enligt konsulenten déar dock
valdigt fa via de kommunala verksamheterna men desto fler via vardcentraler.

Konsulenterna hade ocksd problemet med att begreppen “anhoriga” och “nirstdende” inom
kommunal verksamhet (samt i denna rapport) anvands precis tvart om inom vardverksamhet, vilket
kan forbrylla kommunikationen. Aven ordet “funktionsnedséttning” kan ha olika innebdrd for
manniskor. P.g.a. dessa sprakforbistringar menade anhdrigkonsulenterna att de maste jobba mycket
med att vara tydliga och definiera vad de menar ndr de anvander olika begrepp. Konsulenten i
Angered menade dock att formuleringen “den som ger stdd och hjélp” &r nagot som manga
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anhoriga kan kanna sig identifierade med.

Ett satt att na anhoriga i borjan av anhorigverksamheten hade for en av konsulenterna varit att
skicka informationshrev om anhorigstdd till alla hen med hjélp av en socialsekreterare kunde fa
uppgift om hade hemvardsbidrag. Hen hade dven ringt upp vissa av dem; inte genom att sdga ’du
behover stod och hjidlp” men mest utifrén forutsittningslosa samtal dar hen presenterat sig, talat om
mojligheter och om den anhdriga velat hade de etablerat en kontakt. Hen menade att det &r viktigt
att vara ”offensiv” pé detta sitt och om inte anhoriga vill ha stod just da sa visste de da i alla fall till
ett senare tillfalle vart de kunde vanda sig. Hen menade ocksd att dven om stodet ska vara
individuellt sa kan vara bra att ha ”’paketerbjudanden” av stodformer eftersom anhoriga kanske inte
sjalva kan formulera vad de vill ha.

Anhorigkonsulenten i Angered trodde ocksa pa att nd anhoriga genom hanvisning fran psykiatrin.
Hen menade att alla anhorigkonsulenter i Goteborg forsoker sprida sina broschyrer inom varden
samt att de forsoker ordna tréffar och konstellationer, speciellt med kuratorer. Hen menade att det
alltsa finns medvetenhet om att det finns anhérigkonsulenter men att hen inte visste exakt hur spridd
den kunskapen ér.

Internet, och googling av “anhorigstod”, var ocksd ndgot som bada konsulenterna menade var
viktigt. De menade att d&ven manga aldre personer som kommer till dem har hittat dit just via
internet. De arbetade ocksa mer generellt med att sprida sina broschyrer t.ex. i mataffarer och
bibliotek, samt genom att ha en annons i lokaltidningen.

Anhdrigkonsulenten i Angered menade att hon trodde det var bra att rent fysiskt och synligt vara
tillganglig. De hade haft dropp-in-6ppet tidigare i en lokal som ligger i Angereds centrum, vilket
varit uppskattat da folk kunnat komma forbi, fa kontakter och information, kanske prata lite. Det
fungerade som ett informellt satt for anhoriga att kanske narma sig ett mer konkret stod. Angaende
tillganglighet n&mnde anhorigkonsulenten i Centrum att de hade problemet att inte kunna vara
tidsmassigt tillgangliga. | arbete med enbart malgruppen aldre hade inte detta varit ett problem men
med en yngre malgrupp kunde det dock vara svarare att fa in stodet pa deras arbetstid under dagtid,
eftersom ocksa manga anhoriga forvarvsarbetar da.

”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhorigprojektet kan verka for att anhorigkonsulenter ska arbeta med tydlighet, s& anhoriga till
personer med psykisk ohélsa kan identifiera sig som hjalpberéttigade. T.ex.

|b6r “funktionsnedsittning” inte anvindas utan narmre specifikation.

— Anhdrigprojektet bor verka for ett tidsmaéssigt tillgangligt anhorigstdd; antingen att anhoriga ges
|ratten att ga ifran sitt forvarvsarbete. Eller att vard-och omsorgsgivare anpassar sig till att kunna ge
stod oavsett nar pa dygnet manniskor ar lediga.

5.1.3 Sekretessfragan

Anhorigkonsulenten i Centrum menade att det gar att arbeta aktivt med anhorigstod trots att den
narstaende inte vill ha 6ppenhet kring sekretess eller ha kontakt med den anhdrige;
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Alltsa mdta en minniska som &r fortvivlad for att man inte far ha kontakt med ... ett vuxet
barn da... som inte vill det for personen kanske ar sé sjuk eller jag vet inte orsaken, men ...
att ta ett ansvar for den anhorige som ar fortvivlad. Och... bemota det s gott man kan!
Utifrdn sin kunskap om psykisk ohilsa! Man kan bedriva anhérigvard utan att bryta
sekretess! [...] ...det kan ju vara ndgon som har stod och insatser fran socialtjansten, kanske
i form av ett boende for personer med psykisk ohélsa eller boendestdd... och de séger
att ”jag vill inte att ni har ndgon kontakt med min mamma!” "Jag vill inte ha med henne att
gora!” Vi har klippt banden!” S& ringer denna fortvivlade foralder till nagon i
socialtjansten. D& kan man ju faktiskt... prata! Och séga sa hér att Vi méste respektera-, Vi
kan inte ens svara dig om din nérstaende ar k&nd hos oss. Vi har sekretess! That's it!” Men
sen hur man darut6ver forhaller sig... ibland kan det vara sa att personen bestammer sig for
detta och vi maste respektera ”Du kan vénda dig till anhdrigkonsulenten!” ”For du ar
anhorig och du kan ju behdva det utbud av anhérig-, de generella insatser som finns har
uppe! Som vi har. Och du kan ta del av det, utan att vi behover.... att att man kan
respektera ...man kan erbjuda det man kan! [...] Och da kan man ju fa nan att prata med!
Det kostar inget att komma till mig! Man kan fa vara fortvivlad och arg har! For att man
inte far hjalp att fa kontakt med den som man vill ha kontakt med. Och man kan vara arg pa
dem som ... som haller pa sekretess darfor att man maste! Det &r ju lag! [...] Ja, och sen s
ar det ju ett av de svaraste (fallen) jag har mott! Nir jag tinker liksom ”Men hur kunde det
bli s&har?” Och hur ska man kunna motivera den hir personen att kanske dnd4 vilja ha
kontakt med den som &r anhorig. Och det kanske vore ett varde for den som (&r narstaende)
att faktiskt bli motiverad . Men om den sager nej och det ar tydligt s kan man ju inte gora
nagot mer av det! Daremot s kan man erbjuda vissa saker!

Hen menade att dessa strategier dven skulle kunna tillampas inom psykiatrin.

”Sa kan vi arbeta vidare”;
— Anhorigprojektet bor arbeta for att &ven personer inom kommunal verksamhet forklarar hur
sekretessen fungerar for anhoriga, i de fall de nekas samverkan med den narstaende eller

information om denna.

5.2 Stodfunktioner

Likt en av anhorigkonsulenterna menade; anhdrigkonsulent ar ett nytt yrke. Och det sker konstant
en utveckling av hur den kommunala anhdrigverksamheten ska fungera bést.

5.2.1 Att ”lotsa’” vidare

Béda anhorigverksamheterna arbetade med att lotsa vidare” anhoriga till rétt stod, speciellt det i
Centrum. Anhorigstodjarna dar menade att det finns manga som visste mer an dem inom sina
speciella omraden, men att den kompetensen de sjalva hade var just att kanna till olika aktorer
och ”lotsa ratt”.

5.2.2 Praktisk hjalp

Bada anhorigkonsulenterna arbetade med att ge praktisk hjélp, t.ex. att vara med som moraliskt stod
pa moten och att hjélpa till i kontakter med andra myndigheter eller att anordna samordningsméten
kring den narstaende.

| Angered var detta stod ocksa mycket inriktat pa att forklara vad som stod i olika myndighetsbrev
eller forklara hur samhallssystemet fungerar t.ex. vad det galler bistandshandlaggning och hur
psykiatrin och samordningen mellan organisationer fungerar. Ibland arbetade konsulenten dar aven
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med tolk. Hen menade att hen garna hjalpte till med praktiska fragor eftersom det kunde vara ett satt
att inleda en kontakt av stédsamtal och djupare fortroende hos den anhdriga.

Inom Stadsdelsforvaltning Centrum &ar ocksa pa gang att anstélla en psykiatrisjukskoterska for att
fylla de behov anhériga har av kunskap fran ndgon som kan mer om medicinska fragor.

5.2.3 Individuella stédsamtal

Alla anhérigkonsulenter menade att individuella stédsamtal var valdigt uppskattade. En av dem
trodde att det var eftersom de var gratis samt att vardcentralernas resurser for detta ar éverbelastade.
De menade dock att de maste vara tydliga med att de samtal de erbjuder inte ar terapeutiska utan
stddjande - men om anhoriga kunde uppleva stodet som terapeutiskt var det ju positivt.
Anhorigkonsulenten i Centrum menade att anhdrigsituationer kan vara under lang tid men att
anhorigas behov av stodsamtal kan ga i perioder. Och att anhoriga kan ha mycket svara
livssituationer som en anhorigkonsulent inte kan ra pa, men att samtalen anda kan lindra nagot.
Anhorigkonsulenten i Angered menade att individuella stodsamtal var det hen fr&mst arbetade med
och som hen upplevde var det anhdriga oftast ville ha och uppskattade. Hens kontakter med
anhoriga kunde variera allt mellan 2 ganger eller mer dn 20 ganger. Hen trodde ocksa pa att denna
sorts stod bor vara flexibelt och lattillgangligt. Ibland hade hen darfér samtal via telefon om det var
det enda som fungerade for den anhérige. Andra anhdriga kunde istéllet uppskatta att ha en serie av
tider inbokade, eftersom vetskapen om att de fanns kunde hjélpa den anhdrige att “halla ut”.
Speciellt menade hen att hen trodde att dessa samtal kunde vara bra for anhdriga under de perioder
da inte sjukvarden var direkt eller akut involverad med den narstaende.

For sin samtalskompetens samarbetade konsulenterna med NKka, vilka gav uthildning angaende
stodsamtal. T.ex. maste de vara skickliga pa att se nar de bor slussa den anhérige vidare for terapi
istallet. De hade aven fatt utbildning fran kommunens specialister pa vald i nara relationer. T.ex.
hade det utbildats i att se tecken pa nar vald- eller maktrelationer forekommer och hur de i sddana
fall ska kunna prata om det och kunna hjélpa anhdriga vidare till de som kan vara béttre lampade att
ta hand om anhoériga i sddana fall.

”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhorigprojektet kan uppmérksamma vikten av att anhorigkonsulenter kan ge ett bra
samtalsstd. Detta kan t.ex. arbetas med genom utbildningar fran Nka och aktérer som arbetar med
vald i nara relationer.

— Anhorigprojektet bor arbeta for att information om anhorigstod dven sprids pa andra sprak an

svenska.

5.2.4 Stodgrupper/informationstraffar

I Angered menade konsulenten att de holl pa att planera en informationsserie a 3 ganger i samarbete
med psykosvarden och en annan narliggande stadsdel. Skissen ar att vid forsta tillfallet informera
om diagnos och mediciner och vid det andra ga igenom behandling, anhérigrollen och information
fran Anhdrigforeningen i Goteborg. Pa tredje traffen ar det tankt att konsulenterna ska prata om vad
de, kommunen och samhéllet i stort kan erbjuda for stod. Anhérigkonsulenten i Angered menade att
hon ocksa tror pa stodgrupper som en enormt kraftig upplevelse av att dela erfarenheter. Formen
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passar dock inte alla och i alla faser. Den anhdrige maste vara i ett stadie av att orka hora pa andras
berattelser.

Anhorigkonsulenten i Centrum menade att hen uppfattat att det finns ett 6nskemal bland anhériga
att erbjudas grupper med personer som var sa lika dem sjalva som mojligt, t.ex. i alder, anhérigroll,
diagnos hos narstaende etc. Hen menade dock att for att kunna ha sa snava grupper sa kravs
sammarbeten 6ver stadsdelarna.

5.2.5 Forelasningar

Anhorigstodet 1 Centrum arbetade med att erbjuda foreldsningar. De menade att speciellt
foreldsningarna om suicidprevention (av NSPHiG) och ”Vart kan man vidnda sig ndr inte varden
racker till?” varit véldigt uppskattade. Konsulenterna i Centrum menade att de forsoker ha en
forelasning med inriktning pa psykiatri varje termin.

5.2.6 Friskvard

Vid anhdorigverksamheten i Centrum erbjuds massage, vilket konsulenten dar menade var valdigt
uppskattat. Dar halls dven en somnkurs for anhériga med somnproblem som ocksa visat sig vara
populdr. Konsulenterna dar samverkar &ven med att informera om andra kommunala gratis
friskvardsinsatser som erbjuds (i Goteborg kallat “Hilsolotsen”) vilket t.ex. kan vara yoga,
styrketraning, dans etc.

5.2.6 Familjeinterventioner

Anhorigstodet i Angered arbetade med Beardslee’s familjeintervention, vilket var nagot
anhorigkonsulenten dar rekommenderade &ven om metoden ar valdigt intensiv. Hen menade att den
aven om den ar fokuserad pa barnen kan den bra for den friska anhoriga foraldern som kanske
annars tyngs av oro for barnet — om hela familjen behandlas mar alla béattre efter som familjer ar
relationssystem.

”Sa kan vi arbeta vidare”;
— Anhdrigprojektet kan driva pa att anhorigkonsulenter fir utbildning 1 Beardslee's

familjeintervention.

5.2.7 Indirekt stod; insatser till den narstaende
Liksom att bra vard inom psykiatrin ar det basta stodet for anhoriga, kan en aven sdga att
fungerande insatser inom socialtjansten for den med psykisk ohalsa underléattar for anhoriga.

Anhorigkonsulenten i Centrum menade att det ar viktigt att psykiatrin ser till att det blir en bra
vardplanering, eftersom de inom kommunen annars inte kan veta att den enskilde
brukaren/patienten behover hjalp. Angaende vardplanering menade hen;
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Dér ska man verkligen beakta allt; vem ska vara patientansvarig lakare, vilka stodinsatser
tycker den enskilde sjalv att han eller hon behover. Alltsa att hjalpa till i att flytta hem igen.
Komma tillbaka och fa bra stod i hemmet av professionella som kan mycket om psykisk
ohilsa, att de har ratt kompetens. S att det blir... man far handplocka folk som passar bra.
Den enskilde ska kanna att man kénner sig trygg med den hér personen. Personkemin
stammer och att det 4r ndn som forstdr mig. Sé... Det ska kunna ske pé initiativ fran
sjukvarden innan man skriver hem personen. Och att de ska tas emot.. och man
introducerar en bra person som ska hjalpa till att stétta. Och s kan det ju funka i de basta
av vérldar!

Hon menade att det &r viktigt att Socialtjansten tar ansvar for de uppgifter de har; att hjélpa till med
att bista den enskilde med det som handlar om 1. boende 2. meningsfull sysselsattning och 3. social
gemenskap med andra. Men att sjukvarden maste ta ansvar for det som &ar behandlande arbete,
eftersom hen ség en “Gvervéltringsrisk™ i att de inom kommunen far uppgifter de egentligen inte har
kompetens for, om psykiatrin inte tar sitt ansvar. T.ex. menade hen att den basta kompetensen for
manga av anhorigas fragor ar just sjukvarden. Hen har ocksa upplevt att psykiatrin manga ganger
skrivit ut patienter for tidigt och glommer att meddela detta till socialtjansten — vardplaneringar blir
da inte av. Men hen menade att ett bra samarbete samhallsekonomiskt langsiktigt ar mindre
kostsamt &n system dar nagon, t.ex. anhoriga, mar daligt vilket orsakar merkostnader.

Hen tog upp att det dock finns en problematik i att det ofta ar valdigt stor personalomsattning bade
bland boendestddjare/personliga assistenter osv. men ocksd hos de socialsekreterare som
bistandsbedomer, vilket inte ar bra for de personer som har langvariga stodinsatser eftersom bra
handlaggning kraver att bistandsbedémarna verkligen kénner den enskilde och forstar dennes behov.

Hen talade om vikten av att den enskilde kan ha inflytande och att runt denna involvera alla,
daribland anhdriga om personen med psykisk ohalsa gar med pa det.. Hen menade att Individuell
Plan(IP) och SIP egentligen enbart ar kopplade till LSS, men att de dven angaende SoL skulle
kunna arbeta med likvardig metod;

... ddr det &r den enskilde som ska vara huvudpersonen i sammanhanget och alla som ska
samarbeta behover vara med pd samma mote dar man ar dverens om vad man ska gora.
Utifran den enskildes behov. Och det 4r den enskilde som ska vara initiativtagare till ett
sant mote egentligen, vara huvudpersonen dér. Det ska finnas en samsyn, och ett samarbete.
Med uppfoljning s& det man bestimmer i de har sammanhangen och det som
beslutsfattande socialsekreterare tar beslut om; det ska man f6lja upp! Och se ”Blev det som
vi hade tédnkt?” ”Och hur ska vi d& vid uppf6ljningstillfdllet &ndra insatsen for att battre
matcha den enskilde?” Allts& det ir ett grannlaga svart arbete som maste ske kontinuerligt.
Och det hér, det ar ett stort stort ansvar som ligger pa den som ar myndighetsutdvande
ansvarige socialsekreterare.

Hon menade ocksa att det kan vara viktigt att boendestddjare har kompetens och forstaelse for vad
psykisk ohélsa kan innebara och kunna forhalla sig till det. Att brukaren t.ex. ibland kan ma bra,
men att den kan ma mycket samre emellanat och att det da kan kréavas olika saker. Ibland behover
boendestddjaren “bara” vara ett moraliskt stdd, ibland ett sdllskap men ibland kan den dven behova
ta itu med valdigt svara situationer.

Anhorigkonsulenten i Centrum menade att kommunen ju har ansvar for uppsokande verksamhet av
medborgare som &r i behov av stod enligt Socialtjanstlagen. Men att det finns ett problem med att
de inte kan hjalpa de som de inte nar. Vad det galler barn maste de t.ex. forlita sig pa att andra
anmaler. Det finns ocksa en problematik i de fall dér individer erbjuds hjalp men valjer att inte ta
emot den. Dér ér det en vigning mellan individens “sjdlvbestimmande” och att de kan ingripa for
att det finns risk for liv och hélsa”. Men hen menade att det inte ar latt att veta nar det ar eftersom
en individs sjalvbestammande stracker sig ganska langt.
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”Sa kan vi arbeta vidare”;
— Anhorigprojektet bor verka for att mojlighet till Samordnad Individuell Plan d&ven ges mojlighet

under SoL, ej enbart LSS.

5.3 Att lyfta anhérigperspektivet...

Bada anhorigkonsulenter menade att de arbetar med att 6ver huvud taget lyfta fragan om
anhorigperspektiv, dels inom den kommunala sektorn, eftersom det ska vara en integrerat i all
kommunal verksamhet, och dels mer utatriktat till andra aktorer eller allménheten. En av dem
menade att halva hennes tjanst avsatts enbart till att arbeta med detta.

5.3.1 ...inom den kommunala sektorn

5.3.1.1 Samarbeten inom karen

Anhdrigkonsulenterna berattade att de har ett natverk for anhdrigkonsulenter i Géteborg (NAG) dar
de traffas en gang i manaden for att samordna fragor som ror anhorigstod i Goteborg Stad. Innan
hade de &ven en projektledare pa stadsledningskontoret som hjalpte dem med detta.

5.3.1.2 Att na andra kommunala utférare/handlaggare

En av konsulenterna arbetade med att sprida anhdrigperspektivet genom att fysiskt ha sin
verksamhet pa Socialkontoret i forvaltningen nagra timmar i veckan for att uppmarksamma alla dar
om att hon finns och darmed att de kan paminnas om att ha ett anhdrigperspektiv i utredningar och
kanske lotsa dem vidare till Anhorigcentret mm.:

Man pratar ju om att anhérigstddet ska vara en integrerad del i den ordinarie verksamheten.
Och att socialsekreterare ska ju nar de utreder manniskors behov av stdd tinka ocksé ”finns
det anhoriga med i bilden?” Hur tdnker dem och vad behéver dem?” Och deras syn pa
saken. Och ta vara pa det och samarbeta med anhériga. Men vi har faktiskt inte kommit s
langt for malgrupp yngre med den saken. Och det finns jattemycket kvar att gora! [...] Om
socialsekreterarna alltid gldémmer bort, nar man utreder ménniskors behov av stod, att ”jaha,
har du nagra anhdriga?” Och ocksé; (att) ha ett samtal med de anhdriga! Och i de allra
flesta fall s& finns det ju inga hinder nér det galler sekretess sa att personer med omfattande
funktionsnedsattningar som kanske ar livslanga eller mangariga har valdigt mycket hjalp
av anhoriga. De har ju det! Och da ar det val sjalvklart att man ska ha med dom i
utredningen och beddmningen av hur man ska ténka kring vilket stdd man ska erbjuda! For
det &r ju... brukaren ar ju den ena... men den anhdrige, ska man ocksa beakta, vilka behov
den har. For da kanske den socialsekreteraren uppmarksammar, nar de sager nu for en
brukare ”Jaha men du har en mamma, eller en syster, eller en pappa eller en... vad det nu &r
som gor alla de har sakerna for dig!” Och da liksom i bakhuvudet (ha) ; ”Jaha, hur mar den
personen da?” Och vad skulle vi kunna géra for den?” S4 att den kan bli avlastad. Och fé
sina egna behov tillgodosedda. Genom det har generella som vi har, som &r till for alla och
ocksé for sant som kanske ska vara en bistdndsbedémd insats. For det har de ju inte ens
bdrjat jobba med!

Hen menade att det finns ett stort problem med att det finns anhdriga som ar beréttigade att soka
bistand for egen del t.ex. for rekreationsresor utanfor hemmet, men att manga socialsekreterare inte
vet hur sadana ansokningar ska behandlas vilket gor att de bara blir liggande. Hen menade att inom
aldreomsorgen i hens stadsdel finns en skriftlig rutin att vid bistandsbedémningar ocksa informera
anhdriga om anhorigstod.
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I Angered menade konsulenten att de kanske skulle bdrja arbeta inom verksamheterna
med “anhorigambassadorer” eller “anhorigombud”, vilka skulle kunna tréffas for sammankomster
om anhorigfragor. Dessa skulle sedan ute pa sina tjanster i olika verksamheter t.ex. boenden ha i
uppdrag att ha “anhorigglasdgon” i alla fragor som lokalt dr aktuella; de skulle lyfta fragor,
informera medarbetare men aven fanga upp vad brukare och anhériga tycker.

5.3.2 ... for allminheten

Anhorigkonsulenten i Goteborg menade att Nationella Anhdrigdagen ar nagot som aterkommer
varje ar sen 2006, och ar nagot som de satsar pa for na ut till allmanheten. | Goteborg holl de 2014
tre forelasningar pa Stadsbiblioteket vilket ocksa nadde ut i media. Pa sa satt fick de ut information
om anhorigas rétt att soka stod hos kommunen. Som tidigare namnts har de &ven arbetat med
marknadsforing i form av annonser i en lokaltidning.

Anhorigkonsulenten i Centrum menade att de som tjansteman i en forvaltning inte kunde arbeta
politiskt genom att bjuda in politiker osv. men att de kunde uppmuntra och hjélpa anhériga som vill
engagera sig och bjuda in till dylika evenemang. De hade en gang bjudit in politiker pa anhérigas
uppdrag. Den andra anhdrigkonsulenten menade att politiskt sa 6nskade hen sjalv ocksa att anhoriga
skulle slippa behdva oroa sig 6ver sin ekonomi eftersom hen sag att det var nagot som férvarrade
redan anstangda situationer for manga anhdriga hen matte.

”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhorigprojektet kan verka for att det inom kommuner infOrs rutiner for att vid
|bistandsbedémningar aven fér en yngre malgrupp, fraga efter anhoriga och informera om
anhorigstod.

— Anhdrigprojektet bor lyfta att kommuner borde utbilda alla sina bistdndshandldggare 1
fanhorigperspektiv.

— Anhorigprojektet kan uppmuntra anhorigkonsulenter att indirekt stodja politiskt

anhdrigengagemang genom att t.ex. bista anhérigméten med lokaler och att hjalpa till med

Iinbjudningar till efterfragade politiker och ansvariga.

5.4 Samarbeten med andra aktorer

Anhorigkonsulenterna menade att de dverlag inte arbetade i storskaliga samarbeten med skriftliga
avtal eller 6verenskommelser utan snarare i mindre samarbeten kring en specifik anhorigs situation
eller med nyckelpersoner som fanns inom andra akttrers organisationer. En komplikation med detta
var enligt en av dem dock att personal byts ut vilket gjorde att samarbeten fick ”f6rnyas” d& och da.

5.4.1 Psykiatrin

Anhorigstddet i Angered och en annan stadsdel har som tidigare namnts ett samarbete med den
lokala psykosvarden. Anhérigkonsulenten och andra tjansteman inom socialtjansten har dar dven
gatt en utbildning i Beardslee's familjeintervention som ordnades av psykiatrin. De har
natverkstraffar angaende det och mojlighet finns darmed att arbeta med familjer i sadana natverk
dven om sa inte skett annu. Anhorigstodet i Angered har dven ett samarbete med rattspsykiatrin dar
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de pa ett anhorigprogram kommit och informerat om sig sjélva.

Hon menade att de som forst traffar anhoriga oftast ar sjukvarden och darfor menade hon att det &r
bra om kuratorsnatverken déar kan rekommendera anhoriga att ga till det kommunala anhorigstodet
nar sjukvardens stod inte ar lika aktuellt langre. Hon menade dock att om sjukvarden inte tog dessa
initiativ fick de som anhdrigkonsulenter arbeta med att skapa sadana kontakter. En gang hade de
tagit kontakt med en psykiatrisk mottagning och chefen dar hade da kommit fér informera om
sekretess och hur det psykiatriska vardsystemet fungerade generellt och politiskt, vilket varit valdigt
positivt, eftersom anhdriga da uppmuntrats att paverka politiskt hur varden fungerar.

5.4.2 Vardcentraler/BVC/MVC

Anhorigstodet i Centrum arbetade med att fa ut information om sig sjalva till vardcentraler, MVC
och BVC osv. Speciellt arbetade de mot vissa strategiska personer inom organisationerna.

5.4.3 FOreningar

Bade Anhorigstodet i Angered samt Centrum samarbetade med foreningar kopplade till psykisk
ohdlsa. En av dem beréattade att hen dven var med 6 olika natverk for brukarorganisationer, och att
de brukade traffas nagon gang per termin.

En av dem menade att ofta har foreningar bra hemsidor som kan vara en bra vdg in; genom att ge
information, litteraturtips och i vissa fall erbjuda chattstod. Hen menade dock att det kan vara ett
stort steg att ta att bli medlem och dven utfora foéreningsarbete. Darfor trodde hen det kan vara ett
langsamt arbete att rekrytera nya medlemmar.

Angaende Anhorigforeningen i Goteborgs bredare anhdrigperspektiv vs. diagnosforeningar menade
en av konsulenterna att de olika approacherna kan fylla olika behov hos anhdriga. For hen gallde
det att "matcha ritt” for den som soker stod hos hen.

5.4.4 Kyrkor

Anhorigstddet i Angered har samarbete med Svenska kyrkan dar de bl.a. hanvisar till varandra. Via
kyrkan kan anhoriga t.ex. fa stod i form av ekonomiska bistandsansokningar.

Anhorigstodet i Centrum menade att de samarbetar med forsamlingar i Svenska kyrkan samt &ven
nagra frikyrkor. T.ex. har de haft en prist frin “Kyrkan i Psykiatrin” som haft en foreldsning samt
att de kunnat ordna anhdriggrupper via kyrkans personal. Detta menade konsulenten var bra t.ex. da
kyrkans personal ofta ar bra pa sorgebearbetning och efterlevandestdd, och hen menade att det inte
behévde innebara en viss religios inriktning. Hen menade dock att en inte bor favorisera nagot
samfund men att om ett de har ratt kompetens sa kan det vara bra att anvanda sig av den.
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”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhdrigprojektet kan forsoka finna en metod som gor att samarbeten kan besta &ven om det
finns personalomsattning inom organisationer.

— Anhorigprojektet kan samt som tidigare ndmnts uppmaérksamma att stor omséttning pa
socialsekreterare drabbar anhdriga och deras narstaende genom att de det blir samre forankring och
Jkontinuitet i handlaggningar

— Anhorigprojektet kan uppmuntra anhorigkonsulenter att knyta kontakter med psykiatrin och

dven “bygga broar” mellan de kontakter Anhorigprojektet har inom kommunal sektor samt

psykiatri. Ett exempel pa detta ar att Anhorigprojektet kan se till att personal inom socialtjanst far
tbildning 1 Beardslee’s familjeintervention och i och med det dven upprittar nitverk med andra

aktorer som de kan arbeta med kring interventionen.

— Anhorigprojektet kan ordna sa att det kommunala anhorigstodet ordnar informationstréffar med

loéster inbjudna fran psykiatrin. T.ex. kan psykiatrin da gora nagot sa grundlaggande som att utbilda

anhoriga i hur psykiatrin fungerar organisatoriskt sa de vet hur de kan forhalla sig kring den.

6. Analys: Psykologer

Nedan presenteras kunskap och erfarenheter av anhorigstod fran de tva psykologerna inom
psykosvarden i Goteborg och Stockholm.

6.1 Arbetsmodell: Integrerad psykiatri och teamarbete

Bade psykologen i Goteborg och den i Stockholm beréttade att de i sina organisationer arbetade
med “Integrerad Psykiatri”’(IP). Detta innebédr for det forsta att personalen gentemot patienten
samarbetar i team om t.ex. psykologer, kurator, l&kare, sjukskoterskor, arbetsterapeuter, socionomer,
kuratorer, sjukgymnast, specialpedagog samt alltid med en person som kallas case manager. Case
managern ar en kontaktperson som ska halla ihop hela den individuella varden sa att det inte ska bli
for splittrat for patienten. | teamet tas alla behov som patienten har upp dven om det kanske inte ar
rimligt enligt l&kare etc. eftersom kontaktpersonen ska fungera som ett ombud for patienterna, aven
om den inte heller ska ”gd med” i alla psykosens bitar. Men kontaktpersonen stir hogst” i teamet
och psykologen i1 Stockholm menade att det ar bra att ha en case manager som kan véiga ihop”
teamets kompetenser. Hen menade att detta bidrog till att det inte blev sa mycket ”sjélvhévdelse”
mellan de olika yrkeskategorierna. De kollar istallet av med varandra for att fa basta méjliga resultat
for patienten.

Psykologen i Stockholm menade att eftersom de i teamet arbetar flexibelt arbetar hen ocksa med att
aka ut till patienter och dela tabletter samt medicinjustera. Detta menade hen var bra, dels for att
manga inom malgruppen missar sina tider annars, dels for att personal pa sa vis kan fa en
uppfattning om patientens tillstand utifran att se forhallandena i bostaden.
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Psykiatri Psykos i Goteborg erbjuder informationsfoldrar for patienter och anhériga daribland
en “garantisedel” med patientens rittigheter. Har informeras t.ex. om case manager och att en har
ratt till samverkan med andra organisationer for att fa ett allsidigt stod. Det informeras &ven om
att ”som patient vid Psykiatri Psykos, Sahlgrenska Universitetssjukhuset har du ratt till (att) dina
nérstdende erbjuds stdd och information.”

Psykologen vid psykosvarden i Goteborg menade att “case management”-modellen kan vara
tillampbar for alla patienter som har langvariga och komplicerade vard- och stédbehov som kraver
insatser fran olika hall, och &ven dldre méanniskor, sa de kan slippa skjutsas runt inom sjukvarden.
T.ex. menade hen att Beroendekliniken och Affektiva kliniken i Goteborg ocksa borjat tanka att det
kan vara bra for vissa av deras patienter. Hen menade dock att det inte bor tillampas i de fall dar t.ex.
en vanligtvis véalfungerande manniska far en tillfallig depression osv.

”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhorigprojektet kan verka for att sprida arbetsmodellen med Integrerad psykiatri,

resursgrupper och case management till andra verksamheter dar de kan passa; t.ex. inom
psykiatrisk verksamhet dar patienten har manga och langvariga kontakter med olika instanser inom
vard/socialtjanst mm.

— Anhdrigprojektet bor driv att det i informationssedlar till patienter informeras om att &ven deras

anhoriga har ratt till information mm.

6.2 Anhoriga

6.2.1 Hur anhoriga drabbas

Psykologen i Géteborg menade att det ar en traumatisk upplevelse att vara anhorig till ndgon som
drabbas av en psykossjukdom. Anledningen till att anhdriga till personer med just psykossjukdomar
mar daligt ar att problemen ofta eskalerat under manga ar. Manga vet inte heller i allmanhet sa
mycket om psykossjukdomar och da kan det t.ex. uppsta fragor om varfér en person som tidigare
varit aktiv inte langre tvattar sig och inte orkar nagonting. Det kan ocksa vara skrammande om
personen kan “stélla till med saker”, ibland kanske #dven s& det blir farligt. Alla dessa pafrestningar
gor att manga anhdriga val vid inlaggning kan vara utmattade, uppjagade och mycket angestfyllda
vid det laget.

Psykologen menade att for manga kan den narstaendes och anhodrigas lidande bli livslangt. Hen
menade att anhoriga kan utveckla angest/depression, stress och somnsvarigheter. De paverkas dven
ekonomiskt genom att behdva hjalpa till med hyror och att ga ned i arbetstid for att alltid behdva
vara “stand-by”. De kan &ven isolera sig socialt och uppleva pafrestningar dven till andra
familjemedlemmar &n den sjuke. For anhoriga syskon kan det innebéra att inte fa sa mycket
uppmarksamhet fran sina foraldrar, da all av foraldrarnas energi maste fokuseras pa det sjuka barnet.
Hen menade att hen sett manga anhoriga som blivit medberoende” - ett begrepp hen menade alltsa
kan tillampas dven nar det inte handlar om beroendesjukdomar. Definitionen ar da att anhoriga blir
sa paverkade av sin nérstaendes tillstand, periodvis eller 6ver tid, att de har svart att bli kvitt” det.
Detta kan drabba de starkaste av manniskor och “kndcka” de som redan har egna psykiska problem.
I likhet med beroendesjukdomar drabbar &ven annan psykisk ohdlsa hela familjer och nétverk och
de anhoriga kan ha problemet att de inte kan tvinga denne till att ta emot vard,;
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... det ar ju vanligt i var grupp, att manga inte tycker att de ar sjuka. Utan p.g.a. andra saker
eller att det faktiskt ar sa att de ar forfoljda eller att ndgon stralar pa dem. Lagen ar ju
valdigt stark i det att man maste vara valdigt valdigt sjuk for att bli behandlad med tvéang.
Och att tvanget egentligen ska upphéra sa fort som majligt.

6.2.2 Anhoriginsatser

6.2.2.1 Allmént bemoétande

Psykologen i Géteborg menade att problemet med att anhériga kan bematas daligt ar att det finns ett
historiskt arv inom psykiatrin av att vara valdigt individfokuserat. Inom psykossjukdomar har det
ocksa forekommit en stark asikt om att det ar patienten familj som orsakat patientens sjukdom — en
tanke som ar pa vag bort. Att natverk ses som halsoframjande har inte varit en sa stark tradition.

Psykologen i Stockholm menade att de forvisso hade bra material till anh6riga men hen ansag dock
inte att hen hade tillrackliga verktyg i sina kontakter med anhériga. T.ex. sa tyckte hen det var svart
hur hen skulle hantera om hen ser att en anhorig sjélv skulle behéva vard. Det kan vara svart att
bemota det eftersom det kan verka som att hen inte tar deras upplevelser pa allvar;

Och hur siiger jag det pé ett bra sitt? ”Du har ritt att vara orolig och jag forstar dig. Men
det hir dr upplevelser som var for 20 ar sedan! Du kanske behover ditt eget stod.” Och det
dar kénns svart att visa. For folk kan ju med ratta ha daliga erfarenheter av psykiatrin. Och
det var en jattetuff upplevelse. Och sen antyder vi att det & dom som &r sjuka! Jag tycker att
det har varit svart. Man ser att de sover inte, ater inte... De har ledigt fran jobbet.. de tar inte
hand om sig. Och att sidga det pa ett bra sétt, att ’vi kan finnas hér”. Och ”din anhériga ar
viktig men du behdver ocksa vila dig! Precis som din anhériga liksom.”

Psykologen i Stockholm menade att anhoriga ar viktiga for sina narstaende med psykisk ohélsa,
men att det var viktigt att de kunde forbli i en ’vanlig” anhorigroll s& mycket som mdjligt;

Aven om man kan bli orolig ridd, frustrerad. S& finns det dnda ett skyddsnat. Det &r inte
meningen att man ska vara mamma och vardare eller pappa och ekonomiskt ansvarig for
utgifter som inte gar att hantera!

Hen menade att de inom varden forstar anhériga men att de ofta inte kan formedla det eftersom
deras framsta allians maste vara med patienten. Hen menade ocksa att det &r viktigt att anhoriga tar
hand om sig sjélva. Dels for eget valmaende men ocksa for att kunna vara bra fér sin narstaende;

Det kan vara svart, det ar inte l4tt. For jag forstar att fruktar man gor sin anhérigas liv och
ser konstigheter och férandringar och konstigheter som man aldrig sett s& ar det klart man
blir orolig! Men det ar klokaste &r da att vanda sig till varden. Och inte lamna den
(narstaende). Men lata varden ta ansvaret.

Psykologen i Goéteborg menade att det egentligen fanns mycket entydig forskning som pekade pa
vad anhoriga vill ha for stod. Aven forskning om vilka familjeinterventioner som fungerar finns. Sa
hen menade att problemet inte ar att det finns okunskap om anhorigstod utan snarare att sjukvarden
och socialtjansten inte far till det i sitt utforande. Sa de skulle behdva veta varfor psykiatrin och
socialtjansten inte gor det som efterfragas; vad det finns for sparrar inom organisationerna samt ha
metodforskning kring “gemensamt beslutsfattande” (begrepp inom personcentrerad vard) och hur
stodet laggs upp. Hen menade att de under flera ar haft gemensamma utbildningar med kommunen
och de har forsokt fa till individuella natverk kring patienter dar bade kommunala organisationer
och psykiatrin ingar. Hen menade att pa manga stallen har de en personlig case manager fran
kommunen och en fran psykiatrin. Men att det kan vara valdigt krangligt da det t.ex. i Goteborg ar
sa att alla 10 stadsdelar &r organiserade pa olika satt; i vissa ska de vanda sig till
Funktionshinderenheten och i andra Socialpsykiatrin, sa det ar svart att fa till ett mer generellt
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system. Och om patienten har barn tillkommer enheten for Individ-och familjeomsorg och
ytterligare en enhet till om de behover soka ekonomiskt bistand. Samt att det ocksa finns en
uppdelning mellan de som anslar bistandsinsatser och den personal som utfoér den. Hen ansag dock
att det ar valdigt rimligt att varden, utover att vara den som samordnar vardinsatser, ocksa har
ansvaret for vardplanering och SIP:ar.

6.2.2.2 Involvering i resursgrupp

| IP har alltsa case managern som redan namnts kontakten med anhdriga. For det andra innebér IP
att det i behandlingsupplagget ingar att involvera patientens privata/priméara natverk och for det
tredje sa tas alla beslut i en resursgrupp som patienten valt dar bade personal och aven av patienten
utvalda anhoriga (alltifran foraldrar till grannar, vanner och personer fran socialtjanst) kan inga.
Psykologen i Goteborg menade att case managern ocksa ar med och lagger upp personlig
utvecklingsplan; vad patienten vill med sitt liv och vad den har fér mal och i det igar att ta upp vilka
viktiga manniskor finns i patienten liv och vilka relationer de vill de ha till dem. Detta eftersom de i
organisationen med stod av forskning anser att manniskor som har relationer med sina natverk mar
och fungerar béttre. Finns en valfungerande familj runt om sa &r det ett patagligt skydd mot aterfall,
daligt maende och/eller sjalvmord. Darfor ar det viktigt for teamet att stétta patientens vilja och
formaga att finnas i ett natverk och att dven stodja natverket i sig.

6.2.2.3 Barnperspektivarbete

Psykologen i Géteborg menade att de arbetade med ett ambitidst program fér omyndiga barn som
anhoriga — forst att ”fanga upp” de som finns och sedan ge dem rétt hjilp. For detta har de tva olika
modeller- ”Fora barnen pa tal” eller Beardslee's familjeintervention. Information om hur dessa
fungerar ges t.ex. genom informationsfoldrarna; “Att prata med barn om psykisk sjukdom”
(Leemann/Widerberg 2013) och ”Beardslee’s familjeintervention - ndr en forélder har psykisk
ohiilsa” (ibid). Dessa informerar om hur modellerna gir till. Aven om de #r fokuserade pa oron
for/hos omyndiga barn sa namns de i denna rapport eftersom interventionen, som tidigare
formulerats, kan vara relevant for anhoriga dver 25 ar i de fall de ingar i familjesystemet som den
friska foraldern som oroar sig for barnen. Om barnen far stod kan dessa foraldrar da delvis stodjas
indirekt.

Psykosvarden i Goteborg arbetade ocksdé med att stotta sin personal i avvagningar kring
orosanmalningar till socialtjansten.

6.2.2.4 Sekretessfragan

Psykologen i Stockholm menade att det vid forsta besoket ofta gas igenom med patienten om och
till vilka det &r ok att 1amna ut information till och varfor det kan vara viktigt med ett medgivande
till detta. Detta ar viktigt att gora i perioder da patienten ar tillforlitlig for att fa ett svar att hanvisa
till da den ar i psykos.

| Huddinge har de en jourtelefon som ar 6ppen 8-20 som anhoriga kan ringa for att lamna eller fa
information. Psykologen dar menade dock att hen kan forstd om de som personal kan verka
otrevliga pa telefon, eftersom de inte alltid kan saga sa mycket p.g.a. sekretess. Men att detta satt att
arbeta dnda var béttre 4dn tidigare da hen upplevt att de mer bara ”stdngt av” anhériga helt, istdllet
for att atminstone lyssna pa dem. Och i de fall medgivande inte givits och sekretess darmed
foreligger maste de respektera det, d&ven om hen forstod att anhoriga kan undra varfor de inte ens
kan fa veta om nagon lever och om det inte dr ndgon fara i alla fall f& hora ett ”Du behdver inte oroa
dig”. Men hen menade att problemet ar att de ju ibland inte sjdlva vet hur det 4r med en patient om
den inte &r inlagd och den kanske inte antraffats i sin bostad. Samtidigt som det ju inte maste betyda
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nagot mer illavarslande och att de i sadana fall inte vill skapa oro i onddan.

Hen menade att de kan ta anhériga pa allvar men att de ocksa alltid maste informera berord patient
om det eftersom de annars skulle fa en fortroendekris. Eftersom manga med psykossjukdomar har
paranoia och vanforestallningar sa skulle det kunna uppsta problem om de fick ratt i sina misstankar
om att andra pratar bakom ryggen pa dem;

Sa generellt &r vi nog ganska noga med att vara oppna for att inte forstarka psykosen! Men
visst det &r ju ett dilemma. Men vi kan sdga ’din mamma vet att du inte vill prata med
henne men hon har ringt till oss och hon dr orolig for dig, hon tinker pa dig”. Men det &r ju
patienten vi finns for i forsta hand sa vi vill ju ha allians med dem. Sen vill vi ju starka det
ovriga natverket ocksa, men sa skulle jag nog siga att vi tanker. Sen finns det alltid
undantag och flexibilitet. Det beror ju pa vad det handlar om. Om vi vet att den anhérige
triggar sjalvmordsbenagenheten sa sager vi ju inte det! S& det beror ju pa vad det handlar
om.

6.2.2.5 Psykoedukation/Anhoriggrupper

Psykologen i Goteborg menade att det var viktigt med psykoedukation for anhoriga sa att de kan
vara ett bra stod, t.ex. i hur en ska bemdta beteenden som kan verka markliga hos en frisk vuxen
person, sd att inte beteendet eller situationen forvarras. Ett exempel pa det ar att de inom
psykosvarden ofta ser att patienter blir valdigt beroende av sina foraldrar. Dels kanslomassigt
eftersom kompisarna ofta inte finns med i langden men dels ocksd ekonomiskt. Hen menade att
manga patienter ar ambivalenta till detta eftersom det kan vara sa att de vill vara sjélva standiga i
vissa saker men inte andra. Hen menade att manga kan vara som tonaringar hela livet eller véxla
mellan att bete sig som klangiga tre-aringar och avvisande tonaringar och ibland som vuxna. Och da
kan det vara svart for anhoriga att veta vad som &r vad och hur det ska bemotas.

| Goteborg samarbetar psykosvarden med IFS Goteborg och anhérigkonsulenterna i frdga om att
halla foredrag samt att ge information till anhoriga om sjalvhjélpsgrupper. | Huddinge daremot
hjalper varden till med att halla anhoriggrupper. Psykologen i Stockholm menade att de i dessa
forsoker att inte tanka pa anhodriga utifran karnsfamiljstermer, utan utifran primara personer i
patienten liv. Grupperna ar ganska l6st sammansatta och den framsta ramen handlar om tiden, aven
om ocksa teman och gruppledare finns. Hen menade att huvudpoangen &r att de anhoriga hittar
varandra i vissa upplevelser. De anhériga slutar inte alltid prata efter tiden ar slut, men hen trodde
det dnda kan vara bra att ha nagon som styr upp grupperna.

Hen informerade om att de har tva grupper som startar en gang per ar. Den forsta gruppomgangen
handlar mest om basinformation. | bérjan ar det mycket vanligt ocksa att anhériga mest pratar om
den narstaende, dess vard och politiken kring det, mer an om sig sjalva. Hen menade att det ar en
process for anhoriga att landa i att ocksa prata om sina egna upplevelser. | steg 2-utbildningen
kunde det dock oftare handla om just det, atminstone forsokte hen styra in dem pa det,. Delvis
eftersom ndr de som personal har dessa grupper ar intresserade av att veta hur deras system och
bemdtande upplevs av anhdriga, inte deras narstaende;

Man vi vill ju hora hur det &r for dem! Vart mal &r ju att hora “Hur ar det for dig? Hur blev
det for dig nu nér du ringde till psykiatrin och ingen svarade... du blev hénvisad till flera
telefoner... ” Och det ar ocksé ett sétt for oss att forsoka forklara hur vi jobbade sé att de ska
forsta...och vi kan erkdnna; ok, det var sa da... hur vi géra nu? Vi tar till oss vad du sager”.
Det &r i alla fall visionen!

47



Slutversion till Arvsfonden 2015-07-15

”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhorigprojektet kan 1 arbete med personal inom psykiatrin och se till att de som anordnar
anhoriggrupper tar anhorigas daliga erfarenheter av varden pa allvar och eventuellt dven forklara
hur de kan ha tankt vid ett visst bemotande. Dels eftersom varden darmed kan utvecklas, samt att
dylika samtal kan ha en lakande effekt fér anhoriga.

— Anhorigprojektet riktar sig till vuxna anhoriga till personer med psykisk ohélsa éver 25 ar, men
Jeftersom psykisk sjukdom drabbar hela familjen som ett system kan det vara viktigt att arbeta med

familjeintervention utifran barnen (t.ex. Beardslee's eller ”Fora barnen pa tal”) eftersom det kan

underlatta i de fall dar den anhorige har barn med nagon som har psykisk ohélsa. Tex genom att det
lyfter oro Gver hur gemensamma barn kan paverkas och att fler kan se till att barnen faktiskt mar
bra vilket avlastar ansvaret som den friska anhoriga ldamnas med. Anhorigprojektet kan arbeta med

att fa till utbildningar for personal i t.ex. ovan namna familjeinterventioner.

6.3 Politiska faktorer

Psykologen i Stockholm menade att det fanns manga faktorer som hen sjalv eller organisationen
inte kan styra som istallet handlar om politisk styrning. Inom psykiatrin styrs de t.ex. av ett
finansiellt poangsystem for kontakter de har och anhoriga ersatts dar med fa poéang - 0,5 poang per
kontakt - vilket gor att de inte kan prioritera anhoriga. Innan fanns dock inga sadana poang for
anhoriga dverhuvudtaget, sa hen menade att det &nda blivit lite battre, men att det skulle kunna vara
annu battre. Hen menade att hen skulle behdva tid och riktlinjer uppifran; t.ex. att 10-20 % av hens
tjanst skulle kunna avséttas till att utveckla samarbeten med anhdériga.

Hen onskade ocksa att patienterna inte skulle behéva bekymra sig sa mycket éver sin ekonomi t.ex.
i kontakter med Forsdkringskassan, Arbetsformedlingen osv. Dels for att det kan stressa patienter
till att bli annu sjukare, t.ex. fa nya psykoser. Men ocksa for att det &r nagot som latt ocksa hamnar
pa anhoriga att ta hand om, nar patienten inte kan eller orkar. Hen menade;

Jag tanker att mycket oro ar befogad eftersom det handlar om Forsékringskassan. Du maste
soka socialforsakring, halla pa med papper... och det ar det som ar deras sjukdom, att de kan
inte med allt sant! Sa det &r klart att den hjalpen dnskar jag att de fick slippa! Alltsa nér jag
tittar pa deras hjdrna. ... jag blir ju sjélv stressad nir jag... och det handlar ju om deras
levebrod! Men sen anvédnder de ju inte alltid pengarna sa jatteklokt. Jag sager inte alla...
men jag tror sdkert att en 500-lapp skulle vara jéattebra. Men det finns missbruk;
spelmissbruk, andra former av missbruk... och det &r klart att de som inte kan hantera sin
ekonomi ska ju ha en god man eller forvaltare. Jag skulle séga att det &r bra om de fick 500
kronor mer! Och inte behtva kdmpa med myndigheternas granskning av dem.

Psykologen i Goteborg menade att det vore bra om fler personer med psykisk ohdlsa fick
boendestdd, vilket ocksa skulle avlasta anhdriga. Hen menade ocksa att det fanns en problematik i
att personer med psykossjukdomar inte har ratt till LSS (dven om socialtjansten &anda
ar “ambivalent” till hur de ger bistdnd inom LSS), eftersom manga dven har kognitiva
funktionsnedsattningar. Hen menade att manga lekméan forknippar schizofreni med hallucinationer
och vanforestillningar och hen menade att mediciner framst fungerar pd dessa “’positiva” symtom.
Medicinen har dock inte stor verkan pa de diagnoskriterier som handlar om minnesstorningar,
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svarigheter i livsforing etc. och det ar ofta dessa som patienter far problem med i langden.

”Sa kan vi arbeta vidare”;

— Anhdrigprojektet kan driva frigan att vardpersonal bor 4 hogre ersattningspoéng for
anhorigkontakter samt att storre delar av tjanster (ca 10-20%) avsattes till t.ex. vidareutbildning i
anhorigkompetens samt att bygga upp samarbete med patientens nétverk.

— Anhdrigprojektet bor lyfta fragan om att den ekonomiska och sysselséttningsrelaterade relaterade

stressen fOr personer med psykisk ohélsa aven drabbar anhtriga och att personer med psykisk

ohalsa bor ges hogre ersattningar samt inte ska behdva utsta sa harda granskningar av respektive

myndigheter.

7. Sammanfattning: anhoriga, anhérigkonsulenters
samt psykologers kunskap och erfarenheter

7.1 Anhdrigas situation

| rapportens inledning stélldes fragan; "Hur upplever anhériga sin situation?” Vara intervjuer en
fordjupad bild av vad vér enkdtundersokning ”Vem hjalper dem som hjilper?” (NSPH 2015: 6)
visar. Hela 98 % i enkatundersokningen menade att de upplever oro p.g.a. sin narstaendes ohélsa.
Och interformanterna beskrev just upplevelser av chock/kris, oro/angest/grubblande, vilket en av de
intervjuade ocksa menade att hon och manga hon kénde medicinerade for, men att det kunde vara
skamligt att prata om. Andra vanliga kanslor hos anhdriga ar skuld/skam, ilska/frustration samt att
anhoriga far problem med trétthet och dalig somn. Studien visar ocksa att anhoriga tar manga olika
roller i sitt anhorigskap; de ar ”samordnare”, hjélper till med vardagssysslor samt stottar ekonomiskt
och emotionellt. Det finns en stor vilja och omsorg fér den narstaende hos anhériga men manga
onskar att de ”bara” kunde f vara forédlder/partner/syskon. Att hjélpa den nérstiende medfor dven
negativa konsekvenser i form av att inte kunna forvarvsarbeta som vanligt vilket i sin tur orsakar
ekonomiska men &aven sociala forluster. Detta stammer vél 6verens med vad var enkatundersékning
(NSPH 2015: 6) visat; Av forvarvsarbetande har samtliga gatt ner i arbetstid, bytt tjanst eller behovt
ga fran arbetet for att stodja sina anhoriga. 48 % har varit sjukskrivna. Och dnda sa bidrar drygt
haften regelbundet till den narstaendes uppehalle. Anhorigskapet hade for manga generellt ocksa
paverkat det sociala livet negativt eftersom de inte hade ork att uppratthalla kontakter eller kande
sig isolerade pga. sociala stigman kring psykisk ohélsa. Det fanns dock ocksa tydliga indikationer
bland de intervjuade att de som hade haft vanner och slakt som stéllt upp, hade upplevt det som
mycket positivt. Att arbeta med samhallets stigma och medvetenhet om psykisk ohélsa i allménhet
ar alltsa en stor fraga aven for att anhoriga ska ma bra.

Manga av de intervjuade har varit kvinnor — detta eftersom det &r de som visat intresse for att bli
intervjuade. Storre delen av dessa har ocksa varit mammor. Var enkatundersokning visade ocksa pa
en dverrepresentation bland svarande av mammor: 62 % (NSPH 2015: 6). Varfor det ar sa kan
formodligen mycket férenklat sammanfattas ha géra med traditionella foréldraroller och konsroller.
Det kan vara vart att namna att ocksa en av anhdrigkonsulenterna sett att anhdrigsituationen ar
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en “kvinnofélla”: hen moter manga kvinnor som har utmatningsdepressioner kopplade till stora
ansvarstaganden for andra. Utover det &r det ocksa vanligt att kvinnorna redan arbetar i slitande
vard- och omsorgsyrken. Att kvinnor utfér mer och mer informellt omsorgsarbete &r en bild som
aven beskrivits vad det géller anhdrigas omsorgsgivande nar &ven grupperna dldre och fysiskt
funktionshindrade och sjuka raknas in (Socialstyrelsen 2012).

NSPH:s samlade erfarenheter av anhdrigas anstrangda och utsatta situation bekraftas alltsa 6verlag i

denna studie, och kan ocksa kopplas den forskning som motiverade projektets ansokan om medel;

| slutbetankandet fran Nationell psykiatrisamordning (SOU 2006) bedémdes att anhoriga
fatt ett 6kat ansvar, att de ofta utsatts for extraordindra pafrestningar, att de upplevt
bristande information och medverkan i planering av vard samt stod fran kommun och
landsting. Vidare beddmdes att anhdriga var en viktig resurs for saval den narstaende som
for varden. ! [...] | en studie av Flyckt et al. (2013) framkom att anhdrigas, till personer med
psykossjukdom, objektiva borda var avsevard métt bade i tid och i pengar. Anhériga
tillbringade motsvarande halvtid (genomsnitt 22,5 timmar/vecka) for att ta hand om den
narstdende, men underskattade ofta sin egen insats. Halften av tiden gick at till att

vara “’stand by”, att alltid vara redo att stélla upp for sin nirstdende. De som deltog i studien
spenderade 14 % av sin bruttoinkomst i utgifter relaterade till den narstdende. De som ar i
arbete méste ofta ga ner i arbetstid samt riskerar egen ohilsa i form av angest och
depressiva besvar. Aven annan svensk forskning som studerat anhorigrelationer
framkommer att anhdriga upplever en subjektiv merbelastning. | en studie bland mdédrar till
vuxna barn med langvarig psykisk ohalsa beskrevs att leva ett liv under konstant
anstrdngning och emotionell oro (Johansson, 2010). En situation som uttrycktes som mer
anstrangande an smabarnsperioden. Men ocksa en situation som paverkade sociala
relationer med ensamhet som foljd. Aven i en studie bland fader till vuxna barn med
langvarig psykisk ohélsa beskrevs det dagliga livet som en standig kamp och med kénslor
av maktloshet i att hantera situationen (Johansson, 2012). | en studie av Ewertzon et al.
(2012) bland syskon till person med psykossjukdom beskrev deltagarna en kamp préaglad av
att hantera existentiella tankar relaterat till eget liv likval som syskonets, svarigheter i att
bemota syskonet och engagemang i syskonets dagliga liv, samt att de hade andra
forvantningar an vardpersonal om delaktighet i varden. En kamp mellan deras vilja att
stodja syskonet och samtidigt forhalla sig till egna varderingar och sjalvstandighet, dar de i
stor utstrackning kénde sig ensamma. (NSPH/Schizofreniférbundet 2013)

De anhdrigas beskrivna situation kan tas med i nagra punkter for vidare arbete;

”Sa kan vi arbeta vidare” GENERELLT;

— Anhorigprojektet kan lyfta att det dr “normalt” att som anhorig ha manga olika kéanslor i sin

|6ppet om detta kan vi minska risken att det ar nagot som anhoriga doljer och/eller skams Gver
vilket ytterligare forsamrar deras maende.

— Anhorigprojektet kan uppméarksamma att det stigma som finns runt psykisk ohélsa dven kan

for att de inte ska k&nna sig isolerade i anhorigskapet.
— Aven om frigan om kon, anhdrigomsorg och forildraskap r frigor som ir mycket mer
|[komplicerade och beroende av extremt manga andra samhéllsfaktorer an anhorigstodet, sa kan

Anhorigprojektet &nda ha medvetenhet om kdn och anhérigomsorg med sig i vidare arbete.

anhorigsituation. Samt att det &r normalt” att behova medicinera om det behdvs. Genom att prata

|[drabba anhdriga, och darfor ar arbete som syftar till att forandra attityder viktigt &ven for anhoriga,
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7.2 Brister och dnskemal

Fragan som inledningsvis stélldes 16d; Vilka brister finns enligt anhériga och vad dnskar anhoriga i
form av stod?

Liksom tidigare forskning visar sa ar sa att aven anhdriga i intervjuerna menade att det framsta
anhorigstodet ar bra vard till narstaende (Riksrevisionen 2014). Tva av de intervjuade lyfte ocksa att
just fragor om beroende- och missbruksvard maste prioriteras och att det aven fanns attitydproblem
kring beroendefragor bade oss vard och hos patientorganisationer sjalva; t.ex. att schizofreni skulle
vara sjukdom som drabbar, medan ett beroende skulle vara den beroendes eget ansvar. Hen menade
att bada maste ses som psykisk ohalsa.

En nyckelfraga for de flesta anhoriga ar vidare att 6verhuvudtaget fa information om vad kommun
och landsting erbjuder i form av anhorigstod. Det menade manga i denna studie att de inte fatt,
speciellt inte frdn kommunerna, trots att de enligt lag bar det storsta anhdrigansvaret. Detta
overensstammer ocksa med bilden fran NSPH:s enkatundersokning (2015) dar endast 6 % ansag sig
i ha fatt "mycket bra information” och 53 % inte anser sig fatt nagon alls. En majoritet anhoriga

(74 %) ansag sig dar ocksa behdva stoéd men att 38 % menade att de inte visste att de har rétt till det.
(ibid: 7). Detta borde ocksa indikera att eftersom manga av de svarande far information och
kunskap fran sina organisationer och férbund, sa borde andelen som inte vet sig ha rétt till stod vara
annu lagre hos befolkningen i allménhet. | studien har det dven framkommit att det finns en brist pa
icke-religiost anhorigstod inom sjukvarden.

En av de storsta bristerna som dokumenteras i denna studie annars &r att anhoriga inte kénner sig
sedda eller lyssnade pa, framst i motet med psykiatrin. Och dven om det finns en valvilja sa ar det
problematiskt om anhdriga mots utifran antaganden om hur de kénner — detta kan ocksa bli valdigt
fel i mycket kansliga situationer. Anhdriga upplever generellt ocksa en brist pa involvering i den
narstaendes situation och av individuellt stod, och kan i varsta fall uppleva psykiatrin som direkt
avvisaande. | de fall dar individuellt samtalsstd givits var det manga som ocksé pekade pa att det
anda inte varit ratt utformat. Detta 6verensstammer med bilden i enkatundersokningen dar manga
frisvar visade pa att de insatser anhoriga fatt upplevts som bristfalliga eller daligt anpassade. Framst
var det manga i intervjuerna som saknade att fa konkreta tips och rad om vad de kan gora och hur
de kan forhalla sig. Att bara f& “prata av sig” dr alltsé inte ndgot som forbittrar si mycket i lingden,
dven om manga ocksa uppskattade att 6ver huvud taget bli sedda av nagon. Det &r ocksa
problematiskt att anhoriga vars narstaende inte vill samarbeta med varden eller ta emot vard, inte
erbjuds anhdrigutbildning — dels for att orka sjélva och dels for att kunna motivera sin narstaende
till vardkontakt och inte forvarra relationen och den narstaendes maende. Den anhdriga som upplevt
detta menade att varden for att tillgodose dessa anhdriga skulle kunna ha ett storre samarbete med
foreningar och erbjuda utbildningar fér medlemmar.

Vad det galler stod fran kommunen uppfattade manga anhoriga deras anhérigkonsulenter som nagot
positivt, dock var det stora problemet som ovan namnts att manga inte ens visste om eller hade vetat
om att det finns. Det finns inom kommunens anhérigstod ocksa en del problem med att de inte alltid
har den kunskap om den nérstaendes diagnos som skulle behdvas for att vara ett lika bra stod som
nagon yrkesverksam inom psykiatrin skulle kunna vara. Det finns ocksa ett problem i att flera
anhoriga inte kanner sig alls tilltalade eftersom det &r oklart vad “anhérig till person med
funktionshinder” osv. innebar — om begreppet inkluderar anhdriga till personer med psykisk ohélsa.
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De punkter for utvecklingsarbete vi kan ta med oss kan sammanfattas som:

”Sa kan vi arbeta vidare” inom PSYKIATRIN OCH GENERELLT;

— Anhorigprojektet ska i allménhet driva frdgan att bra vard for den som har psykisk ohélsa ocksa
ar grunden for att anhdriga ska ma bra. Speciellt driva pa att beroende- och missbruksproblematik
|maste tas pa storre allvar.

— Anhorigprojektet kan inom NSPH:s foreningar arbeta med att foréndra attityder i fragor om
missbruksproblematik.

— Anhorigprojektet kan verka for att psykiatripersonal forstar att anhoriga kan vara i en utsatt och

krisartad situation och kan behova respektfullt bemétande, stédsamtal och information. Anhériga
bor motas som individuella personer och stereotypa antaganden minimeras sa mycket som majligt;
Det ar battre om personalen kanner in den anhoriga i situationen och fragar hur personen kénner,
istallet for att anta hur den kanner. Samtidigt bor de forsta att anhériga samtidigt kan vara den som
har mycket kunskap om sin narstaende och kan ses om en resurs om den anhdriga och narstaende
frivilligt vill det. T.ex. kan Anhdrigprojektet arbeta med att lyfta anhdrigperspektivet pa
vardutbildningarna genom att lata anhoriga komma och beratta om sina erfarenheter.

— Anhorigprojektet kan verka for att varden i kontakt med anhdriga som de inte kan delge

information forstar att de i sadana fall bor forklara hur sekretessen fungerar sa den anhorige inte
behdver kanna sig personligen avvisad av personalen. Anhdriga bor i ett mycket tidigt skede ocksa
informeras om det ar sa att personalen kommer fora allt de sager vidare till den narstaende, sa de
kan gora medvetna val i vad de sager utifran det.

— Anhorigprojektet kan arbeta med att se till att psykiatrin Som en rutin erbjuder alla anhériga
information om stéd samt erbjuder individuella samtal samt gruppsamtal. Speciellt bér anhdriga ges
information om hur de ska forsta och kunna forhalla sig till den narstaendes diagnos, bade for sin
egen och for den narstdendes béasta.

— Anhoriga bor verka for att d&ven de anhoriga som ér 1 kontakt med virden, men vars nérstaende
finte vill ta emot vard, ska fa lampliga stodinsatser, t.ex. genom att de erbjuder anhdrigutbildningar
Via organisationer.

— Anhorigprojektet kan arbeta med att paverka sa att terapi for anhoriga kan ges oavsett var de bor.
— Anhorigprojektet kan arbeta for att varden som en rutin ska ge information eller hanvisa
anhoriga till information. Det bor ocksa ske i flera olika vardperioder; bade nar anhériga kan vara i
|en krisfas och nér de kan vara i lugnare perioder.

— Anhorigstodet kan uppmana landstingen att utveckla hemsidor med béttre information om hur

deras vardsystem ser ut, vad det finns for stod till anhoriga, om vad olika diagnoser innebér, hur en

kan hjalpa nagon som behdver vard, hur vard och rehabilitering fungerar osv.
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— Anhorigprojektet bor driva att det finns ett bra anhorigstdd oavsett den anhdriges tros- eller
|religionstillndrighet eller avsaknad dar av. Aven om religiosa aktorer menar att de kan ge stod utan

att involvera tro sa ar det forstaeligt om inte alla vill uppsoka dessa organisationer.

7.3 Goda exempel: modeller och insatser for anhorigstod

Fragestallningarna inledningsvis 16d; Vilka positiva erfarenheter av anhérigstod har anhoriga att ta
fasta pa? Och: Vilka bra modeller finns inom organisering och utformning av anhérigstod i form av;
-specifika stodinsatser t.ex. samtal, gruppstod, aktiviteter? gott bemdtande inom psykiatrin? gott
bemotande inom kommunal service? Samt; gott bemdtande av 6vriga/allméanhet?

Trots de brister som dokumenterats i ovanstaende stycke férekom anda positiva exempel pa
upplevelser hos anhdriga. Angaende psykiatrins forhallningssatt har det varit nar anhoriga har blivit
sedda och lyssnade pa av yrkesverksamma, att de fatt och blivit erbjudna individuellt samtalsstod
och/ eller samtalsstdd i grupp samt anhdrigutbildning. Det har &ven handlat om att anhoériga givits
mojligheter till kontakt med den narstaende och personal och att de har fatt erfara olika grader av
involvering i den narstdendes vard/rehabilitering/stod. Bra bemotande och involvering verkar ocksa
vara mer vanligt nar den narstadende med psykisk ohélsa befinner sig pa behandlingshem, dven om
vissa anhoriga berattade om mycket daliga sddana ocksa. Det har dven handlat om att anhdriga
kunnat fa lattillganglig information fran landstinget. T.ex. menade en anhorig i Goteborg att
Stockholms l&ns landstings hemsida hjalp hen mer &n Vastra Gotalands. Som ovan ndmnts har
samtal med anhdorigkonsulenter ocksa upplevts positivt, men vad som kan utvecklas dar ar att de
borde ha battre kunskap om psykisk ohélsa.

Manga anhoriga hade fatt eller ordnat stod utanfor officiell regi t.ex. i form av foreningarnas
stodgrupper och lagerverksamheter. Manga kande sig ocksa starkta av att engagera sig i
foreningsarbete. Flera hade ocksa funnit stod i att sjalva soka upp information och litteratur. Nagra
hade ocksa ordnat stod genom privata terapeuter om de hade ekonomi. De problematiserade anda
detta starkt; alla borde kunna féa detta stod oavsett ekonomiska tillgangar. Nagra anhdriga hade stod
av sina “’vanliga” sociala nétverk, vilket ocksa gjorde att de inte kinde sig isolerade. En av de
anhoriga hade ocksa kant ett stort emotionellt stod fran den narstdendes gode man.

Bada psykologerna berattade om vardmodellen Integrerad PsyKkiatri dar resursgruppsarbete och case
management ingar. Anhoriga ses i den som en betydande del for patienters aterhamning och
tillfrisknade. Bada psykologerna arbetade inom psykosvarden, men en av dem menade att systemen
skulle kunna ga att tillampa dven pa annan vard; for alla patienter som har langvariga och komplexa
behov. Som tidigare namnts sa tog en av dem ocksa upp att de bor vara pedagogiska gentemot
anhoriga vad det galler sekretess sa att anhoriga kan forsta varfor de inte alltid kan delges viss
information. Aven en av anhdrigkonsulenterna tog upp att de inom socialtjansten borde vara mer
pedagogiska nér de hanvisar anhdoriga till att de har tystnadsplikt p.g.a sekretess. Och i de fall dar
anhoriga redan kant sig illa bemétta sa kan anhorigutbildningar och anhériggrupper anordnade av
varden fokusera pa att reda ut vad som hant i vissa fall. Att anhoriga tas pa allvar och far
forklaringar eller ursékter for hur de blivit bemotta kan bidra till 1&kande av tuffa upplevelser.

Psykologen 1 Géteborg tog upp olika familjeinterventioner, bl.a. Beardslee’s familjeintervention
och ”Fora barnen p4 tal”. Aven om béda fokuserar pi omyndiga barn kan dessa stddmodeller &ven
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vara bra fér andra medlemmar i familjesystemet, eftersom oron for barnen kan vara en extra
belastning for anhdriga vuxna. Aven en av anhorigkonsulenterna tog upp Beardslee’s
familjeintervention som nagot som hen énskade fler hade kunskap om.

En av psykologerna tog upp styrningen av deras arbete; att vissa kontakter motsvarar ett visst antal
poang som i sin tur ansla ekonomiska medel. Hen menade att denna poéng for anhoriga var lag,
vilket gjorde att de inte kunde prioritera anhorigkontakter, &ven om hen skulle vilja det. Att
anhorigpoangen ska hojas ar nagot som NSPH kan driva pa politisk niva. Likasa beror systemen for
sjukforsakringar och liknande dven anhoriga; om inte den personen med psykisk ohalsa orkar skota
sadant hamnar det ofta pa dem.

Vad det géller det kommunala anhérigstodet och anhérigkonsulenternas erfarenheter och kunskaper
kan vi vidare ta med oss att de sjalva ar medvetna om att de inte har all kunskap de skulle behéva
om psykisk ohalsa. De utbildades dock i att kunna se tecken pa nar de borde hanvisa anhériga
vidare; t.ex. om de madde sa daligt att de behdvde soka egen terapi. Det kom ocksa upp, bade fran
anhoriga och konsulenter, att bistdndshandldggningar borde vara mer ”anhdrigvinliga”, och for det
behdvs uthildning av bade personal inom socialtjansten, men aven i sin tur av anhoriga sjélva sa de
battre vet vad de kan ha rétt till och hur an ansdkan gar till.

Nedan sammanfattas de punkter for utvecklingsmojligheter som analysen av alla intervjuerna
bidragit till;

”Sa kan vi arbeta vidare” inom PSYKIATRIN;

— Anhdrigprojektet kan driva pa att psykiatrin kan lyssna pa anhdriga och det &ven om sekretess
foreligger; da kan de helt enkelt bara lata bli att kommentera informationen.

— Anhorigprojektet kan driva pa att psykiatrin ska erbjuda individuella stodsamtal for anhoriga
samt att olika psykologer for anhdriga och narstaende ska erbjudas och ges vid behov.

— Anhorigprojektet kan driva pa att psykiatrin ska erbjuda stédgrupper och anhérigutbildningar,
|dér de dven involverar andra aktorer t.ex. foreningar.

— Anhorigprojektet kan verka for att anhoriga blir involverade 1 den nirstdendes vérd (sjdlvklart
Jom samtliga parter sa vill). T.ex. genom att ha regelbundna samtal med anhériga och genom att ge
valdigt tydlig information och rad angaende lampliga forhallningssatt beroende pa diagnos.

— Anhorigprojektet kan driva pa att speciellt psykiatrins kontaktpersoner utbildas 1 gott
anhdrigbemdotande.

— Anhdrigprojektet kan driva frigan att vardpersonal bor f4 hogre erséttningspodng for
anhorigkontakter samt att storre delar av tjénster (ca 10-20%) avsattes till t.ex. vidareutbildning i
anhorigkompetens samt att bygga upp samarbete med patientens nétverk.

— Anhorigprojektet bor lyfta fragan om att den ekonomiska och sysselsdttningsrelaterade

relaterade stressen for personer med psykisk ohélsa dven drabbar anhdriga och att personer med
psykisk ohéalsa bor ges hogre erséttningar samt inte ska behdva utsta sa harda granskningar av
respektive myndigheter.
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— Anhorigprojektet kan i arbete med personal inom psykiatrin och se till att de som anordnar
anhoriggrupper tar anhdrigas daliga erfarenheter av varden pa allvar och eventuellt dven forklara
hur de kan ha tankt vid ett visst bemétande. Dels eftersom varden darmed kan utvecklas, samt att
dylika samtal kan ha en lakande effekt for anhoriga.

— Anhorigprojektet riktar sig till vuxna anhoriga till personer med psykisk ohalsa dver 25 ar, men
Jeftersom psykisk sjukdom drabbar hela familjen som ett system kan det vara viktigt att arbeta med

familjeintervention utifran barnen (t.ex. Beardslee's eller ”Fora barnen pa tal”) eftersom det kan

underlatta i de fall dar den anhdrige har barn med nagon som har psykisk ohélsa. Tex genom att det
lyfter oro Gver hur gemensamma barn kan paverkas och att fler kan se till att barnen faktiskt mar
bra vilket avlastar ansvaret som den friska anhdriga lamnas med. Anhorigprojektet kan arbeta med
att fa till utbildningar for personal i t.ex. ovan namna familjeinterventioner.

— Anhorigprojektet kan verka for att sprida arbetsmodellen med Integrerad psykiatri,
Jresursgrupper och case management till andra verksamheter dér de kan passa; t.ex. inom psykiatrisk
verksamhet dar patienten har manga och langvariga kontakter med olika instanser inom
vard/socialtjanst mm.

— Anhorigprojektet bor driv att det i informationssedlar till patienter informeras om att &ven deras

anhoriga har rétt till information mm.

Foljande punkter kan sammanfattas vad det galler anhorigstod inom kommunalt anhérigstod, da
namnda stod upplevts som gott och fungerade och av anhdériga:

"S4 kan vi arbeta vidare” inom KOMMUNALT ANHORIGSTOD
— Anhdrigprojektet bor sprida kunskap bland anhoriga att anhdrigkonsulenter finns och att

anhoriga har ratt till stod av kommunen enligt SoL.

— Anhorigprojektet kan verka for att anhorigkonsulenter far battre kunskap gallande psykisk
Johélsa.

— Anhorigprojektet kan arbeta att forbéttra informationen till anhoriga om vad de har {for
majligheter till kommunalt bistand. T.ex. lata bistandshandldggare ha forelasningar for anhoriga.

— Anhorigprojektet kan &ven arbeta med att lyfta anhorigperspektivet bland de som utreder

rukarens behov sa att de kan se om det finnas anhdriga med 1 bilden som gor osynligt arbete”
men kan behova avlastning. Alla bor aven utbildas i att kunna gora SIP sa detta arbete inte laggs pa
anhdoriga.
— Anhdrigprojektet kan verka for att anhorigkonsulenter ska arbeta med tydlighet, s anhoriga till
lEersoner med psykisk ohélsa kan identifiera sig som hjélpberéattigade. T.ex.

or funktionsnedséttning” inte anviandas utan ndrmre specifikation.
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— Anhdrigprojektet bor verka for ett tidsmassigt tillgangligt anhorigstod; antingen att anhoriga ges
|ratten att ga ifran sitt forvarvsarbete. Eller att vard-och omsorgsgivare anpassar sig till att kunna ge
stod oavsett nar pa dygnet manniskor ar lediga.

— Anhorigprojektet bor arbeta for att &ven personer inom kommunal verksamhet forklarar hur
sekretessen fungerar for anhoriga, i de fall de nekas samverkan med den narstaende eller
Jinformation om denna.

— Anhorigprojektet kan uppmérksamma vikten av att anhorigkonsulenter kan ge ett bra
samtalsstod. Detta kan t.ex. arbetas med genom utbildningar fran Nka och aktorer som arbetar med
vald i nara relationer.

— Anhorigprojektet bor arbeta for att information om anhorigstod dven sprids pa andra sprak an
svenska.

— Anhorigprojektet kan driva pa att anhorigkonsulenter far utbildning i Beardslee's
familjeintervention, garna i samverkan med varden.

— Anhorigprojektet bor verka for att mojlighet till Samordnad Individuell Plan &ven ges mojlighet
junder SoL, ej enbart LSS.

— Anhorigprojektet kan verka for att det inom kommuner infOrs rutiner for att vid
|bistandsbedémningar aven fér en yngre malgrupp, fraga efter anhériga och informera om
anhorigstod.

— Anhérigprojektet kan samt som tidigare namnts uppmarksamma att stor omséttning pa
socialsekreterare drabbar anhdriga och deras narstaende genom att de det blir samre férankring och
Jkontinuitet i handlaggningar.

— Anhdorigprojektet bor lyfta att kommuner borde utbilda alla sina bistandshandlaggare i
janhorigperspektiv.

— Anhdrigprojektet kan uppmuntra anhorigkonsulenter att indirekt stodja politiskt
anhdrigengagemang genom att t.ex. bista anhérigméten med lokaler och att hjélpa till med
|inbjudningar till efterfragade politiker och ansvariga.

— Anhorigprojektet kan forsoka finna en metod som gor att samarbeten kan bestd dven om det
finns personalomséttning inom organisationer.

— Anhorigprojektet kan uppmuntra anhdrigkonsulenter att knyta kontakter med psykiatrin och
dven “bygga broar” mellan de kontakter Anhorigprojektet har inom kommunal sektor samt
[psykiatri, t.ex. genom gemensamma utbildningar i Beardslee’s familjeintervention.

— Anhorigprojektet kan ordna sé att det kommunala anhorigstodet ordnar informationstréffar med
loéster inbjudna fran psykiatrin. T.ex. kan psykiatrin da gora nagot sa grundlaggande som att uthilda
anhoriga i hur psykiatrin fungerar organisatoriskt sa de vet hur de kan forhalla sig kring den.
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Foljande punkter kan ses som utvecklingsomraden for NSPH:s organisationer och projektets egen
regi;

”Sa kan vi arbeta vidare” inom EGNA ORGANISATIONER;

— Anhorigprojektet kan arbeta med att utveckla en bra portalsida for psykisk ohélsa och speciellt
fokusera pa vad anhoriga behover av information och stad.

— Anhorigprojektet kan utveckla nagon form av interaktivt stod, t.ex. chattstod.

— Anhorigprojektet ska driva att anhdrigeirklar inte bara startas upp utan ocksé hélls igdng for det
ar viktigt att ha nagon som haller i gruppens organisering. Det ar viktigt att ha en utomstaende som
ansvarar for upplagg, sammankallande osv. for anhdriga i gruppen orkar inte ta ansvaret och
|[dessutom sa kan det vara bra att det finns ndgon som ser alla i gruppen — som kan moderera samtal,
vara stark nar alla andra &r i kris, visa pa vagar vidare etc.

— Anhorigprojektet kan arbeta med att sprida rad for hur en som lekman kan driva egna
anhoriggrupper pa ett bra sétt.

— Anhorigprojektet kan sétta igang utbildningar av gode mén i anhorigperspektiv, da de kan vara
|en viktig person i den anhériges och narstaendes liv.

— Anhorigprojektet kan arbeta med att, t.ex. via NSPH:s foreningar, ordna ligerverksamhet dar
anhoriga inkluderas.

— Anhdrigprojektet bor lyfta fragan om bittre skattefinansierad psykiatri i allmédnhet och belysa att

brister i den dven drabbar anhdriga som behdver terapi p.g.a. en pafrestande anhérigroll. Det ar
mycket ojamlikt att de som inte har rad med privat terapeut ska vara utan hjalp eller fa
samre/mindre hjalp.

— Anhorigprojektet kan arbeta med att se till att information om intresseféreningar nar alla
anhoriga.

— Anhorigprojektet kan uppmérksamma alla medlemsorganisationer om att arbeta med ett

anhorigperspektiv. Om det finns bra stod for anhoriga i organisationen bor det ocksa tydligt

|informeras om sa att anhdriga kanner sig valkomna att ta kontakt, och da aven om deras nérstaende

inte ar intresserade.

— Anhorigprojektet kan lyfta anhorigfragor via NSPH:s medlemmar som sitter 1 brukarrdd och

‘inflytandegrupper och genom dem trycka pa for battre anhérigomsorg fran kommunen och

landstinget.
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