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Valkommen!

For de allra flesta anhoriga och deras nirstaende pendlar livet mellan hopp och fortvivlan samt mellan kaos och
lugnare perioder. Det ar inte konstigt om man stundtals inte kan eller orkar orientera sig bland alla myndigheter,
insatser och stod fran olika hall.

Sa har anvander vi orden:

Anhorig — den som ger stéd och/eller omsorg. Det behéver inte vara en nira familjemedlem, utan kan lika girna
vara t.ex. en slikting, vin, kollega eller granne.

Nirstdende — den som tar emot vird och/eller omsorg, det vill siga en person med egen psykisk funktionsnedsittning
eller ohilsa.

Psykisk ohilsa — innefattar allt frin nedsatt psykiskt vilmaende till psykiatriska diagnoser.

Psykiska funktionsnedsittningar — innebar tydliga svirigheter att utfora aktiviteter som ér viktiga i det dagliga livet.

J

Projekt Trialog startades av Bricke diakoni i samarbete med NSPHIG, Anhoérig Goteborg, Nka och Studiefor-
bundet Vuxenskolan — med medel frin Arvsfonden. Malet med Projekt Trialog ar att underlitta samspelet mellan
anhoriga, deras vuxna nirstaende och professionella inom vird och myndigheter.

Manga anhoriga som vi triffat i projektet har lyft fram vikten av att skaffa sig kunskap och information. Kunskap
ger minga ganger trygghet och en kinsla av att inte vara helt utlimnad. Act triffa andra i liknande situation har
ocksa varit ett stort stdd. En del av arbetet har varit att ta fram en vigledning f6r anhériga som bygger pa anhorigas
erfarenheter.

Materialet du héller i din hand bygger pé vigledningen Du dr inte ensam — information & vigledning till dig som
stottar nagon med psykisk obilsa. Studiecirkeln har fokus pa saker som kan vara viktiga att kinna till for dig som
anhorig.

Vid varje tillfille finns ett antal fragor att samtala om, och fragor att fundera pé. Det 4r inte nodvindigt att ta upp
alla fragor, men de finns dir som ett stod. Utgingspunkten for samtalen ir véira erfarenheter av att sta nira en vux-
en person med psykisk ohilsa oavsett om vi 4r forildrar, syskon, partners eller vinner. Det finns inget rétt eller fel
nir det handlar om egna eller andras erfarenheter, bara olika sitt att tinka och handla. Syftet ir att soka kunskap
tillsammans och lira av varandra. Ingen kan forvintas ha alla svar.

I samtalet véljer du sjilv vad du vill och kan beritta. Ibland kanske du bara vill vara tyst och lyssna pa andra. For att
skapa trygghet i gruppen och en majlighet att berdtta om egna erfarenheter ar det viktigt att alla ger ett tystnadslofte.
Det som sdgs i gruppen stannar dar. Det kan vara skont att ha en tydlig ging for samtalet. En bra metod 4r att anvinda
“rundor” ddr ordet gar runt si att alla som vill far tillfille att dela med sig. Det ar latt hiant att samtalet fastnar i sadant
som inte fungerar. D4 kan fragorna vara en hjilp att komma vidare.

Vi hoppas att du genom studiecirkeln ska fa med dig nya kunskaper och erfarenheter som du kan ha nytta av.
Vi tror ocksé att dina erfarenheter kommer att kunna vara andra till hjilp.

For Projekt Trialog,
Agneta Gustafsson, Gustav Jagner, Rakel Lornér
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For dig som leder

Som ledare har du en sammanhéllande funktion och det 4r viktigt att du kidnner dig trygg i den rollen. Du leder
samtalet utifrin frigorna, men har inte ansvar for att sjilv ha alla svar. Genom att férdela ordet och skapa en trygg
samtalsmiljo, underlattar du f6r deltagarna att dela med sig och uttrycka sig, &ven om de inte ar helt klara med vad
de tycker och tinker.

Det ar en stor fordel att vara tvd ledare, om majlighet finns. D4 blir det enklare att finga upp det som sigs i gruppen,
moéta en deltagare som kommer sent, hjilpa nagon med det tekniska eller vara ett extra stod f6r den som behéver det.
Dessutom kan ledarnas olika kunskapsomraden komplettera varandra.

Vid forsta tillfillet kan det vara bra att deltagarna presenterar sig kort for varandra och siger ndgot om sin anhorig-
situation. Det kan underlitta om du som ledare inleder med att presentera dig och din roll i gruppen.

Det kan kannas bra om varje traff har samma struktur:

e Borja triffen med en “backspegel” dir ni fingar upp eventuella frigor och tankar fran forra gingen.
o Samtala kring dagens tema.
e Avsluta triffen med en runda dir var och en far beritta vad man tar med sig frin dagens samtal.

Om det under en traff skulle visa sig att en deltagare har behov av mer eller individuellt st6d kan du skapa en trygghet i
gruppen, genom att du som ledare tar ansvar for att finga upp personen och eventuellt hinvisa vidare.

Det hir materialet kan anvindas bade i fysiska och digitala grupper. I en digital grupp ér fyra till sex deltagare
lagom. I en fysisk grupp kan man vara nigra fler. Beroende pé antal deltagare och i vilken form gruppen ir kan 1,5
till 2 timmar per triff vara lagom.

Det 4r bra om deltagarna fir ta del av materialet innan cirkelns start. Vir erfarenhet 4r att man far ut mer av
cirkeln om man haft méjlighet att titta igenom varje traff i forvig. Om du som ledare kinner dig osiker pa ett visst
avsnitt hittar du mer information pa sidan om “Féreningar och webbplatser”.
e Vid Triff 1 kan du anvinda radioinslaget som berér sekretessen inom psykiatrin.
o Vid Traff 2 kan det vara hjilpsamt att skapa en lokal lista med kontaktuppgifter till verksamheter och aktorer.
Denna lista kan kompletteras under triffen utifrn deltagarnas egna forslag,
e Vid Triff 3 kan filmen om SIP anvindas under triffen. P4 samma webbplats finns ocksi nedladdningsbara
“motescirklar” for SIP-moten.

Om det finns 6nskemél om att triffas fler ginger kan man skapa egna teman utifrin deltagarnas behov. En idé ir att
bjuda in personer med relevant kompetens inom temat. En annan 4r att man tillsammans undersoker méjligheten att

starta en lokal anhérigforening. Anhérigas Riksférbund hjilper girna till.

Projekt Trialog har dven tagit fram ett underlag for samtalsgrupper som kan erbjudas till personer som vill ga lite
mer pi djupet och samtala om tankar och kinslor som anhorigsituationen vicker.

Mer information finns pd www.brackediakoni.se/trialog
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Traff 1

Sjélvbestémma nde
och sekretess




Sekretesslagstiftningen ar ett skydd mot att kansliga uppgifter om
en person lamnas ut. Sekretessen hindrar INTE att en anh5rig kan
lamna information till sjukvérden eller andra verksamheter.



Sjéilvbestémmande eller tvéng?

En stor killa till oro och frustration for mdnga anhériga ar
att se att den narstdende behover stod och hjilp, men att hen
tackar nej till det som erbjuds. Hur langt ska det behova ga
innan nagon gor nagot? Tank om det vérsta hinder?

En grundlidggande princip i Sverige ar individens sjilv-
bestimmande och integritet. Det innebir att all sjukvird
och alla socialtjinstens insatser ska bygga pa frivillighet
samt respekt for individen. Denna princip virderas hogt

i ett modernt och demokratiskt samhille. Att vi virderar
sjalvbestimmandet sa hdgt kan vara en reaktion pé hur vi
genom historien sett pd manniskor med psykisk sjukdom.
Sé sent som pé 1980-talet kunde personer med psykisk
sjukdom till exempel omyndigforklaras i Sverige.

Esra dr 23 dr och studerar till lirare pi universitetet.

Hon bor 40 mil fréin sina forildrar och sin stovasyster Fatma.
Systrarna star varandra mycket néira och pratar ndstan varje
dag i telefon.

De senaste veckorna har Esva ringt mer sillan och svarar inte heller alltid nir Fatma ringer. Ibland pratar Esra med
viskande rst och siger att hon tror att de kan vara avlyssnade och att hon ar forfoljd av en kille i sin klass. Fatma blir
orolig och ber Esva kontakta polisen, men hon siger att hon inte vigar. Bara nigra dagar senare liser Fatma en artikel om

psykossjukdom i tidningen och kinner igen flera av tecknen.

Fatma forsoker prata med Esra om att hon kanske behover soka hjilp hos sjukvdrden, men Esra siger bestimt nej. Hon
ar ju inte sjuk. De efterfoljande dagarna mar Esra samre och simre. Hon vigar inte dta eller dricka, dé allt kan vara
forgiftat. Hon berittar att hon tinker spika igen sin dorr sd att ingen kan komma in och gora henne illa.
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Det 4r endast under sirskilda omstindigheter som det kan bli aktuellt att gora avsteg fran principen om sjilv-
bestimmande. Det ir strike reglerat i lagar hur det ska gé till och nir det i sa fall skall ske. Det 4r alltsa lagstiftningen
som sitter granserna for vad som riknas som fara for hilsa och liv och det r endast da det kan bli aktuellt med
tvangsatgirder. Oavsett vad anhoriga, socialtjinsten eller lakaren tycker, styr lagen 6ver mojligheterna att gi emot
en individs sjilvbestimmande.

Inom sjukvarden giller:
§ Lagen om psykiatrisk tvangsvard, LPT (1991:1128), anvinds nir en person lider av allvarlig psykisk stérning
och bedoms behova sjukhusvird dygnet runt men motsitter sig vard.
§ Lagen om rittspsykiatrisk vird, LRV (1991:1129), anvinds nir en person dr démd for brott och lider av en
allvarlig psykisk storning.

Inom socialtjansten giller:
§ Lagen om vird av missbrukare i vissa fall, LVM (1988:870), anvinds i allvarliga fall av missbruk.

Fredrik har flera gdnger varit inne pa LPT och han dterkommer till att han fétt stod fran personalen.
"De bryr sig om mig.”
Fredrik, vuxen man med psykisk ohalsa och beroendeproblematik

Pa kvallen skulle Anna ivag till en disputationsfest, men istallet korde vannerna henne till “psykakuten”. Hon sager
att hon inte minns ndgonting av detta och att hon vaknade upp pd sjukhuset, tittade pa klockan och trodde att hon
forsovit sig.

Anna, vuxen kvinna med bipolar sjukdom

"Vi gjorde ratt, men det kandes verkligen inte sd nar vi kontaktade lakare for ett vdrdintyg”
Petra, syster till en vuxen kvinna med schizofreni

Det som ofta blir svirt och konflikefylle dr nir vi ser och bedémer en situation pa olika sitt utifran vara olika

perspektiv och roller. Det giller i akuta och svara situationer sdvil som i andra ligen, till exempel om en person
behover stod i vardagen men inte vill ta emot den hjilp som erbjuds.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Personen mér bra Personen mar Personen mar
och beter sig som daligt och mycket daligt och
vanligt. beteendet oroar. behover vird mot
sin vilja.
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"Min son ses som sjuk i alla aspekter, forutom da han tackar nej till hjalp.”
Barbro, mamma till en vuxen son med neuropsykiatrisk funktionsnedsattning

"Varfor ar det ingen som gor ndgot?”
Sten, pappa till en vuxen dotter med emotionellt instabilt personlighetssyndrom

Det kan finnas manga orsaker till att den nirstaende tackar nej till vard och stod.

Det kan t.ex. bero pa att...

e detkan vara svirt att forestilla sig vad hjilpen kommer att innebira.
D4 ir det lattare att siga nej dn att ta emot hjilp.

e virlden kan te sig skrimmande och man siger "nej” for att man ar radd.

e man har inte accepterat sin funktionsnedsittning och vill vara som "alla andra”.

o man vill egentligen ha hjilp, men vill inte ligga till last utan forsoker 16sa
situationen sjalv.

e man har redan triffat manga professionella inom vird och omsorg, men tycker
att inget hjilper och har tréttnat eller gett upp tanken pa att £a hjilp.

Det finns naturligtvis manga fler anledningar, men exemplen ovan ar vanliga. Det bista ar forstas om personen

“ee o o 3 .. » L) e o . » . » o o
sjalv kan svara pa fragan om varfor denne siger “nej”. Om man forstar orsaken till "nejet” sé finns det ocksi en
storre mojlighet att hitta lésningen till problemet.
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Sekretess

Den lag som styr sekretessen ir Offentlighets- och sekretesslagen (2009:400). Eftersom alla handlingar i grunden
ska ses som offentliga beh6vs ett skydd for den enskilde s att inte kinsliga uppgifter limnas ut. Det dr dirfor vi
har en sekretesslagstiftning. Genom ett samtycke kan den det berér godkinna vilken information som far limnas
ut och till vem. Det innebir att sekretessen giller for alla uppgifter som anses

kinsliga och personliga om inte samtycke finns.

"Nar min son fick en psykos hade jag ingen kontakt med psykvdrden. Sonen mdste
ge tilldtelse, men han var psykotisk sd han kunde inte ge ett medgivande. Jag fick
inget svar frdn varden dd jag ringde och fragade hur han mddde.

Det blev ett moment 22". Han funkade bra innan, men fick ganska abrupt en kraftig
psykos. Jag hade ingen att prata med, ingen kurator. Det var som ett trauma.”
Goran, pappa till en vuxen man med psykossjukdom

Sekretess och tystnadsplike dr tva ord som i princip betyder samma sak. Om en
anhorig vill limna information om den nérstiende till sjukvarden eller andra
verksamheter hindrar inte sekretessen detta. Om personal limnar ut information
far det inte leda till problem, obehag eller skada f6r den nirstaende eller de
anhoriga. Detta 4r minga ginger svart att avgora.

”Nar en orolig anharig ringer kan det vara jattesvart att veta vad jag egentligen
fdr saga och inte saga. Jag vill kunna lugna den anhorige, men vet inte om det jag sager bryter mot sekretessen.”
Nasrin, personal pa ett boende for unga vuxna

"Det kan vara sd att man inte ar redo att dela med sig av sitt maende. Man vet kanske inte hur man skall bemota alla
fragor som kommer.”

Sandra, kvinna med psykisk ohalsa

”I borjan nar jag blir inlagd brukar jag ha full sekretess. Det beror pd att jag ar lite nojig. Ingen ska veta var jag dr i
borjan.”
Bilal, ung man med flera psykiatriska diagnoser

Mainga anhoériga upplever att sekretessen dr stringare inom psykiatrin 4n i annan sjukvard. Sekretessen ar tinke att
skydda patienten men vem ska han eller hon skyddas frin?

“Pd onsdagen innan utskrivning var jag en person som min partner skulle skyddas ifrdn genom sekretessen, men pd
torsdagen efter utskrivning var jag den som forvantades ta en massa ansvar.”
Bosse, partner till en vuxen man med bipolar sjukdom

Att samtala om Att fundera pa
Vad har du for erfarenheter av sekretess? Vilken information om dig skulle du
Vad tinker du ar viktigt for en anhorig att tycka var obehagligt om den kom ut till
veta om en nérstaendes vird och omsorg? andra?
Vad kan det bero pi att sekretessen upplevs Vilken information tror du att din nir-
som stringare inom psykiatrin? stdende tycker dr kinslig?
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Traff 2

Samhallets insatser




Hjalp i akuta lagen
Om du ar mycket orolig for en persons halsa och liv:

ring 112 direkt eller 1177 for rad och stod.

Ibland ar det svart att veta om ett lage ar akut eller inte. Om
man ar orolig for att en person far illa kontaktar man social-
tjansten i den kommun personen bor och beskriver situationen i
en orosanmalan. | en sadan anmalan bor detta finnas med:

En beskrivning av den narstaendes vardag, halsa och situation.
Den oro man kanner och hur den egna situationen paverkas.
Om det finns en risk att ndgons sakerhet ar hotad.

Den narstaendes personuppgifter.

ANANENENEN

Det basta ar om anmalarens namn och kontaktuppgifter ocksa
finns med.

12



Det oFFentIiga sambhallet

Det kan manga ginger kinnas svirt och forvirrande att veta vilka insatser som finns och vem som gor vad. Att veta
vart man skall vinda sig kan underlitta.

"Man blir som en jo-jo. Jag springer runt overallt for att fa hjalp till min dotter. Vem ar det som hjalper?”
Enas, mamma till en vuxen dotter med psykisk ohalsa

Det offentliga samhillet i Sverige ar organiserat utifrin stat, region och kommun som har olika uppdrag och ansvar.
For att vard och omsorg skall vara rittssiker och sa likvardig som mojligt over landet regleras olika insatser i
lagtext. Utifrdn lagen utformas riktlinjer som beskriver vilka férutsittningar och kriterier som skall vara uppfyllda
for att f4 tillging till olika former av stod. Det som stér i lagar och riktlinjer 4r generellt beskrivet och tinkt att
fungera i de flesta situationer och ar darfor inte individuellt anpassat. Det skapas alltsa en hel del byrakrati och det
ar inte konstigt om man upplever att det ar kringligt och fyrkantigt pa vigen.

(Regionernas insatser utgr fran (Kommunernas insatser utgar
Hilso- och sjukvérdslagarna) fran Socialtjanstlagen och LSS)
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Nar vagen till hjalp inte ar sarskilt rak...

Det ir inte konstigt att det kan kidnnas forvirrande
att hitta ritt hjilp eller vart man kan vinda sig,

“Det finns hjalp att fd, men det ar bara punktinsatser
och en djungel att hitta i. Ndgon borde ha kunskaperna
om vad som finns och var man ska leta.”

Josefin, anhorig =
— e &
Nir man vl har hittat ract kan det anda uppsta o )
svarigheter. ¢
ars
"Hur ska Emil forsta och veta hur han fyller i Forsak- el |-

ringskassans blanketter, nar jag sjalv inte ens fattar?

Om man inte fyller i pd ratt satt far man inte heller

ratt ersattning. Digitaliseringen har blivit ett jatte-

problem for manga. Om man vill anvanda det gamla

blankettsystemet tar det mycket langre tid att fa

ersattningen.”

Anna, mamma till Emil som fick sin autismdiagnos S
nar han var 20

"Man skall ha en vana att fylla i blanketter, som
mamma. Digitaliseringen ar ett jatteproblem.”
Christina, anhorig

"Det ar dumt att han blev av med sin aktivitetsersattning och den dagliga verksamheten, och att han nu far sjukersattning,
som bara loper pd. Det dr ju ingen press pa honom langre att komma ivag eller soka jobb. Han blir kvar i sin bubbla.”
Annika, mamma till en son med NPF

..vem kan da visa végen?

Att samhallet ar en stor och komplicerad apparat ar inte ett okdnt problem. Dessutom paverkas bedomningar och
beslut av det som hinder i samhillet. Det kan vara férindringar i samhillsklimatet, politiska beslut och frigor som
skapar debatt. Som en hjilp finns det darfor funktioner som har i uppgift att ge information, rad och st6d i fragor
som ror samhillets insatser.

Exempel pa en sidan funktion ar Personligt ombud. Detta ir ett stod for personen med psykisk ohilsa som har minga
och komplicerade kontakter med sjukvard och myndigheter — en hjilp till hjilpen. Personligt ombud arbetar bara pa
uppdrag fran den enskilde och hjilpen idr kostnadsfri.

For den som dr anhorig finns det anhorigstod. I manga kommuner kallas den person som ger stod till anhériga for
anhorigkonsulent och uppdraget innebir att ge rid och stod till anhériga.

Att samtala om

Vilken erfarenhet har du av ndgon som

hjalpt dig visa vagen?

Vilka vigvisare finns runt din nirstiende?
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Att beskriva individuella behov

En forutsittning for att den nirstdende skall fa rice hjalp 4r att den som gor bedémningen eller tar beslutet har

fact en ricevisande bild. Men det dr inte s lct att sammanfatta och sortera i det man behdver nar man mér psy-
kiske daligt, aven om man triffar ritt person. Hir kan anhoriga vara ett stod och bidra med viktig information

under forutsittning att den nirstdende vill det.

"Jag ar positiv till mitt bo-stod. Det kanns som om jag hittat en
mamma till.”
Amina, kvinna med psykisk ohalsa

"Han svarar inte, oppnar inte dorren. Och nar man val kommer
in... som det ser ut hemma. Han diskar inte. Han vill inte ta emot
hjalp av nagon. Han sager bara: "Lagg dig inte i”. Det ar svdrt att
veta hur man ska gora.”

Ann-Britt, syster till en vuxen man med NPF

"Jag tycker det ar svart med professionella. De far betalt for
att bry sig. De kommer vid nio och gdr pa eftermiddagen och
efter arbetstiden ar jag ingen for dem. Jag blir ensam igen.”
Natalie, kvinna med schizofreni
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Om man inte ar niijd...

...med myndighetsbeslut

Beslut som ir tagna av myndigheter som t.ex. Forsakringskassan eller socialtjinsten kan 6verklagas. Om beslutet ir
ett avslag ska det vara tydligt varfor och pa vilka grunder. I avslaget ska det finnas information om hur 6verklagan
ska ga till. Om utredningen och ansékan inte ger en rittvisande bild av behoven, kan det vara en idé att gora en ny
ansokan, istillet for att overklaga.

Upplever man sig ha blivit diligt bemétt eller har synpunkter pa verksamheten ar det bra att pipeka detta f6r den man
mott och till dennes chef, girna skriftligt. Myndigheter har alltid en skyldighet att ta emot och hantera klagomél och
synpunketer.

...med sjukvérdens bediimningar

Nir man moter regionernas hilso- och sjukvard gors medicinska bedomningar, som kan leda till vard och behandling.
En medicinsk bedomning gar inte att verklaga, eftersom det inte ar ett beslut. Som patient eller som anhérig kan
man limna synpunkter och klagomal pa bemétande, bedémningar, sjukvard och behandling till vardgivaren eller till
patientnimnden. Om det blivit allvarliga fel inom sjukvarden kan man vinda sig till IVO.

Att samtala om
Har du négra goda exempel pa att synpunkeer eller
klagomél har varit till hjalp eller lett till forindring?

Vad kan det finnas for anledningar till att man inte

vill klaga?

Att fundera pa

Tror du att du och din nirstiende har samma
synpunkter och eventuella klagomal pé vard eller
omsorg?
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Traff 3
Delaktighet, samtycke

och samverkan




Inget samtycke -
begransade mojligheter
for dig som anhorig!



Delaktighet, bemotande och information

Kinslan av delaktighet borjar i ett gott bemétande. En anhérigs oro kan tolkas som kritik eller som att han eller
hon ligger sigi. Genom ett gott bemé6tande byggs en tillit och en trygg relation dir alla inblandade bidrar med det
som just de ir experter pd: den nirstiende pa sig sjilv, de anhoriga pé situationen runt om och de professionella pa

vard och behandling.

"Det verkar som om personalen inte forstar att vi ar oroliga och vill hjalpa till. Vi tror att var oro ibland kan uppfattas
som en slags kritik eller ifragasattande av personalens kunskaper. Nar vi bemots med tystnad, nonchalans eller att man
inte lyssnar pa oss, okar bara vdr oro for Susanne.”

Peter, pappa till en vuxen kvinna med angest

Minga anhoériga beskriver hur delaktighet i en nirstaendes vard och omsorg ar en viktig forutsattning for att de ska
kinna sig trygga och orka med sin anhérigroll. For ménga anhoriga innebir delaktighet att:
e kunna ge och fi information om den nirstdende.

o blisedd och lyssnad pa.

”Jag anses som en kompetent person och fdr darfor ta ett stort ansvar for min dotter i vardagen. Men nar det kommer
g P P g

till att vara med och planera for min dotters vard verkar jag inte kunna tillrackligt.”

Louise, mamma till en dotter med psykisk ohalsa

Att ge stod och omsorg till en nirstaende ir ett frivilligt uppdrag, men for den som vill vara delaktig 4r det betydel-
sefullt att ses som en samarbetspartner i teamet kring den nirstaende.

Att samtala om
Vad innebir delaktighet for dig?

Har du erfarenhet av att vara en ”del av teamet” runt
din nirstiende? Vad gjorde att det kindes sa?
g

Vad kan det bero pa att man som anhoérig inte vill
eller kan vara delaktig i den nérstaendes vard och
omsorg?

Att fundera pa

Vad tror du din nirstiende kan ha for synpunkter pa
din delaktighet i hans/hennes vard och omsorg?
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Samtycke - en forutsattning for delaktighet

For att anhoriga ska kunna fa ta del av information om vérd och behandling krévs att den nirstaende har limnat
ett samtycke. Det underldttar om det 4r skriftligt. Ett samtycke behover inte vara bevittnat, men ett bevittnat si-
dant kan ha storre tyngd. Tar den nirstiende emot stdd och hjilp fran olika hill, t.ex. frin bade socialtjansten och
hilso- och sjukvarden, behovs det skrivas ett samtycke for varje verksamhet.

| samtycket ska Framgﬁ:

e vilken verksamhet det giller

e vem som fir ta del av informationen

e vilken slags information som fir limnas ut

e hur linge samtycket giller. Oavsett om man anger ett sista datum hir kan samtycket nir som helst avslutas.

Minga verksamheter har egna samtyckesblanketter som man kan anvinda. Personal som far information om ett
samtycke, till exempel under ett méte, bor dokumentera det. Det finns anhoriga som inte fatt ta del av information
for att samtycket inte funnits tillgingligt. D4 kan det vara bra att ha en kopia.

"Efter samtycket oppnades alla dorrar. Det var skont att inte sekretessen var i vagen. Fast det var jobbigt ocksd,
for det blev sa mycket information.”
Marie-Louise, mamma till en vuxen dotter med emotionellt instabilt personlighetssyndrom

Det kan finnas speciella tillfillen dir information far férmedlas utan samtycke. Offentlighets- och sekretesslagen
ar vildigt tydlig med nir sekretessen far brytas. Det handlar t.ex. om att polis eller dklagare begir uppgifter eller
om det ir fara for liv eller hilsa.

Att samtala om

Har du erfarenheter av situationer dar bristen pa ett

samtycke forhindrat din delaktighet?

Kan ett samtycke bli en belastning? For vem i sé fall?

Att fundera pa

Vad tror du det kan finnas for orsaker till att den
nirstaende inte vill ge sitt samtycke till dig?
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Samverkan mellan aktorer

Att ha en psykisk funktionsnedsittning innebar ofta att flera aktorer 4r inblandade. Att olika aktorer inte kommunicerar
och samverkar med varandra av sig sjilva 4r ett vilkant problem. Detta kan man se bdde inom verksamheter och mellan
verksambheter. “Stuproren” dr inte enbart ett problem for nérstiende och deras anhériga, det ar ocksa svart ibland for de
professionella att veta vad andra de aktorerna gor. Att utgd fran individens hela livssituation, dir ocksé anhoriga, 6vrigt
socialt nitverk och andra aktorer ingdr, har darfér mer och mer blivit ett arbetssitt i manga verksamheter.

“Har verkar det som att man inte samarbetar med varandra. Alla jobbar pd i sitt eget lilla bds.”
Lilian, mamma till en vuxen kvinna med allvarlig fysisk sjukdom och psykisk ohalsa

Att samtala om
Vilka hinder tinker du kan finnas for

samverkan mellan olika aktorer?

Har du erfarenhet av att samverkan mellan
eller inom verksamheter fungerar bra?

SIP - Samordnad Individuell Plan

Om en person far eller behover hjilp frin bade hilso- och sjukvarden och fran socialtjinsten ska en samordnad
individuell plan goras — en s kallad SIP. Detta star tydligt i hilso- och sjukvardslagen, patientlagen och social-
tjanstlagen. SIP kan ocksa bli aktuellt nir en person skrivs ut fran heldygnsvard inom hilso-och sjukvard. For
det mesta ar det hilso- och sjukvarden eller socialtjinsten som tar initiativet till planen. Personen det giller kan
sjalv efterfriga en SIP hos till exempel sin socialsekreterare eller likare. Anhériga har ocksa mojlighet att gora
det om den nirstiende samtycker. For att gora planen behéver alla inblandade triffas tillsammans.

Lisa har diagnosen bipolar sjukdom. Hon bor pa ett korttidsboende och har kontakt med en socialsekreterare som skott
placeringen pa boendet. Personal i oppenvdrden, en handlaggare pa Forsakringskassan, en handlaggare pa Arbetsfor-
medlingen och en kontaktperson pd boendet. Lisa pratar ofta med sin farmor Nelly. "Just nu kanns det som att alla gor
upp planer for mig fast pa olika hdll. Det blir sa splittrat.”

Lisa sitter och fikar hemma hos farmor Nelly nar Lisa plotsligt berattar att hon hade ett SIP-mote pa boendet for
ndgra veckor sedan. Farmor blir forvanad eftersom hon visste att ett SIP-mote var pd gang, men trodde att hon skulle
bli inbjuden. Hon frdgar hur motet gick, vilka som varit dar och vad man kommit fram till. Lisa sager att bara lakaren,
socialsekreteraren och kontaktpersonen pa boendet var dar och att hon blivit besviken over att hennes arbetsformed-
lare inte kommit. ”Det hade varit bra eftersom jag vill gora ndgonting om dagarna”. Lisa sager att hon inte ens vet om
arbetsformedlaren blivit inbjuden till motet, eftersom ingen fragat henne vilka hon ville ha med.

"Jag fattade ingenting. Det kandes som att alla pratade over huvudet pd mig och jag kommer inte ihdg vad som be-
stamdes. Det hade varit skont om du hade varit med, farmor.”
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Den som SIP-métet handlar om har rite ate bjuda in de personer
som hen tycker ar viktiga att ha med. Personal inom hilso- och
sjukvarden och socialtjinsten samt privata utforare som kommun
och region har avtal med, 4r skyldiga att delta pA métet och i
planeringen. Det giller inte personal fran Forsakringskassan eller
Arbetstérmedlingen.

For att starta ett SIP-arbete kravs alltid att den som planen handlar
om har gett sitt samtycke. Individen ska ocksi fa mojlighet ate aktive
vara med i planeringen. Det ar viktigt att planen utgér fran indi-
videns behov. Dirfor méste behoven tydliggoras i planeringen och
personens upplevelse och nskemal bor tas hansyn till. Personen det
giller ska alltid fa forutsdttningar att delta pd métet pa ett for honom
eller henne anpassat sitt.

Anhoriga ska ocksé fa mojlighet att delta i arbetet med planen,
om det 4r lampligt och den enskilde vill det. Den enskilde kan

fa stod av nagon som t.ex. ett personligt ombud, och vid behov

foretridas av god man eller forvaltare.

”Innan SIP-motet frdgade jag honom vilken roll han ville att jag skulle ta under motet.”
Britta, mamma till en vuxen man med schizofreni

Under motet ar det viktigt att:

o taupp vad som behover goras eller vilka insatser som behovs

o klargora vem som gor vad och vem som har det 6vergripande ansvaret
o tidsbestimma mal, som ocksé 4r tydliga och mitbara

e avtalaen ny tid for ndsta mote

e gealla deltagare en kopia av planen

"Det sker inga under pd ett SIP-mote men saker och ting blir tydligare.”
Kim, partner

Att samtala om
Vad har du for erfarenhet av SIP?

Att fundera pa

Forestall dig att du och din nérstaende
skulle skriva upp tre behov infor SIP-métet
dir det viktigaste star forst. Skulle ni skriva
upp samma saker?
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Traff 4

Stod for mig som
anhéﬁg




Du ar vard att ta hand om dig sjalv!

Tips fran anhoriga som projekt Trialog har traffat:

® Tareda pa mer. Kunskap ar viktigt for att du ska kunna kanna dig trygg i
motet med din narstdende och med vard/myndigheter.

® Prata med négon om din oro och dina tankar. Vanner eller kollegor du
litar pa kan vara ett bra stod, men kontakta ocksa garna en kurator,
psyko|og eller anhérigstédet i din kommun.

® Tareda pa om det finns ndgon lokal intresse- eller anhorigforening Att
traffa andra med liknande erfarenheter gor att man kanner sig mindre
ensam och du kan fa tips fran dem som stott pa liknande svarigheter.
Foreningarna arbetar ocksa med paverkan av politiska beslut i olika
fragor.

® For garna dagbok. Det kan handla om dina egna tankar och kanslor eller
vad du kan se for forandringar i din narstaendes maende och symtom.
Att dokumentera alla kontakter du har med vérd och myndigheter gor
det lattare att hélla ordning pa alla personers namn och roller.
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Frivillighet

I Sverige finns det inte nagon lag om att anhoriga ska stddja sina nirstiende. I teorin 4r det et frivilligt dtagande. I
praktiken ar det inte lika enkelt. Det finns bade uttalade och outtalade forvintningar pa anhériga. Det kan kinnas
som ett tvang att uppfylla dessa dven om det ofta finns en vilja att hjilpa till. Utgangspunkten ska alltid vara att den
anhoriga sjalv avgor hur stort ansvar han eller hon vill och kan ta for att pa olika sitt stédja den nirstiende.

"Jag har lart mig att saga nej innan jag borjar hjalpa till med ndgot nytt. Det ger mig tid att tanka efter. Det ar mycket
svdrare att sluta hjalpa nar jag val har borjat.”
Anette, mamma till en vuxen son med NPF.

Frivilligheten styrks pa olika satt i lagtext, t.ex:

Socialtjé'nstlagen

Det finns i Sverige inte nigra lagliga skyldigheter for vuxna barn att tillgodose forildrars behov av vard och omsorg.

Denna skyldighet upphérde &r 1957 nir lagen om socialhjilp tridde i kraft.

Foraldrabalken

Foraldrars ansvar for virdnaden om ett barn bestar i de flesta fall till dess att barnet fyller 18 ar. Alltsa har foraldrar
till vuxna barn ingen skyldighet att ge eckonomiskt stod, omsorg eller vard.

Aktenska psbalken

I Aktenskapsbalken star det att makar ska férdela uppgifter och sysslor mellan sig. De ska ocksa var och en efter sin
formaga bidra ekonomiskt, sa att gemensamma och personliga behov kan tillgodoses. Aktenskapsbalken sdger inget
om att makar ska ge omvéardnad eller vird till varandra.

”Ingen har fragat mig om jag VILL ta ansvar for hennes ekonomi.
Det bara liksom forutsattes att det var jag som skulle gora det.”
Malin, syster till en vuxen kvinna med psykossjukdom

Att samtala om

Hur tinker du kring frivillighet?

Upplever du att du haft mojlighet att siga ja eller
nej till ate ge stod?

Att fundera pa

Vilka férvantningar upplever du finns pé dig? Var
kommer de ifran? Ar de rimliga?

Hinder det att du ibland séger ja till att hjilpa fast
du egentligen inte vill?

Finns det andra runt omkring som kan ge den

hjilp du ger?
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Stod till anhoriga

En vil fungerande vird och omsorg for nirstaende ir ofta det bista anhorigstddet. Aven om man som anhérig
upplever att stodet till den nirstdende fungerar kan det finnas ett behov av sjilv fa stod.

Enligt socialtjinstlagen dr det en kommunal skyldighet att erbjuda stod till anhoriga som vérdar eller stodjer en
nirstiende.

”Socialnimnden ska erbjuda stod for att underlitta for de personer som vardar en nirstiende som ir langvarigt
sjuk, eller aldre, eller som stodjer en nirstiende som har funktionsnedsittning.”

Socialtjinstlag (2001:453) 5 kap. §10

Stodet ska vara flexibelt, individuellt utformat, anpassat efter den anhérigas behov och av god kvalité.
I manga kommuner kallas de som ger stddet anhorigkonsulenter, anhorigsamordnare eller anhorigstodjare.

"Det ar tur att det finns anhorigkonsulenter som kanner till hur det kan vara for oss anhoriga och som ocksa har koll pa
. . . . . o
olika insatser och vilket stod vi kan fa.

Sofia, anhorig

Om det som erbjuds i det befintliga anhérigstodet inte ar tillrackligt individuellt anpassat gar det att gora en bistinds-
ansokan. Det kan handla om aktiviteter som stirker den anhériges egen hilsa som till exempel en rekreationsresa, kurs
eller terapisamtal. T ansokan ska det vara tydligt beskrivet vilket slags stod som 6nskas och varfor det behévs. Det ar
mycket viktigt att i ansokan hinvisa till att det 4r ett individuellt anpassat anhérigstod enligt socialtjinstlagen S kap,
10§ som ansokan giller.

Stodet till anh6riga kan besta av direkta och indirekta insatser:

Direkt stod

Direke stod ar sadant stéd som riktar sig direke till den anhorige. Det kan vara t.ex. enskilda stédsamtal, radgivning
och samhillsinformation, anhériggrupper, friskvardsaktiviteter eller forelsningar. Dessa insatser dr inte bistinds-
bedomda och oftast kostnadsfria. Det direkta stodet till anhoriga handlar i stor utstrickning om att bli sedd och
bekriftad som person, och fi sina egna behov uppfyllda for att orka sta kvar i sin anhorigroll.

Indirekt stod

Indireke stod ar insatser som ges till den nérstiende, och som dirigenom innebar stdd och avlastning till den anhériga.
Det kan vara t.ex. dagverksamhet, korttidsboende, hjalpmedel eller visst ekonomiskt stdd. Dessa insatser ar bistinds-
bedémda och kriver att den nirstiende ansoker om dem.

“Som anhorig hade jag behovt fd stod redan i samband med att pappa fick sin diagnos. Jag hade behovt ha ndgon att vanda
mig till for att fa information om sjukdomen och bematande. Periodvis upplevde jag ett starkt behov av att dela mina kanslor
med andra som upplevde ndgot liknande — samtidigt ville jag inte att ndgon skulle veta att min pappa var sjuk.”

Eva, dotter till man med schizofreni

Att samtala om

Vilken typ av stod har du fice i
din roll som anhoérig?

Finns det nagot mer du skulle
behovt eller behover?

Hur skulle stodet till anhériga
kunna utvecklas och bli battre?
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|ntresseorganisationer

Inom omrédet psykisk ohilsa finns ett antal patient-, brukar- och anhorigforeningar. Det ar foreningar for personer
med egen erfarenhet av psykisk ohilsa, deras anhériga och for alla andra som pa nagot sitt har ett intresse for frigorna.
Foreningarna arbetar pa olika sitt for att ge stod till sina medlemmar. Intresseorganisationerna har en viktig roll i
att bevaka samhallsutvecklingen och 6ka delaktighet och inflytande for grupper av anhériga och nirstiende. De
kan lyfta fram medlemmarnas erfarenheter, kunskap och synpunkter genom t.ex. brukarrid, debattartiklar och
paverkan av politiska beslut i olika fragor.

”Vii ser oss patienter, brukare och anhoriga som en oumbarlig resurs for samhallets utveckling av vard, stod och
behandling.”

nsph.se

Minga ganger kan foreningarna hjilpa till att sprida kunskap, bade om livsvillkoren for personer med psykisk ohil-
sa och om vad samhillet kan erbjuda i form av insatser f6r mélgruppen. En del féreningar ger ocksa st6d i myndig-
hetskontakter eller hjilp att gora ansokningar, anmalningar eller 6verklaganden.

Att dela erfarenheter med andra som varit i liknande situation ir betydelsefullt f6r manga. Aven pa det omradet
har intresseorganisationerna en viktig funktion att fylla. Flera féreningar har stddgrupper bade for narstiende och
anhoriga dar det ges mojlighet att dela erfarenheter och upplevelser. I listan lingst bak i materialet hittar du exempel
pa foreningar och organisationer.

"Det galler att inte utpldna sig sjalv och dd ar det bra att fa lite perspektiv tillsammans med ndgon utanfor familjen.”
Louise, mamma till en vuxen son med angestproblematik

Att samtala om

Vilka erfarenheter har du av intresse-
organisationer inom omradet psykisk
ohilsa?

Vad tinker du att foreningslivet kan
erbjuda dig och din nirstaende som ni
skulle kunna ha nytta av?
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Du ar vard att ta hand om dig sjalv

Som anhoérig dr det viktigt att fundera 6ver vad man sjilv behover och onskar. Manga ginger sitts de egna behoven
at sidan for att ge allt for den narstdende. Att da fa rdet att sitta granser och tinka pa sitt eget vilmaende kan
kinnas som dnnu ett krav och en belastning. Men dven om det 4r svart, och kan kinnas helt omgjligt under vissa

perioder, dr det viktigt att hitta ett eget sitt att himta kraft.

"Man fér s manga bra rdd, men de mdste komma fran ratt personer i ratt tid. Dd kan du ta till dig dem.”

Johanna, syster till kvinna med psykossjukdom

Ibland kan man kinna sig som en sidan dar docka med en tyngd i botten,
som reser sig upp igen efter varje knuff den far. Aterhéimtning handlar till en
del om att utforska vad som finns i “botten”, vad det ar som ger orken att resa
sig igen och hitta en balans. For négon ér det att trina pi gymmet, for nigon
annan ar det att vara noga med att inte fylla almanackan for mycket, for
ytterligare nagon ir det att prata med nagon som verkligen lyssnar.

Att hitta livslusten i det egna livet nir ens barn inte mar bra dr svart, men helt

nodvandigt.

”I borjan forstod jag inte det, jag ville inte gora nagot alls. Min son och hur han mddde fanns i mitt huvud precis hela
tiden. Jag har i efterhand lart mig att jag ibland mdste tvinga mig sjalv att gora saker och jag marker att det gor skill-
nad i hur jag sjalv mar.”

Eva, mamma till en vuxen son med psykisk sjukdom

Att samtala om
Vad har du i din "botten”, vad fir dig att resa dig
igen?

Vad behover du mer av for att kinna dig starkare?

Att fundera pa

Hur ser dina behov ut?

Vilka av dina behov rér din nirstiende och vilka
behov ror dig sjilv?

Vem eller vilka kan hjilpa dig med dina behov?
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Lista pa foreningar, organisationer och webbplatser

For alla anhiiriga:

Nka — Nationellt kompetenscentrum anhériga. Hir kan man som anhérig hitta mycket information och ta
del av den senaste forskningen. Hir finns mojlighet ate £a stilla fragor och fa rid 6ver nitet. www.anhoriga.se
Anhérigas riksférbund - for alla anhériga oavsett den nirstiendes sjukdom eller funktionsnedsittning. De
har en anhériglinje dit man kan vinda sig med fragor. Riksférbundet samordnar alla de anhérigféreningar
som finns 6ver hela landet. P4 www.anhorigasriksforbund.se kan man hitta sin nirmaste anhérigférening

och kontaktuppgifter.

For personer med egen erfarenhet av psykiska funktionsnedsittningar eller psykisk ohalsa, deras anhériga eller

personcr som ar intresserade:

NSPH, Nationell Samverkan f6r Psykisk Hilsa dr en samarbetsorganisation for patient-, brukar- och anhérig-

organisationer inom det psykiatriska omradet. De ser patienter, brukare och anhériga som en oumbirlig resurs
i samhillet och i utvecklingen av vérd, stod och behandling. NSPH driver ménga utvecklingsprojekt. Foljande

organisationer ar medlemmar i NSPH:

Rikstérbundet Attention — f6r personer med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar

Rikstorbundet Balans — for anhériga och dig som har upplevt depression, mani eller vixlande perioder
RFHL - rikstérbundet for hjilp t lakemedels- och narkotikabrukare

Frisk & Fri - riksforeningen mot atstérningar

Suicide Zero — arbetar for att radikalt minska sjalvmorden

RSMH - riksforbundet for social och mental hilsa

FMN - foraldraforeningen mot narkotika riktas i forsta hand till anhériga och nirstaende
Schizofreniférbundet — for personer med schizofreni och liknande psykoser, deras anhériga och andra
intresserade personer

SHEDO - intresseforening kring sjalvskadebeteende och atstorningar

SPES - riksforbundet f6r suicidprevention och efterlevandes stod

Svenska OCD-f6érbundet — stodjer manniskor med OCD (tvangssyndrom) och nirliggande diagnoser
ASS - foreningen for dig med angest och till dina nirstiende

Sveriges Fontianhus — internationell organisation som stodjer personer med psykisk ohilsa pé vigen till
dterhimtning

Utover NSPH:s medlemsorganisationer finns aven:

ANBO - en férening for anhériga till ndgon med borderline/emotionellt instabil personlighet
Autism- och aspergerforbundet — riktar sig till personer inom autismspektrat

Bipolarna — forum for personer med bipolir sjukdom

Rikstérbundet Hjarnkoll — arbetar for 6kad 6ppenhet kring psykisk ohilsa

IBIS - intresseforening for bipolar sjukdom

Mind - arbetar f6r psykisk hilsa och stédjer manniskor i kris
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Har ar négra webbplatser som varit till h_jé'lp for oss i Trialog:

WWW.1vo.se

Inspektionen f6r Vard och Omsorg

www.kunskapsguiden.se
Samlar kunskap fran Socialstyrelsen och andra myndigheter for professionella.

www.skr.se
Sveriges Kommuner och Regioner

www.socialstyrelsen.se

www.uppdragpsykiskhalsa.se

Samordnar Sveriges Kommuner och Regioner och regeringen inom omradet psykisk halsa.

www.konsumenternas.se
Oberoende fakta och vigledning for privatpersoner inom bank, forsikringar och pension. Hir hittar du bl.a.
information om fullmakter och anhérigbehérighet.

www.riksdagen.se
Aketuell lagstiftning. Gd in pa fliken “dokument och lagar” och sedan svensk forfattningssamling.

www.vardochinsats.se

Nationella Vard och Insatsprogram for psykisk ohilsa. Innehallet bygger pa nationella riktlinjer och kun-
skapssammanstillningar men 4r utformade for att méta behovet av kunskap i motet mellan personal och
individ. De 4r dnnu inte helt fardiga.

Tips pa webbplatser att anvanda i studiecirkeln:
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www.brackediakoni.se/trialog

Hir kan du ladda ner boken “Du a7 inte ensam”, som ligger till grund for studiecirkeln.

Hir finns ocksd en lank till radioprogrammet Godmorgon virlden, 17 maj 2019, "Hird sekretess i psykiatrin
drabbar anhoriga” som passar bra i samband med traff ett.

P4 Bricke diakonis webbplats kan du dven lisa mer om Personligt Ombud.

www.carinabang.se

Psykisk ohilsa och beroendeproblematik hinger ofta ihop. Webbplatsen innchéller information som kan
vara viktig for anhoériga till personer med beroendeproblematik.

www.stegforlivet.se

Ett samarbete mellan Vistra gotalandsregionen och Suicidprevention Vist. Har finns bland annat en film
om suicid och viktig kunskap som kan ridda liv. Kan passa bra i samband med traff tva.

www.uppdragpsykiskhalsa.se/sip
Har hittar du bland annat en film och nedladdningsbart material om SIP. Kan passa bra under triff tre i
studiecirkeln.

Traff 4 - Stod for mig som anhorig


http://www.ivo.se 
http://www.kunskapsguiden.se 
http://www.skr.se 
http://www.socialstyrelsen.se 
http://www.uppdragpsykiskhalsa.se 
http://www.konsumenternas.se 
http://www.riksdagen.se 
http://www.vardochinsats.se 
http://www.brackediakoni.se/trialog 
http://www.carinabang.se 
http://www.stegforlivet.se 
http://www.uppdragpsykiskhalsa.se/sip 

Samtycke avseende sekretessbelagda uppgifter

(verksamheten, befattning)

lamnar ut uppgifter avseende mig till foljande personer:

(namn) (personnummer)
(namn) (personnummer)
(namn) (personnummer)

Mitt samtycke avser endast foljande uppgifter:

O Dokumentation och information om mitt hilsotillstand
O Min vardplanering

O Min genomforandeplan

O Min aktuella situation och vardag

O Detta samtycke giller till och med ......cooccviiiiiicinnns

O Detta samtycke giller tills vidare eller till dess att jag avslutar det.

Ort och datum

Namnteckning och namnfértydligande
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Det ir inte sa ldtt att vara den som star bredvid nir ndgon man bryr sig om drabbas av psykisk ohalsa. Det ar inte
sd konstigt om man kinner sig maktlos och vilsen. Att f6rstd hur saker och ting fungerar och hinger ihop gor det
lattare att orientera sig.

Som anhorig kan man uppleva svarigheter i kontakten med den nirstaendes vard och omsorg. Ena stunden forvintas
man st tillbaka och inte ligga sig i. Andra ganger férvintas man finnas dir med bade tid, pengar och engagemang,

Vad ir det som giller egentligen? Manga anhériga vill vara delaktiga, men hur ska det ga till? Vi hoppas att studiecir-
keln kan underlitta for dig som anhorig genom att ge information som kan vara viktig att kidnna ill.

Det har ar nagra av de omraden som tas upp:

Varfor behovs samtycke och sekretess?
Vart kan man vanda sig med sina synpunkter?
Vad tanker du kan vara orsaken till att nﬁgon tackar ne_j till h_jéilp?

Vad ar en SIP?
Vilken typ av stod har du fatt i din roll som anhorig?

Kan detta vara nagot for dig?
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