Anhorigstod

- utvardering av ett projekt om anhorigstéd i LSS s anda och mening

Per Sandén

Inom Basenhet Psykiatri Vasteras har
ett utvecklingsarbete bedrivits i projekt-
form utifran intentionerna i LSS. | artikeln
redovisas en utvardering av ett av dessa
projekt, vars syfte var att ge anhériga till
psykiskt funktionshindrade personer
stéd, avlastning och rekreation.

Per Sandén ar socionom och har ge-
nomfért utvarderingen. Inga-Lill Cande-
fjord ar leg psykolog och kvalitetsutveck-
lare inom Psykiatriférvaltningen i Vast-
manland

Inledning

Tidigare var psykiatrins slutenvard ofta
beldgen i mentalsjukhus som inte lag sé
ndra patientens hemort och vérdtiderna var
oftast langa. Senare nér patienter fatt vard
ndrmare sin bostadsort vittnar ménga an-
horiga om att de av olika skél fortfarande
kdnt ett utanforskap i relation till sjélva var-
den och behandlingen.

I ménga ar har man inom psykiatriska verk-
samheter uppmdrksammat att behovet av
stod &r stort hos anhdriga till patienter, som
vardas pa psykiatrisk klinik. Anhoriga tar

Anhériga tar ofta mycket ansvar for och
ldgger ner mycket tid och engagemang for
att hjilpa den psykiskt funktionshindrade
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ofta mycket ansvar for och ldgger ner mycket
tid och engagemang for att hjélpa den psy-
kiskt funktionshindrade. Detta har dven
belysts av forskningsprojekt och rapporter
(Ostman 2000, Eriksson & Bystrom 1999).
Pa grund av sddana erfarenheter har man
via olika personalutbildningar i anhorig-
bemotande/-arbete och utbildningar riktade
till anhoriga forsokt forbéttra situationen.

I samband med psykiatriutredningen
(SOU 1992:73) uppméarksammades anhdori-
gas situation. I och med genomf6randet av
psykiatrireformen tillsattes medel for att ut-
veckla olika former av anhorigstod. Dessa
aktiviteter utgick framforallt fran intresse-
organisationer for anhoriga som t.ex. IFS
(Intresseforbundet for schizofreni). Exem-
pel pa sadana aktiviteter var anhorigcirklar,
sjdlvhjélpsgrupper, telefon- och anhorigjour
och ”stodvan” (Socialstyrelsen 1999).

Det finns formuleringar i specialmoti-
veringen till lagtexten om LSS (Lagen om
stod och service till vissa funktionshind-
rade) som dven Oppnar upp for mojligheten
att rikta insatser till anhoriga. Inom Basen-
het Baspsykiatri i Vésteras har man bedrivit
ett utvecklingsarbete i projektform som ut-
gatt fran LSS’s intentioner. Den hér rappor-
ten dr en utvdrdering av ett av dessa pro-
jekt.
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Det finns formuleringar i specialmoti-
veringen till lagtexten om LSS som cdven
oppnar upp for mojligheten att rikta in-
satser till anhériga

Syftet med projektet

Det overgripande syftet med projektet var
att ge anhoriga stod, avlastning och rekrea-
tion. Som delsyften ndmndes utveckling av
ett mojligt innehall i rad och stod enligt LSS
§ 9, samt att utveckla en lamplig arbetsme-
tod for detta.

Uppléaggning och urval

Projektet lades upp som en serie om sju trif-
far, medriknat en avslutande internatvis-
telse. Deltagarna trdffades kvillstid varan-
nan vecka. Trédffarna varade i ungefir tre
timmar. De genomfordes pa neutral plats,
ndgot som projektledarna ansdg som ange-
laget for att inte deltagarna skulle forknippa
tréffarna med sjukhus och sjukhusvistelser.
For varje traff fanns ett pa forhand valt
tema; inledning, traff med sjukgymnast, traff
med representant fran IFS, traff med psyko-
terapeut, visning av film, traff med psykiat-
riker och internat.

Projektledarna bestod av en psykolog och
en socionom, anstidllda och verksamma
inom en psykosmottagning i Visterds. De
var inte involverade i varden av de anhori-
gas ndrstdende. Deltagarna informerades
om att aktiviteterna i projektet inte avsag
att ingd som en del i behandlingen av deras
psykiskt funktionshindrade nirstdende,
utan exklusivt var riktade till dem som an-
horiga.

Urvalskriterier for de anhoriga var:
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- Anhoriga med niérstdende som har kon-
takt med psykoskedjan inom psykiatrin.
- Anhériga som engagerar sig i varden och
sjdlva uttrycker dnskemal om avlastning.
- Den anhdrige skulle ej sjdlv befinna sig i
kris.
- Hogst tva personer fran samma familj.
Deltagargruppen bestod av tio personer.
Atta av deltagarna var ensamstiende kvin-
nor. Medeldldern var hog, atta personer var
mellan 70-75 ar. Med ett undantag var samt-
liga deltagare forédldrar till en nérstaende
med psykiskt funktionshinder pga psykisk
storning.

Utvéardering - tillvdgagangssatt
Vid ett flertal tillfdllen fran projektstart till
projektslut trdffades utvdarderare och pro-
jektledare for att diskutera utformning, upp-
lagg, genomforande och utvérdering av pro-
jektet. Eftersom projektet hade en pafallande
processliknande inriktning, var det behéaf-
tat med vissa svarigheter att i forvdg be-
stimma utvdrderingsdesign och metod.
Utvédrderingsdesignen kom dérfor att anpas-
sas efterhand, beroende pa hur projektet
utvecklades.

Utvidrderingen avsag tre omraden;
- Kommentarer till innehéllet i LSS § 9 om
rad och stdd,
- beskrivning av de anhorigas situation och
behov samt
- utvdrdering av arbetsmetoden.

Kommentarer om innehallet i LSS § 9 ge-
nomfordes med stod av relevant litteratur.
Materialet till beskrivningen av anhorigas
behov och utvidrdering av arbetsmetoden
insamlades via gruppintervjuer med anho-
riga och projektledare.

Ett led i utformningen av fragestéllningar
var att utvdrderaren deltog vid projektets
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interna utvdrdering under internatvistelsen.
Informationen fran diskussionen utgjorde
senare underlag for intervjuguiden for
gruppintervjun. Gruppintervjun omfattade
dels fragor om projektgenomforandet och
innehallet i programmet, dels hur deltagarna
sdg pa behovet av stod.

Med ett undantag intervjuades anhoriga
vid ett tillfille i form av en gruppintervju.
Gruppintervjun varade i fyra timmar. Det
fanns tva skal till valet av gruppintervju.
Det ena var att det fanns en utprédglad
grupptillhorighet, att man i gruppen hade
gemensamma erfarenheter och samtidigt
véagade uttrycka olika asikter. Ett andra skal
var mindre tidsatgang. Den person som inte
kunde nérvara vid gruppintervjun fick en
individuell intervju som tog 2 timmar. En
fordel med gruppintervjun var att det var
lattare att fanga grupprocessen och grup-
pens uppfattning om programmet. Begrins-
ningen med gruppintervjun lag i att det var
svarare att fa en bild av den enskilda del-
tagarens uppfattning. Projektledarna inter-
vjuades vid flera tillfillen under projektets

gang.

Innehallet i Rad och stéd

Av 2 § LSS framgar vilket ansvar som fort-
sdttningsvis skall ligga kvar pa landstinget.
Det dr insatserna radgivning och annat per-
sonligt stod enligt 9 § forsta stycket. Dessa
insatser stéller sdrskilda krav pd profes-
sionellas kunskaper om problem och lev-
nadsbetingelser for personer som tillhor
personkretsen. I forsta hand handlar det om
insatser av overgripande natur som ligger
hélso- och sjukvéarden nira. Insatserna kan
alltsa vara radgivande och allmént stod-
jande och utforas av yrkesgrupper som
finns representerade inom aktuellt medi-
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Det mest framtrddande behovet var att
prata och att lyssna pa andra som befann
sig i samma situation som de sjdlva

cinskt omrade. Det framgéar av kommentarer
till lagtexten att avsikten inte dr att ge sjuk-
vardande behandling/rehabilitering som
faller inom hilso-och sjukvéardslagens an-
svarsomrade, och inte heller insatser som
faller inom socialtjanstlagen (Norstrom &
Thunved, 1999). Det betyder att lagstifta-
ren definierar insatserna defensivt, d.v.s.
det framgar inte vad insatserna i sin kon-
kreta utformning skall besta av, utan mer
vad de inte skall bestd av. Denna omstdn-
dighet har foranlett flera satsningar pa pro-
jekt, som pa ett eller annat sdtt kan bidra till
att definiera innehallet av insatserna (Sand-
lund 1997). Anhorigprojektet dr ett sadant
exempel.

Anhérigas behov

Det mest framtridande behovet som be-
skrevs under intervjuerna var att intervju-
personerna hade behov av att prata och att
lyssna pa andra som befann sig i samma
situation som de sjdlva. I och med att de
hade en gemensam erfarenhet fanns det i
gruppen “goda lyssnare”. Ett annat uppen-
bart behov var att prata om det bemdtande
de fick i kontakt med psykiatrin.

For intervjupersonerna innebar motet med
varandra att det fanns andra som, utan
storre forklaring, kunde forstd den situation
de befann sig i. Samtliga intervjupersoner
visste vad det handlade om. Négon inter-
vjuperson menade att hur néra véanner och
slaktingar man 4n har, var det inte mojligt
att prata om det som &r jobbigt. I det hdr
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sammanhanget fanns forstaelsen redan frén
borjan.

De intervjupersoner som hade en mindre
god erfarenhet av psykiatrin, ansag att den
psykiatriska vérden hade svart att forsta
deras nirstdende och den nérstaendes si-
tuation. Intervjupersonerna understrok vik-
ten av att det fanns nagon inom vérden som
deras nirstdende kunde lita pa.

Programinnehall

I denna artikel redovisas inte kursutvérde-
ringen mer #én att intervjupersonerna sam-
manfattningsvis i stort sett var ndjda med
programinnehall, foreldsare samt tid och
plats for moten. En traff i mitten, som inne-
holl filmvisning samt avslutades med en
buffé uppfattades som en vindpunkt. Pro-
jektet avslutades med ett tvd dagar langt
internat. Intervjupersonerna var overvi-
gande positiva till internatet. Man tyckte
det var en bra blandning av aktiviteter, frén
gruppdiskussioner till fritidsliknande ute-
aktiviteter.

Programmet i sin helhet. Intervjupersone-
rna upplevde att projektet, i jimforelse med
traditionella anhgrigeirklar, mer utgick fran
och var riktat till dem som personer.
Intervjupersonerna po#ngterade ocksd hur
viktigt det var att anpassa insatserna till den
fas de befann sig i.

Intervjupersonerna tilltalades av och fick
fortroende for foreldsare som bjudit pa sig
sjilva. De ansag att det var mycket viktigt
att foreldsare visade var och en respekt.
Projektledarna ansag att ordningsfoljden pa
teman och foreldsningar slagit vél ut.

Intervjupersonerna framholl aterigen att
deras behov av att prata med varandra var
véldigt stort. For deras del framstod det som
om programinnehallet hade en underordnad
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betydelse. Det starka behovet av att prata
understroks dven av projektledarna. De
uppgav att mycket av det de planerat, till
foljd av intervjupersonernas behov av att
prata, inte blev av. For projektledarna ledde
detta till svara avvdgningar. Intervjuperso-
nerna ville gdrna komma in pé sina livs-
historier. Projektledarna gav dem detta ut-
rymme, dven om de vid flera tillfillen kénde
att de behovde bryta sddana diskussioner.
For projektledarna blev det en balansgéng
mellan programinnehdll och anhérigas be-
hov, ndgot som #ven intervjupersonerna var
medvetna om.

Projektledarna @ndrade standigt program-
met efter intervjupersonernas intresse och
formaga. De hade t.ex. lagt in fria aktiviteter
i programmet. Tréffarna genomfordes i en
lokal dér det fanns mdojlighet till t.ex. bastu-
bad, biljard etc., men ingen utnyttjade dessa
mdjligheter. Det ledde till att det blev min-
dre fysiska aktiviteter jamfort med vad
projektledarna fran borjan hade planerat. En
direkt forklarande faktor till varfor intresset
for dessa aktiviteter var lagt, var den hoga
medeléldern i gruppen. Nar gruppen vél kom
till skott med aktiviteter efter mild patryck-
ning fran projektledarna, slog dock dessa
vil ut.

Arbetsmetod och forhallningssatt
Trdiffarna. Forutom att varje traff hade ett
givet tema som gruppen avhandlade, hade
triaffarna i sig ett varde. Intervjupersonerna
gldmde hemmasituationen fér nagon timme.
Betoningen pé avlastning och rekreation
forde med sig en avslappnad och tillatande
atmosfér. Det var intervjupersonerna som,
oavsett vilket tema som bestimdes for
tridffarna, fick utrymme att styra diskussio-
nen efter sina behov.
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Intervjupersonerna behéovde inte forklara,
utan kunde ga pa djupet direkt

Intervjupersonerna poéngterade att det
fanns en igenkdnnandefaktor” som inte
skall underskattas. Fran overtygelsen att
vara helt ensam med sina upplevelser och
historia, till att uppticka att de delade erfa-
renheter med andra. Intervjupersonerna
behdvde inte forklara, utan kunde ga pa dju-
pet direkt. Efterhand medforde det att
intervjupersonerna kidnde sig mer och mer
avslappnade. Samtalsmonstret forandrades
under tiden projektet varade. Behovet hos
intervjupersonerna att prata och dela med
sig av sina erfarenheter var till en borjan sa
stort, att de flera ganger upprepade sina
berittelser. En omstidndighet som intervju-
personerna sjélva reflekterade over.
Intervjupersonerna ansag att det tog en
tid innan de blev en grupp. Ménga var till
en borjan reserverade, men mot slutet var
samtliga positivt instdllda. Som tidigare
ndmnts pratade intervjupersonerna om en
vandpunkt under projektet. Det var efter fil-
men och under den foljande buffén som allt
”"mjuknade”. Bland annat skiftade behovet
av att prata om sig sjélv till en 6kad nyfi-
kenhet for de andras livsdden. Sammanfatt-
ningsvis minskade behovet av att berdtta
sin historia efterhand som projektet pagick.
Generellt sett uppgav intervjupersonerna
att de sa gott de kunde forsokte hjélpa var-
andra. Det hade enligt intervjupersonerna
varit en hjélp att hora hur andra lért sig att
klara av sin situation. Men intervjuperso-
nerna var forvissade om att var och en dnda
maste finna sitt eget sitt att vara och for-
hélla sig till sin nérstdende. Fran projekt-
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ledarnas perspektiv innebar det att grup-
pen efterhand tog ett gemensamt ansvar for
varandra.

Projektledarnas forhallningssctt. Under
hela projektets gang fordes en diskussion
mellan projektledarna om vilken roll de skulle
ha i gruppen. Fran deras sida var det viktigt
att hitta ett eget sitt att vara, som de sjdlva
helt accepterade. Detta var nagot helt an-
nat @n den roll de intog som professionella
i det kliniska arbetet. Det gillde alltsa inte
bara for deltagarna att hitta rétt, utan dven
for projektledarna.

Av intervjuerna framgick att det efterhand
utvecklades en relation mellan intervjuper-
sonerna och projektledarna som byggde pé
Omsesidig respekt. Intervjupersonerna upp-
levde att de hade stort inflytande dver vad
som skedde under tridffarna, dven om det
fanns ett forutbestdimt schema. Intervjuper-
sonerna uttryckte sig mycket berémmande
over projektledarnas forhéllningssitt. Pro-
jektledaren ansag & sin sida att intervjuper-
sonerna blev mer och mer sjdlvgaende.
Intervjupersonerna sjélva beskrev hur de
gick fran att prata om sig sjélva till att lyssna
pé andra.

Avslutning

Av intervjuerna framgick att anhoriga hade
ett stort uppddmt behov av att triffa andra
som befann sig i liknande situationer. Be-
hovet av att prata om sin situation overtréif-
fade andra behov. Det dr i det sammanhanget
virt att notera att ingen av intervjuperso-
nerna ndmnde behov av avlastning eller att
fa stod i arbetet med sin nirstdende. Det
kan naturligtvis vara ett uttryck for att be-
hovet av att prata och lyssna tog 6verhan-
den, eftersom projektet var upplagt sd. Det
kan ocksa vara sa att man som anhorig inte
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Intervjupersonerna ansag att program-
innehallet hade en underordnad betydelse,
medan projektledarna ansag att program-
innehallet var en bidragande orsak till och
forutsdttning for att diskussionerna kom

igang

forvéntar sig att fa nagon avlastning over-
huvudtaget. Men allteftersom intervju-
personerna lirde kidnna varandra dvergick
behovet av att sjélv prata till att mer vilja
lyssna till andra.

Anhdrigprojektet visade med uppldgg-
ningen av programmet att det fanns och
gavs utrymme for intervjupersonerna att
prata och diskutera. Intervjupersonerna
ansag att programinnehallet hade en under-
ordnad betydelse, medan projektledarna
ansdg att programinnehéllet var en bidra-
gande orsak till och forutsittning for att
diskussionerna kom igang. For projekt-
ledarna handlade projektet i stor utstriack-
ning om att anpassa programinnehallet till
intervjupersonernas behov och att justera
delar av innehallet allteftersom projektet
pagick. En svarighet som projektledarna
hade att hantera var med andra ord i hur
hog grad man skulle intervenera i grup-
processen.

En annan for intervjupersonerna avgo-
rande omstidndighet var pd vilket sitt de
blev bemdtta. De flesta intervjupersoner
hade negativa erfarenheter av motet med
professionella inom vérden. Intervjuper-
sonerna uppgav att de under projekttraf-
farna blev bemétta med respekt av bade pro-
jektledare och foreldsare. De blev sedda som
enskilda personer med egna behov.

Arbetsmetoden, att utgd fran ndgra givna
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teman och ta in forelédsare, har slagit vil ut.
De teman som forekom under projektet hade
anknytning till anhorigas behov. Men det
ar samtidigt viktigt att lyfta fram att teman
och foreldsare inte far ta Gverhanden, sa att
deltagarna blir passiva. Dérfor dr det som
ocksé intervjupersonerna framhéllit, viktigt
att d@ven foreldsare visar respekt, dr lyhorda
och utgér fran den situation anhoriga be-
finner sig i.

Anhdrigprojektet, som det kom att gestalta
sig, dr ett exempel pa vad innehallet enligt
LSS Rad och stdd skulle kunna innehélla.
Projektet handlar till stora delar om att an-
hériga far chansen att komma ifrén sin var-
dag, komma hemifran, fa tinka pé sig sjélva,
rekreera sig och att géra detta under struk-
turerade men inte kravfyllda forhallanden.

Nir det giéller kopplingen till LSS finns
dock ett dilemma som Anhorigprojektet inte
haft mojlighet att ndrmare behandla. Enligt
§ 8 LSS ér det den handikappade sjélv som
ska gora ansokan. Nir det giller andra LSS-
insatser har detta varit nog sd problema-
tiskt for gruppen psykiskt funktions-
hindrade. Nir behovet av insatser dr som
storst, dr det inte sdkert att den psykiskt
funktionshindrade &r i ett sadant tillstand
att han/hon sjélv kan avgdra om insatserna
behovs eller inte. Det betyder ocksa att en-
ligt lagstiftningen dr det den psykiskt
funktionshindrade som skall gora ansokan
om réad och stod for sina anhoriga. Flera av
intervjupersonerna beskrev att de inte va-

Ndr behovet av insatser dr som storst, dar
det inte sdikert att den psykiskt funktions-
hindrade dr i ett sadant tillstand att han/
hon sjilv kan avgéra om insatserna be-
hovs eller inte
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gade tala om for sina nérstdende att de del-
tog i ett projekt som handlade om den
anhoriges situation. I praktiken kan det na-
turligtvis hindra manga anhoriga fran att
delta i liknande program.

Genom att anhorigprojektet bedrevs i pro-
jektform och betraktades som ett utveck-
lingsprojekt, gjordes inga formella ansok-
ningar enligt § 9 LSS. Det dr forst ndr man
Overgar till att permanenta en sadan verk-
samhet for anhoriga som svarigheter med
ansokningsférfaranden blir uppenbara. I
Socialstyrelsens slutrapport fran utvérde-
ringen av psykiatrireformen (1999) ansdg
utredarna att LSS behovde forstiarkas pa
olika sdtt. Bland annat ansag utredarna att
utformningen av LSS bor forbittras for mal-
gruppen, med en bittre precisering av in-
satserna. 1 slutrapporten ndmns ocksa Rad
och stod. Man konstaterar att behovet av
dessa insatser &r stort, men att det dr mycket
fa psykiskt funktionshindrade som fatt till-
géng till dessa insatser. I Socialstyrelsens
sammanfattande bedomning tar man upp
behovet av att det behovs stod for psy-
kiskt funktionshindrade i sjdlva ansoknings-
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processen. Anhdorigprojektet har visat att
det dven bor finnas stod for anhoriga nér
det giller att soka stod enligt LSS.

REFERENSER

Eriksson, M. & Bystrom, K. (1999) Anhérigas
situation och behov av stéd och anhérigas syn
pa behandling och rehabilitering av psykiskt
funktionshindrade. Psykiatri och habilitering 1
Orebro lan.

Norstrom, C. & Thunved, A. (1999) Nya social-
lagarna, med kommentarer, lagar och
forfattningar som de lyder 1 januari 1999.
Stockholm: Norstedts Juridik

Sandlund, M. (1997) Lag om stod och service LSS.
LSS och psykiska funktionshinder. Socialstyrel-
sen. Handikappreformen. Art nr 1997-49-15.

SOU 1992:73 Vilfird och valfrihet — service, stéd
och vard for psykiskt storda.

Socialstyrelsen (1999), "Vdlfird och valfrihet?
Slutrapport fran utvirderingen av 1995 dars
psykiatrireform”. Socialstyrelsen foljer upp och
utvirderar 1999:1

Ostman, M. (2000). Family Burden and
Participation in Care - A study of

relatives to patients admitted to voluntary and
compulsory psychiatric care.

Akademisk avhandling. Lund University; Depart-
ment of Clinical Neuroscience, Division of
Psychiatry

Socialmedicinsk tidskrift nr 4/2002






