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Abstract

The aim of this study was to analyse the participation and influence of family members of adults with
mental disability in connection with investigation, planning and implementation of measures by social
services. The study was based on material from 17 semi-structured interviews with family members of
adults with mental disability and with social workers/case workers in social services. Results showed
that participation is an important support for family members, where the following themes were
reported as important and positive: to give and to receive information and knowledge, to be useful, to
show consideration and to safeguard the relationship. The following themes were reported as difficult
by family members; find out things that they did not want to know, to be left with responsibility, to not
receive information or give information that is misrepresented and constraints of confidentiality. The
following themes were important to and positive for social workers/case workers; to give and to
receive information and knowledge, to be useful and to show consideration. Obstacles and difficulties
with the participation of family members from a social worker”s/case worker’s point of view were;
constraints of confidentiality, challenging family members, finding a balance and the boundary
between the element of participation and the element of family support, inaccurate information,
organisational issues within the services, lack of time and workplace culture. Common themes for
family members and social workers/caseworkers were; information and knowledge, to be useful, to
show consideration and constraints of confidentiality. What connects all the above themes directs us to
the conclusion that what happens in the practical participation and partnership between family
members, the person with mental disorder and social workers/ caseworkers is influenced by what is
important and positive as well as what creates difficulties. It is also influenced by how family
members cope with changes. The relationship between family members, the person with mental

disorder and the social workers/case workers also changes and evolves with time.
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Sammanfattning

Syftet med den hér studien var att analysera anhérigas delaktighet och inflytande i samband med
utredning, planering och genomférande av insatser av socialtjansten till narstdende vuxna personer
med psykisk funktionsnedsattning. Materialet som ligger till grund for studiens resultat var 17
semistrukturerade intervjuer med anhériga till vuxna personer med psykisk funktionsnedséttning och
handlaggare inom socialtjansten. Resultatet visade att delaktighet &r ett viktigt anhorigstod dar
foljande teman uppgavs vara viktiga och positiva for anhoriga; ge och fa information och kunskap,
vara till nytta, visa omtanke och varna relationen. Féljande teman upplevdes som svarigheter av
anhoriga; veta saker man inte vill veta, bli lamnad med ansvaret, inte fa information/ missbrukad
information, svarigheter i relationen med den narstaende, tiden har betydelse och sekretess. Féljande
teman var viktiga och positiva for handlaggarna; ge och fa information och kunskap, vara till nytta och
visa omtanke. Hinder och svarigheter med anhorigas delaktighet ur ett handlaggarperspektiv var;
sekretess, ”jobbiga” anhdriga, balansgéng, gransen mellan delaktighet och anhdrigstod, felaktig
information, tidsbrist, organisationen och arbetsplatskulturen. Gemensamma teman fér anhdriga och
handl&ggare var; information och kunskap, vara till nytta, visa omtanke och sekretess. Sambanden
mellan alla ovanstaende teman gav slutsatsen att det som sker i ett praktiskt samarbete mellan
anhoriga, narstaende och handlaggare vid anhorigas delaktighet i handlaggningsprocessen paverkas av
det som &r viktigt och positivt och det som hindrar och skapar svarigheter, men det paverkas dven av i
vilken fas anhoriga befinner sig och hur relationen mellan anhoriga, narstaende och handlaggare ser ut

och utvecklas.

Nyckelord
Anhdriga, anhorigstdd, psykisk ohélsa, psykisk sjukdom, psykisk funktionsnedsattning, delaktighet,

partnerskap, bemotande, socialtjanst, socialt arbete.
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1 Inledning

Den har studien kommer att handla om anhoriga? till vuxna personer med psykisk
funktionsnedsattning. Arbetet kommer ocksa att handla om de hinder och majligheter som
handlaggare inom socialtjansten identifierar som viktiga i sitt arbete med att involvera anhdriga i
utredning, planering och utférande av insatser riktat till den narstaende?. Under mina ar som
anhdrigkonsulent i en kommun utanfér Stockholm har jag kommit i kontakt med manga anhdriga som
berattat for mig om sina liv, sin gladje, forhoppningar, fortvivlan, ilska, kérlek och vilja att fa vara del
i den narstaendes vag mot aterhamtning.
Att drabbas av psykisk sjukdom i familjen, &r ofta en dramatisk och mycket sorglig upplevelse. Plotsligt
forandras livet och man befinner sig i en situation som man inte kan lésa, fér man vet inte hur. Man
forstar inte vad som hant och man har inga kunskaper. Man &r ledsen, fortvivlad, lamslagen, forvirrad
och allt ar kaos. Man befinner sig i ett akut lage. Vem ska man vanda sig till? Finns det hjalp att fa,

inte bara for den sjuke, utan ocks& for mig som anhérig? (Mamma, 2016)°.

Mammans ord far visa vagen in i det arbete som pagar i Sverige med utveckling av anhdrigstod,
synliggdrandet av anhorigas situation och kunskapsutveckling i &mnet. Arbetet med utvecklingen av
anhorigstodet tar sin utgangspunkt i Socialtjanstlagen 5 kap.108 dar det star att socialnamnden ska
erbjuda stod for att underlatta for de personer som vardar en narstaende som ar langvarigt sjuk eller
aldre eller som stodjer en narstaende som har funktionshinder (Norstrom, Thunved, 2010). Stodet ska
syfta till att fysiskt, psykiskt och socialt starka och underlatta anhorigas situation for att forebygga
ohalsa som beror pa alltfor stor belastning. (Prop. 2008/09:82).

Nar man ger sig in i begreppet anhorigstod for att forsta vad det innebar och hur det anvands i
litteraturen och av praktiker inom omradet framtrader en bild av ett svarfangat begrepp med olika
inneboérder. Att det saknas en allmént accepterad definition av vad som menas med anhérigstod
framgar i viss litteratur, (Johansson, 2007; Winqvist, 2010). Detta visar sig dven vid sokningar av
ordet i Socialstyrelsen termdatabank, dar sékningen gav 0 resultat. Man kan betrakta anhérigstod ut ett
snavare eller ett vidare perspektiv. Det sndvare perspektivet innebér att anhorigstod &r insatser enbart
riktade till den anhérige, sa kallat direkt anhorigstod, se mer om direkt och indirekt stod under 1.3. En
vidare definition handlar ddremot om att jamte direkta insatser till anhdriga aven anlégga ett

anhorigperspektiv inom verksamheter som moter anhoriga. Har betyder anhorigstod &ven att det

! Anhoriga — en slakting, van eller granne som stddjer, vardar en narstaende.
2 Narstaende — den person som tar emot omsorg, vard och stod.
3 Med tillstand att anvanda citatet fran anhorig.



forhallningssatt som personalen anvander sig av inom socialtjansten ska vara stodjande
(Socialstyrelsen 2014). Socialstyrelsen slar fast under rubriken, Vad &r stod till anhériga? att;
Det viktiga &r att vidga perspektivet och involvera anhdriga. All personal i socialtjanstens
verksamheter som moter anhériga ska uppméarksamma dem, bemota dem pa ett bra och
respektfullt satt och bor samarbeta med dem. UtGver att anhdriga i regel har en mycket viktig
roll for brukaren eller patienten ar anhoriga ocksa en viktig samarbetspartner for personalen
och deras mojlighet att gora ett bra arbete (a.a. 12).

Synsattet att anhorigstod ar nagot mer an direkt riktade insatser utan ocksa ett forhallningssatt som
genomsyrar hela samhallet och de verksamheter som moter anhdriga diskuteras av Twigg och Atkin
(1994). De menar att stod till anhdriga kan delas in i tre nivaer, specifikt stod till anhodriga (direkt stod,
min anm), stod till anhdriga som en bieffekt av insatser riktade till den nérstaende (indirekt stéd, min
anm.) och till sist systemet som en helhet, dvs. det forhallningssatt som verksamheter av olika slag har
till anhoriga. Betraktelsesattet syns aven i hos Socialstyrelsen (2014) som skriver;

Det har ocksa vuxit fram en insikt om att alla paverkas om det finns en hjalpbehévande person
i familjen: oavsett om det ar en make, ett barn eller en vuxen, en foralder eller ett syskon. Det
géaller ocksa oavsett i vilken utstrackning den anhériga ger vard och omsorg till den sjuke. En
ytterligare trend &r att stod till anhoriga inte enbart nagot som behdver uppmarksammas i
socialtjansten utan i hela samhallet: sjukvarden, skolan, arbetslivet, myndigheter och sa
vidare. Det tyder samtidigt pa en successiv forandring i synsattet, fran den starka
individcentreringen i socialtjanstlagen 1982, till en mer familjeorienterad instéllning efter
2009 (s.31).

En aspekt av den vidare definitionen av anhorigstod dar verksamheternas anhorigperspektiv ingar
ar anhdrigas delaktighet kring socialtjanstens insatser och handlaggningsprocesser. | litteraturen
anvands begreppen samarbete, delaktighet och involvering som begrepp for att beskriva ett arbetssatt
dar anhdriga deltar i verksamheternas arbete runt den narstaende (prop. 2008/09:82;
Riksrevisionsverket, 2014; Socialstyrelsen, 2014). Ewertzon (2012) skriver att ” Nagon entydig
definition av begreppen eller forhallanden dem emellan har inte identifierats” (s.19). Detta visar sig
aven vid en sokning i Socialstyrelsens termbank, dér resultatet for definition av begreppet delaktighet
var 0. Trots bristen pa en allmant vedertagen definition ar det tydligt att anhorigas delaktighet ar en
viktig del for verksamheter inom socialtjansten att forhalla sig till. Resonemanget utvecklas nedan i
studien i kapitel 1.4.

Ambitionen med den hér studien &r att undersdka vad anhdrigas delaktighet har for betydelse for
anhoriga och handlaggare i handlaggningsprocessen omkring den narstaendes insatser fran
socialpsykiatrin. Utgangspunkten for studien ar den vidare definitionen av begreppet anhorigstod som

inbegriper den del av anhérigperspektivet dar anhorigas delaktighet ingar. Med anhorigas delaktighet



menas i den har studien anhdrigas aktiva deltagande i handlaggningsprocessen nar den narstaende

ansOker om insatser for egen del.

1.2 Vem ar anhorig?

Anhorig ar alla till nagon, nagon gang i livet och de flesta hjalper och stodjer narstaende i olika grad
under olika faser i livet. | detta sammanhang raknas saval familj och slakt som vanner och grannar
som ger hjalp som anhoriga. Socialstyrelsen (2014) identifierar och exemplifierar foljande grupper av
anhdriga:

o Anhoriga till personer med fysisk funktionsnedsattning

o Anhdriga till personer med psykisk funktionsnedsattning

Anhdriga till personer med utvecklingsstorning eller annan intellektuell funktionsnedsattning

Anhdriga till personer med langvarig psykisk sjukdom

Anhoriga till personer med langvarig eller kronisk fysisk sjukdom

Anhdriga till personer med missbruks- och beroendeproblematik

Foraldrar till barn under 18 ar med nagon av ovanstaende sjukdom eller funktionsnedséttning

Foraldrar till vuxna barn med nagon av ovanstaende sjukdom eller funktionsnedsattning

Vuxna barn till person med nagon av ovanstaende sjukdom eller funktionsnedséttning.

Barn under 18 ar omfattas inte av bestammelsen i 5 kap. 108§ SoL da de inte har nagot formellt eller
juridiskt ansvar for syskon eller foraldrar. De barn som ger omfattande hjalp och stdd till narstaende

ska sjélva fa hjalp och insatser enligt 5 kap. 18 SoL.4 (Socialstyrelsen, 2014).

1.3 Vad ar anhorigstod och var finns det?

Stad till anhoriga som vardar, hjalper och stodjer narstaende personer som &r langvarigt sjuka, aldre
med hjélpbehov eller som stodjer en narstaende som har funktionsnedsattningar ar mangfasetterat och
berér olika delar av de verksamheter som finns i samhallet. Socialtjanstens verksamheter, landstingets
verksamheter, frivilligorganisationer och samfund for att namna nagra. Socialtjansten ar den
verksamhet som enligt lag ar skyldig att erbjuda anhorigstod, men stdd i olika former tillhandahalls
aven av andra aktorer, t.ex. sjukvarden, psykiatrin, diakoner, och olika organisationer och foreningar
inom omradet.

For att fa syn pa vad som kan vara anhorigstod brukar det delas in i tva grupper, direkt och indirekt
stod (Jegermalm, 2002). Med direkt stdd menas de former av stod som direkt riktas till anhériga.

Exempel pa direkt anhorigstod ar:



¢ Anhdriga har ratt att ansoka om bistandsbedémda insatser for egen del enl. 4 kap. 18 SoL.
Det finns inga begransningar vad anhdriga kan ansoka, det &r behovet som styr
(Socialstyrelsen, 2014).

¢ Enskilda samtal kan ske med kuratorer, diakoner, psykologer, terapeuter och
anhoérigkonsulenter. Anhériggrupper anordnade av kommuner, landsting, samfund eller
frivilligorganisationer.

e Information, radgivning, vagledning, utbildningsinsatser erbjuds bade av kommuner,

landstingsverksamheter och frivilligorganisationer.

Det stdd och insatser som den narstaende kan ansoka om, eller ta del av som serviceinsatser kan i vissa
fall ses som ett indirekt anhorigstod. Insatserna ar alltsa riktade till den narstdende men ar ett
anhorigstod da de underlattar den anhorigas situation (Nationellt kompetenscentrum, 2014). | den har
kategorin finns t.ex. kommunala insatser fran hemtjanst, sarskilda boende, personlig assistans,
avldsning i olika former, boendesttd, daglig verksamhet, kontaktperson, kontaktfamilj, korttidsvistelse
utanfér hemmet, ledsagarservice, personligt ombud och 6ppna verksamheter med traffpunkter for
aktiviteter. Oavsett i vilken verksamhet den narstaende sjalv far stod och hjalp av ar val fungerande
insatser till den narstaende ett viktigt stod till anhoriga (Nationellt kompetenscentrum, 2016). Om
varden och omsorgen runt den narstaende fungerar val avlastar det anhdriga i den meningen att de
kanner trygghet. De behover inte kontrollera att varden och omsorgen fungerar, koordinera olika
insatser eller strida for att forbattra situationen for den narstaende.

Det gar aven att synliggora vad anhorigstod ar och var det finns nagonstans genom att sortera pa ett

annat satt an genom begreppen direkt och indirekt anhdrigstdd och istallet anvanda den har modellen:

Stod till

anhoriga

Figur 6ver stdd till anhoriga



e Anhorigstod som service ar det anhorigstod som ar icke- bistandsbedémt. Har ingar de former
som ryms inom det direkta stodet, samtal, anhériggrupper, information, radgivning,
vagledning, utbildningar och delaktighet runt den narstaendes kontakter med olika
verksamheter.

e Anhorigstod som bistandsbedomda insatser riktade till den anhoriga som direkt stod eller
bistandsbedomda insatser riktade till den narstaende som indirekt anhorigstod.

e Verksamheternas stod till anhoriga rymmer anhorigas delaktighet runt den narstaendes
kontakter med olika verksamheter, anhdriggrupper inom psykiatrin, minnesmottagningar m.fl.
Handledning for anhoriga avseende hjalpmedel och forflyttningsteknik. Anhdrigsamtal inom
olika verksamheter, habiliteringens verksamhet fér anhériga, psykiatrins utbildningsinsatser
for anhoriga, samtal vid palliativ vard, anhorigsamtal pa beroendemottagningarna osv.

e Anhorigstod i frivilligorganisationer och samfund dér anhoriga erbjuds utbildningar,

information, radgivning, vagledning, anhériggrupper, stodsamtal, sorgegrupper mm.

1.4 Anhdrigas delaktighet

Anhdriga till vuxna personer med psykisk funktionsnedsattning lever ofta under hég belastning och
manga riskerar att sjalva drabbas av ohélsa (Ewertzon, 2015). Den hdga belastningen kan besta av att
standigt vara i beredskap, beredd att rycka ut nar deras narstaende mar daligt eller hamnar i akuta
kriser. Manga anhoriga berattar &ven om det tidskravande och svara arbete de lagger ner pa att soka
och koordinera vard och omsorg for sina narstaende (Riksrevisionen, 2014). Ett arbete som manga
ganger hindras av sekretessfragor eller vard och omsorgens svarigheter att bjuda in till samarbete och
delaktighet runt den narstaende, eller klienten med socialtjanstens vokabular. For att makta med
livssituationen och orka hjalpa och stddja sina narstaende behdver aven anhdriga stod och hjalp.
Anhoriga efterfragar bl.a. stod i form av kunskap och information om den narstaendes sjukdom,
samtalsstod for egen del samt att fa vara delaktiga och samverka med varden och omsorgen
(Ewertzon, 2015).

I kunskapsoversikten, Anhoriga till vuxna personer med psykisk ohélsa (Ewertzon, 2015)
beskrivs betydelsen av olika stodformer for anhdriga och har kommer begreppet delaktighet upp, som
namnts ovan. Kunskapsoversikten visar bl.a. att anhoriga behdver fa vara delaktiga med sina
erfarenheter och kunskaper och pa sa satt bidra till att pa basta sétt 16sa problem och svarigheter
tillsammans med vard och omsorg.

I regeringens proposition 2008/09:82 framgar att anhoriga till narstaende med psykisk sjukdom eller
omfattande psykiska funktionsnedsattningar oftast utsatts for synnerligen svar belastning da de vet att

den narstaende behover vard och omsorg, men att den narstaende kan ha svart att ta emot insatser. Till
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detta kommer anhdrigas svarigheter att fa tillgang till kontakter inom kommun och
landstingsverksamheter for att fa tillstand olika insatser. Anhorig ska ses som en tillgang i varden och
omsorgen om den enskilde. Det slas aven fast i propositionen att, ” Erkannande, respekt och
delaktighet &ar kanske det allra viktigaste, enklaste och mest efterfragade stodet till den person som
vardar eller stodjer en narstadende” (a.a. s.22).
Med utgangspunkt i 5 kap. 10 § SoL skriver Socialstyrelsen i skriften, Stod till anhériga (2013)
foljande;
Det &r viktigt att socialtjansten samverkar med anhdriga om hur stodet till den nérstaende ges under
forutséittning att den néirstdende samtycker till detta... Anhériga ska vid olika situationer kunna ha
inflytande och deras synpunkter ska beaktas saval vid utredning och behovsbedémning som vid
utférandet av insatserna samt dokumenteras i genomforandeplan” (a.a. s. 15).
Anhoriga ska alltsa erbjudas delaktighet om den narstaende ger sitt medgivande till det.
Socialstyrelsen (2013) fortsatter ocksa genom att argumentera for att utredningen dessutom ofta blir
battre for klienten/ den narstdende om anhoriga bjuds in till ett samarbete i utredningen.
Jag menar att anhorigas delaktighet tillsammans med den narstaende och den verksamhet som utreder,
planerar eller genomfor en insats riktad till den narstaende &r ett viktigt anhorigstod, men pa vilket sétt
ar det viktigt? Ar anhorigas delaktighet bara viktig for anhériga, eller ar det viktigt for den narstaende
och for professionen ocksa? Vad rymmer samverkan mellan anhériga, narstaende och professionen for
mojligheter och svarigheter?
| det breda kunskapsomrade som anhdriga och anhorigstdd finns i kommer féljande studie att satta
ner luppen pa en liten del, att forsta och fordjupa kunskapen om vad anhorigas delaktighet har for
betydelse som stod for anhoriga till vuxna personer med psykisk funktionsnedséttning, men ocksa en
vilja att forsta de hinder och majligheter som handlaggare inom socialpsykiatrin upplever i sitt arbete

nér det galler anhdrigas delaktighet.

2 Syfte och fragestallningar

Syftet ar att analysera anhdrigas delaktighet och inflytande i samband med utredning, planering och
genomforande av insatser av socialtjansten till narstaende vuxna personer med psykisk

funktionsnedsattning. Foljande fragestéllningar ska besvara syftet.

¢ Vilken betydelse har anhdrigas delaktighet vid utredning, planering och genomférande av
insatser inom socialtjnstens verksamheter for anhdriga till vuxna personer med psykisk

funktionsnedséttning?
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¢ Vilka mojligheter och hinder finns for handldggare inom socialpsykiatrin for att erbjuda
anhoriga delaktighet vid utredning, planering och utférande av insatser till vuxna personer
med psykisk funktionsnedséttning?

o Ser anhoriga och handlaggare anhdérigas delaktighet vid utredningsprocessen som en form av

anhorigstod?

3 Tidigare forskning

Den forskning som har anhériga i fokus ar mycket omfattande bade internationellt och nationellt och
ror en mangd olika aspekter av amnet. Generellt kan ségas att den i stort utgar fran att studera de olika
malgrupperna, anhoriga till aldre, anhoriga till personer med langvarig sjukdom, anhériga till personer
med funktionsnedsattningar, anhdriga till personer med psykisk funktionsnedséattning och barn som
anhoriga. Inom dessa omraden finns ett stort antal riktningar som beforskats och nedan foljer exempel
pa dessa forskningsomraden. Mycket av den forskning som refereras till ar svensk forskning men dven
internationell forskning finns representerad i den man den &r relevant for den har studiens syfte. En del
av den internationella forskningen &r svar att applicera pa den har studiens material da det rader
organisatoriska, kulturella och begreppsliga skillnader som gor att jamforbarheten till svenska
forhallanden blir svar utan mer exakt kunskap om vad skillnaderna ligger i.

Sokningar gjordes i databaserna DIVA- EHS publikationer, DIVA- gemensam portal, Google
Scholar, Libris, Socindex och Sociological abstract. De s6kord som anvéndes var foljande i olika
kombinationer: anhdriga, anhorigstéd, psykisk ohélsa, psykisk sjukdom, psykisk funktionsnedsattning,
delaktighet, partnerskap, bemétande, socialtjanst, socialt arbete. Engelska sokord var carers, family
carers, mental health, mental illness, mental disorder, involvement, participation, partnership, social
services och sokstrangen:
https://esh.idm.oclc.org/login?url=https://search.ebscohost.com/login.aspx?direct=true&db=sih
&bquery=(+social+servicestor+social+work+)+AND+(+mental+health+or+mental+illness+or+
mental+disorder+or+psychiatric+illness+)+AND+(+carers+or+caregivers+or+family+members
+)+AND+(+participation+or+engagement+or+involvement+)+NOT+children+NOT+(+dementia
+or+alzheimers+)+NOT+abuse&cli0=RV&clv0=Y &clil=DT1&clv1=200001-
201912&type=1&searchMode=And&site=ehost-live

| litteraturen benamns ofta anhdrigas insatser for sina narstaende med begreppet informella
hjalpinsatser i betydelsen att man inom eller utanfor familjen utfor ett arbete for ménniskor med
hjalpbehov som man inte far betalt for (Jeppsson Grassman, 2003). Omfattningen och de hjélpinsatser

som utfors ar av olika karaktar, t.ex. praktiskt omvardnadsarbete, emotionell hjalp, ekonomisk hjalp,
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samordning av andra insatser fran professionella verksamheter (Hansson, Jegermalm, Whitaker, 2000;
Jeppsson Grassman, 2003). Jeppsson Grassman, (2003) delar in hjalpgivarna i tre grupper. Den
engagerade medborgaren &r de personer som hjélper och stddjer personer som inte har omfattande
omvardnadsbehov och hjélpinsatserna ges dven utanfér den egna familjen, bland t.ex. grannar eller
vinner. Omsorgsgivaren definieras som ”...den grupp som — utanfor det egna hushallet hjalper
personer med behov av sérskilda omsorgsinsatser” (s. 44). Omsorgsgivaren ir oftast en kvinna som
hjalper en aldre slakting. Den tredje gruppen &r anhorigvardarna som delar hushall med den
hjalpbehdvande som har stora behov av hjélp och stod.

Jegermalm (2005) har i sin forskning funnit en typologi med fyra olika typer av anhoriga som kan
identifieras utifran en skala pa hur stort omsorgsbehov den narstaende har. De anh6riga med
narstaende med storst behov bistar med personlig omvardnad. | den hér gruppen fanns flest kvinnor
som hjélpte nagon inom samma hushall, t.ex. en aldre foralder eller barn mer &n 15 timmar/vecka.
Nasta grupp kan sdgas befinna sig pa mitten av skalan, de som behdver ha sallskap eller hallas ett 6ga
pé&. Aven i den har gruppen var det flest kvinnor som i mindre an fem timmar/vecka hjélpte ndgon utan
omvardnadsbehov utanfor det egna hushallet. Kategori tre ar de som bade hjalper en person med
praktisk omvardnad och haller séllskap samt "héller ett 6ga” pa en person som r sjuk eller har en
funktionsnedsattning. Oftast var det en slakting eller granne som fick den hjalpen minst fem timmar/
vecka. | den andra dnden av skalan fanns de personer som gav praktisk hjélp at nagon. Har var
majoriteten man som gav hjalpen mindre &n fem timmar/vecka.

Annan forskning har dgnat sig at att undersoka vilka konsekvenser anhoriga upplever av att vara
informella vardgivare, séarskilt negativa konsekvenser, nagot som har kritiserats av t.ex. Nolan och
Grant (1996) som menar att det finns manga positiva aspekter som anhériga aven upplever. Negativa
konsekvenser kan vara upplevd borda i form av hdg stress, att fa sitt eget livsutrymme reducerat,
tvingas ga ner i arbetstid for att kunna ge hjalp at den narstdende och darmed fa begransade
ekonomiska resurser eller bli avskuren och begrénsad i sina sociala kontakter (a.a.). Egen psykisk
ohélsa pa grund av livssituationen och det stravsamma arbetet anhoriga gor for den narstaende med
psykossjukdom uppges vara den svaraste konsekvensen av anhorigskapet (Flyckt, Lothman,
Jorgensen, et al., 2013). Anhdrigas positiva upplevelser av kan t.ex. handla om att kdnna
tillfredstallelse Gver att var till nytta, stolthet dver den narstaendes egna kamp for att forbattra sin
situation, kdanna sig uppskattad av den narstaende, andra familjemedlemmar eller vanner for de insatser
man gor, samt en 6kad kénsla av sjalvrespekt (Hansson, Jegermalm, Whitaker, 2000; Syrén, Lutzén,
2012; Nolan, Grant & Keady, 1996).

Studier har &ven gjorts angaende utvecklingen av anhérigstod i svenska kommuner och
utvarderingar av olika stodinsatser riktade till anhdriga. | Socialstyrelsen slutrapport (2014) kommer

man fram till att kommunerna har kommit olika langt med utvecklingen av anhérigstédet och att
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tonvikten framst ligger pa att tillgodose anhdriga inom malgruppen aldre med stod och hjalp. For de
andra malgrupperna aterstar arbete att géra, ’Inom funktionshindersverksamheten och individ- och
familjeomsorgen har man kommit igang, men mycket arbete aterstar for att omsatta bestammelsen
utifran de specifika forutsattningar som finns i dessa verksamheter” (a.a. s. 7).

Riksrevisionsverket (2014) drar slutsatserna i sin rapport att kKommunernas anhorigstod behdver
fortsétta att utvecklas, staten bor ge béattre forutsattningar for det kommunala anhérigstddet, det behdvs
mer kunskap om anhdrigomsorgen, och att det behdver bli lattare att forena forvarvsarbete med
anhdrigomsorg.

Kartlaggningar av stodinsatser och dess effekter for anhdriga ar ytterligare ett omrade som
studerats av forskare. Ewertzon (2015) och Ewertzon, Hanson (2019) har i sin kunskapsoversikt och
litteraturgenomgang granskat svensk och internationell forskning avseende stdd till anhériga till vuxna
personer med psykisk ohalsa. Utbudet av stodinsatser &r stort och tillhandahalls av professionen eller
andra anhoriga. Exempel pa stodinsatser som namns ar psykosociala interventioner, telefonradgivning,
gruppsamtal, utbildningar, delaktighet och samverkan med professionen. Genomgangen av
forskningen visade att stodinsatserna har stor betydelse for den anhorige da belastningen minskade,
kunskaper om sjukdomar och behandlingar 6kade och anhdrigas férmaga att stodja sin narstaende
Okade.

Ytterligare en forskningsinriktning inom omradet ror sig kring bemétande av anhoriga inom
psykiatrin. Studier har gjorts om anhérigas delaktighet i varden av den narstaende och vad det innebéar
for anhoriga att vara en del i det samarbetet. Syrén och Liitzén (2012) beskriver att delaktighet ar en
viktig del av vardkvalitén dar anhorigas kunskaper om den narstaende blir en viktig pusselbit for
varden for att kunna utforma den basta varden. En annan viktig aspekt &r att anhoriga tillats vara
delaktiga och varden hittar vagar runt sekretessen for att kunna ge anhériga information om
hélsotillstand. Vidare poéngteras att delaktighet dven innebér att anhoriga far kunskap om
sjukdomstillstind for att ”...fa en forstaelse och en handlingsberedskap for den situation de sjélva och
patienten befinner sig men ocksa vara ett stod for patienten” (a.a. s. 154).

Graden av anhorigas delaktighet och professionens syn pa anhériga som samarbetspartner beskrivs
av Nolan (2001). Nolan beskriver olika positioner av anhorigas delaktighet. Ingen delaktighet innebér
att professionen endast fokuserar pa den narstaendes sjukdom och exkluderar anhoriga. Nésta position
ar ndr anhdriga enbart ses som informanter och en kunskapskélla for professionen. Dérefter kommer
aspekten da anhdriga ses som en resurs i den narstaendes rehabilitering och involveras i detta syfte.
Négot storre delaktighet erkdnns anhoriga om de betraktas som “co- clients” dir de fér ta en mer aktiv
roll i planering och malarbetet runt den narstaende. De &r dock inte en fullvardig samarbetspartner i

det professionella teamet runt den narstaende. De tva sista positionerna, anhdriga som medarbetare och
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anhoriga som “chef” innebér att de ses som fullvirdiga medlemmar i teamet, respektive tar den
ledande rollen i arbetet runt den néarstaende.

Gray, Robinson, Seddon et al. (2010) visar i sin studie att varden och omsorgen oftast exkluderar
anhdriga, sarskilt inom psykiatrin. Anhdriga ses inte som en del av den narstaendes vard eller omsorg
och det arbete som anhoriga utfor tas for given av de professionella verksamheterna.

I en studie av Piippo och Aaltonen (2009) intervjuades patienter inom psykiatrin, anhdriga och
personal i multiprofessionella behandlingsteam i syfte att undersoka betydelsen av anhdrigas
delaktighet i behandlingsprocessen. Resultatet visade bl.a. att parterna fick en gemensam forstaelse, att
nya former for relationer 6ppnades och en battre formagan att klara av livet. | en annan studie av
Rapaport, Bellringer, Pinfold et al. (2006) har bl.a. annat anhériga till personer inom psykiatrins
verksamheter intervjuats. Resultatet av den undersokningen visade att anhoriga efterfragade émsesidig
respekt mellan dem och den professionella personalen, ett erkdnnande av deras expertkunskaper om
den narstaende och det arbete som de utfor for sina narstaende, exempelvis Gvervakning av
medicinering och deltagande i rehabilitering. | intervjuer med personal inom psykiatrin fann forskarna
att personalen saknade empati for anhérigas behov och situation.

Forskning har dven undersokt vilka hinder som kan identifieras for anhorigas delaktighet. | en
studie av Wallcraft, Amering, Freidin et al. (2011) fann man att hinder uppstar pa olika nivaer i
samhéllssystemet, i form av bristande engagemang fran olika ledningsfunktioner i verksamheter inom
vard och omsorgen, brist pa utbildning av personal eller brist pa ekonomiska resurser. Forskarna sag
ocksa att en forutsattning for att delaktighet ska komma tillstand &r att organisationen utarbetar
policydokument och strategier, samt ger mojligheter till implementering av dessa hos den personal
som arbetar i direktkontakt med anhdriga och narstaende. Om detta inte gors blir det ett hinder for
anhdrigas delaktighet runt sin narstaende.

Vad galler forskning om anhériga till personer med psykisk funktionsnedsattning och delaktighet i
socialtjanstens arbete med deras narstaende har sokningar efter vetenskapliga artiklar varit foga
framgangsrik. Viss internationell forskning finns om anhérigas delaktighet vid utformandet av
utbildningar for socialarbetare och genomgangar av om anhorigperspektivet finns representerat i
utbildningar inom faltet socialt arbete, men inga traffar i sokmotorerna med ovan beskrivna sékord har
gett resultat i artiklar som undersoker anhdorigas delaktighet och socialtjanstens arbete runt den
narstaende. Franvaron av forskning inom detta specifika omrade belyses dven i tidskriften
Akademikern (2019) dar Forskningsradet for hélsa, arbetsliv och valfard (Forte) och Statens beredning
for medicinsk och socialutvardering (SBU) redovisar resultat fran en undersokning bland personal och
brukare inom socialtjansten, dar det bl.a. framkommer att mer forskning om anhdrigas och brukares

delaktighet inom socialtjansten efterfragas.
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4 Teori

| féljande avsnitt kommer fyra teoretiska modeller att sammanfattas for att sedan anvéandas som ett
raster for att prova studiens resultat mot i analysdelen. Teorierna utgar fran forskning om
anhorigskapets olika dimensioner och ger tillsammans en méjlighet till en vidare forstaelse for de data
som samlats in i den hér studien. Forst presenteras expertmodellen som utvecklats av Nolan, Grant och
Keady (1996) ocksa beskriven i en artikel av Lundh och Nolan (2002), sedan den temporala modellen
ocksa utvecklad av Nolan, Grant och Keady (1996) och sist presenteras Twigg och Atkins (1994)
modell om professionens olika synsétt pa anhoriga, hur perspektiven paverkar hur man ser pa
anhorigas delaktighet i arbetet runt den narstaende och till sist modeller som belyser olika satt som
anhariga kan forhalla sig i relationen till den narstaende.

For att uppna val fungerande insatser for den narstaende behdvs olika typer av kunskap och att
dessa kunskaper erkanns och jamlikt végs in i diskussioner och beslutsfattande. Professionen har
kunskaper om t.ex. sjukdomsforlopp och patientkunskap, anhériga har personkunskap om den
narstaende, dvs. levnadshistoria och den personliga bakgrunden och den narstaende har naturligtvis
kunskap om sig sjalv, sin sjukdom, sitt levda liv och tankar infér framtiden. Den kunskap som
professionen har om t.ex. sjukdomar, organisation, arbetssétt, yrkesméassig vokabulér behdver
formedlas till anhoriga for att ett bra samarbetsklimat ska komma till stand (Lundh, Nolan, 2002).
Alla tre parter ar experter pa sin del och kan tillsammans skapa béttre forutsattningar for den
narstaendes vard och omsorg och battre forutséttningar for att anhoriga pa basta satt ska vara delaktiga
i varden och omsorgen om den narstaende. Lundh och Nolan (2002) beskriver expertmodellen utifran
Nolan, Grant och Keadys arbete (1996), dar de tre olika parterna har, var for sig, viktig kunskap och
information att bidra med. Denna kunskap och information ska ses som likvérdig och inga i ett
samarbete i triaden, anhoriga, narstaende och professionen.

” *Expertmodellen” ser anhdrigvardaren som en expert snarare an den enda experten. Alla
samarbetspartners i “vardforetaget” bidrar med egen unik kunskap. Anhorigvardare, professionella
och inte minst vardtagaren, alla har sin nyckelroll. Nyckeln till en bra relation &r det satt pa vilket
behovsbeddmningar genomfors och relationer skapas och formas” (Lundh, Nolan, 2002. s. 136).

En annan viktig aspekt i modellen ar forstaelsen for att tiden har betydelse eftersom behovet av
vard forandras over tid. Sa aven anhdrigas forstaelse av foranderligheten i olika sjukdomar och sin
egen anpassning till detta. Nya situationer uppstar utifran att den narstdendes sjukdom utvecklas och
den expertkunskap som anhoriga besatt tidigare i forloppet kan plotsligt vara otillrdcklig och nya
behov av stéd och hjalp fran professionen till den anhériga kan vara nédvandiga (Lundh, Nolan,
2002). ” Att kunna erkdnna detta och strdva efter att uppnd en jamvikt i samarbetet dr sjilva kdrnan i

“expertmodellen” (a.a. s. 135).
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Da sjukdomar och forutsattningar skiftar dver tid behovs aven en modell som beskriver hur
anhorigas situation och behov ser olika ut i olika faser. Nolan, Grant och Keady (1996) och Nolan,
Lundh, Grant och Keady (2003) beskriver hur anhdrigskapets forutséattningar utvecklas och forandras
over tid i vad som kallas for den temporala modellen. Modellen utgar fran att den narstaendes sjukdom
forsamras Gver tid och delas in i en tidsaxel om sex faser som foljer den narstaendes utveckling av ett
sjukdomsforlopp och den fordndring som det innebér for den anhoriges eget liv.

Den forsta fasen, att bygga pa det forflutna innehaller ett erkannande av att det finns en vardande
relation som bygger pa hur relationen varit i det forflutna och att den relationen paverkar den framtida
situationen. Den andra fasen, att erkdnna behoven, innebér att familjemedlemmarna blir alltmer
medvetna om en forandrad relation till den narstaende. Forfattarna poangterar att detta ar sarskilt
relevant om den nérstaende har en kronisk sjukdom som gradvis forvarras, t.ex. demenssjukdom. I den
har fasen tar ofta familjemedlemmarna kontakt med sjukvarden for att fa besked om en eventuell
diagnos.

Den tredje fasen, att pata sig rollen, innebar att den anhérige fattar ett beslut (medvetet eller
omedvetet) om att ta pa sig rollen och ansvaret att bli vardare. For vissa anhdriga innebéar det har
stadiet en mangd fragor att ta stallning till och en méangd beslut att fatta innan man gar in i rollen som
anhdrigvardare. Men, papekar Nolan, Grant och Keady (1996)” Many carers do not of course even
think in such terms, as caring represents the continuance of a valued relationship and there is no
decision to make (s. 120).

Fas fyra, att arbeta sig igenom, innebér en process dar anhoriga skaffar sig kunskap och
expertkunskap omkring sin och den narstaendes situation. Oftast sker detta genom att olika strategier
prévas, man misslyckas, nya forsék och man lyckas. Nolan, Grant och Keady (1996) beskriver stadiet
sa hér;” The stage of caring for an increasingly frail and dependent person. The skills required are
often learned on a trial - and- error basis (s. 109). Med begreppet arbete menas hér den dagliga
kampen for personer med kroniska sjukdomar och deras anhériga for att skapa balans och mening med
tillvaron (a.a. s. 123)

De tva sista faserna, att nd slutet... och en ny borjan, &r en period nar anhoriga narmar sig slutet av
vardandet och det mer praktiska arbete som det innebar. | den har fasen kan det vara omajligt for den
anhoriga att makta med vardandet och beslut om flytt till exempelvis ett annat boende behover fattas,
eller sa har sjukdomen fortskridit och palliativ vard aterstar. For anhorigas del innebér fasen da att ta
sig igenom en period nar man blir anka eller ankling, det sorgearbete som det innebér, och sa
smaningom en nyorientering dar man kan fortsatta med sitt liv. Nolan, Grant och Keady (1996) tar
ocksa upp den skillnad som finns i den har fasen mellan gifta par och en foréaldra - barn relation och
menar att om foraldern varit vardaren for ett barn med t.ex. en funktionsnedsattning sa kan det vara sa

att det ar foraldern av egen sjukdom eller alder inte langre kan hjélpa och stddja sitt barn. ” Here
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parents are more likely to be actively contemplating “reaching the end” throughout the caring history,
especially in terms of how their child will manage when they are no longer able to provide care (a.a. s.
131).

Kopplat till de olika faserna finns aven strategier for hur samarbetet gestaltar sig mellan anhoriga
och nérstaende eller i triaden anhérig/nérstaende/ professionella verksamheter. Strategin att arbeta
tillsammans beskrivs som det basta scenariot, ” ... when there is shared, and early recognition of the
symptoms and help is sought jointly. Fears and concerns are recognized by the GP, and appropriate
specialist advice is taken (Nolan, Lundh, Grant & Keady, 2003, s. 29).

En annan strategi ar att arbeta ensam, dvs. att anhdriga och narstaende inte far nagon bekraftelse av
lakare eller annan professionell yrkesgrupp och kanslan av ensamhet forstarks av den uteblivna
responsen. Att arbeta separat innebar hér att anhoriga och narstaende inte kommunicerar om sin
gemensamma situation. Den nérstdende forsoker ”gdmma” sina symtom och den anhériga blir mer
vaksam, men tillsammans rationaliserar de bort tecknen pa sjukdom. Den sista strategin omnamns som
att arbeta isdr,” Working apart occurs when prior relationship between the carer and the PWD
(person with dementia, min anm.) have not been good, or when difficulties in the “working separately”
periods lead to strained interaction (Nolan, Lundh, Grant & Keady, 2003, s. 30).

Vid de flesta sjukdomar eller funktionsnedsattningar kommer anhoriga och narstaende i kontakt
med professionella verksamheter inom socialtjansten eller halso -och sjukvarden. Hur ser da de
professionella pa anhdriga? Vilka perspektiv och idéer om anhoriga och deras inkludering i
verksamheternas arbete kan identifieras?

Twigg och Atkin (1994) beskriver fyra olika forhallningssatt som professionen intar. Det ar sallan som
ett perspektiv rader ensamt utan de kan ga samman och i varandra inom en och samma verksamhet.
Den forsta modellen som beskrivs dr anhériga som resurs i den mening att det arbete som anhériga
gor for sina narstaende ocksa betyder att samhallets resurser kan laggas pa andra, de som inte har
nagra anhoriga. Verksamheterna tenderar att endast se till den som ar sjuk eller har en
funktionsnedséttning medan anhorigas behov stéd och hjélp negligeras. ” The resource model places
it’s central focus on the cared- for person; and the carer only features as part of the background —
albeit a vital resource background (Twigg, Atkin, 1994, s. 12). Malet med forhallningssattet ar att
maximera anhorigas vardande genom att férsoka lindra en hog stressniva och darmed forskjuta
behovet av kostsamma insatser for den narstaende.

I den andra modellen, anhdriga som samarbetspartners, ses anhdriga som en part i samarbetet med
professionella verksamheter. Syftet med forhallningssattet beskrivs som jamforbart med det i anhériga
som resurs, dvs. att spara resurser, men har finns anda ett erkdnnande av den moraliska betydelse som
anhoriga har for att den narstaende blir omhandertagen. Verksamheterna vet att anhoriga sallan ger

upp utan fortsatter att varda, hjalpa eller stodja. Liksom i ovanstaende modell ligger verksamheternas
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fokus pa den som ar sjuk eller har en funktionsnedsattning och verksamheterna forsoker involvera
anhoriga sa langt det ar mojligt for att de ska kunna prestera mer vard och hjélp utan att samhéllet
behover trada in i deras stalle. Malet i denna modell r att tillhandahélla den bésta varden for den sjuke
eller funktionsnedsatta personen och valbefinnande for den anhdrige.

Modell tre kallas for anhoriga som vardtagare och innebar att anhériga har rétt till stod och hjélp for
egen del. ”Services are aimed at relieving their situation and enhancing their moral” (Twigg, Atkin,
1994, s. 14). Till skillnad fran anhoriga som resurs och anhdriga som samarbetspartners fokuserar
verksamheterna pa de anhdriga som bar den tyngsta bérdan och ar djupt involverade i varden och
hjalpen runt den narstaende. Har & malet att uppna storsta méjliga vélbefinnande for anhoriga.
Anhoriga som ersatta, eller ersattningsvard enl. Lundh, Nolan (2002) innebér att man onskar separera
narstaende och anhdriga och erséatta det arbete som anhdriga bidrar med till enbart professionens vard
och omsorg (Twiggs, Atkin, 1994). Har finns tva aspekter i forhallningssattet, den ena innebér att de
professionella verksamheterna 6nskar stodja den sjukes oberoende och sjalvstandighet fran de
anhoriga. ”The aim is not to ease the lot of carers so much as to free disabled people from
relationships of dependence” (a.a. s. 15). Den andra aspekten ror omtanken om anhdriga och genom
att ersatta dem, sa den narstaende far den hjalp de behover, sa underlattar man anhérigas borda. Malet
ar valmaende och sjalvstandighet for den narstaende och den anhériga, men pa separata hall.

Forskare har dven studerat relationens betydelse for hur anhorigskapet gestaltas och kan forstas
(Jeppsson Grassman, 2003; Nolan et al., 1996, 2003; Twigg, 1994; Winqvist, 2010). Jeppsson
Grassman (2003) menar att studier av anhoriga ofta bortser fran ... det som kanske ar mest centralt i
anhdrigskapet, namligen relationen mellan de inblandade” (s. 192). Forfattarna poéngterar att for
anhdriga &r det viktigaste den betydelse som anhorigskapet har for relationen mellan anhérig och
narstaende. Genom att stodja och hjalpa en narstaende kan relationen dem emellan fyllas med nya
upplevelser som bygger pa den relation man haft tidigare i livet, dvs. man tar med sig monster och
erfarenheter fran den gemensamma relationen in i den nya situationen.

En del av forskningen tar sin utgangspunkt i hur anhérigvardaren upplever och hanterar sin situation
som hjalpare/ véardare i relation till den narstaende, men beskriver inte hur relationen dem emellan
tidigare i livet inverkar pa relationen i den vardande situationen, hur sjukdomar och
funktionsnedséttningar paverkar relationen eller hur en ménniskas psykiska “bagage” paverkar
relationen. Det kan tankas att denna ansats ar for vid att applicera pa relationen mellan anhériga och
narstaende for att fa en forstaelse for dess inverkan pa anhorigas delaktighet i varden och omsorgen
om den narstaende, men Twigg, och Atkin (1994) beskriver tre modeller for hur anhériga kan forhalla
sig till sin anhorigroll. Att bli uppslukad av sin roll innebér att den anhoriga asidosatter sitt egna liv till
forman for den narstaende. Fokus ligger pa att hjalpa och stodja den narstaende i sa hog grad att

personen helt identifierar sig som anhdrig. Nasta modell, balans/granssattning innebér att anhoriga
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skiljer ut sig fran den narstdende och véarnar om sin egen autonomi samtidigt som de &gnar sig at att
hjalpa och stddja sin narstaende. Den tredje modellen, symbiosen innebdr att anhdriga motsatter sig att
ansvaret och dess konsekvenser tas ifran dem. Forskarna fann att foraldrar till barn med
funktionsnedsattningar och foraldrar till personer med schizofreni aterfanns i denna kategori.
Vidare beskriver Twigg, Atkin (1994) att foraldrar till vuxna barn med funktionsnedséttningar i sin
relation till barnet ser anhdrigskapet som en forlangning av foraldraskapet. Detta kan skapa konflikter
med professionen som ofta havdar att den narstaende behdver mojligheter till att utvecklas
sjalvstandigt, vilket betyder att anhdriga behover sldppa taget om den nérstaende.
Sammanfattningsvis kan de ovan beskrivna teorierna, modellerna och strategierna ge en djupare
forstaelse for den komplexitet som finns nér det galler anhorigas delaktighet runt den narstaende i
forhallande till professionens arbete. Expertmodellen (Nolan, Grant & Keady, 1996) beskriver vikten
av att anhoriga erkanns som en av flera viktiga parter i samverkan runt den narstaende. Inbaddad i
expertmodellen finns dven kunskapen om att anhoriga gar igenom olika faser, beskrivet i den
temporala modellen (a.a.), dar de olika faserna aktualiserar en mangd olika fragestéllningar beroende
pa i vilken fas anhoriga befinner sig. Hur dessa fragestallningar gestaltas mellan anhériga och
narstaende och hur professionen forhaller sig till detta beskrivs i strategierna; arbeta tillsammans,
arbeta ensam, arbeta separat och arbeta isar (Nolan, Lundh, Grant & Keady, 2003). Relationen mellan
anhoriga och den narstaende paverkas ocksa pa sa vis att den anhoriga i den vardande situationen
agerar utifran foljande strategier; att bli uppslukad, att hitta balans och gréanssattning eller att befinna
sig i symbios med den sin narstaende (Twigg, Atkin, 1994). Till detta kommer dven att anhorigas
delaktighet ar beroende av professionen forhallningssatt och vilket synsétt som rader inom
verksamheten, beskrivet i strategierna; anhdriga som resurs, anhoriga som samarbetspartners, anhériga

som vardtagare och anhoriga som ersatta (Twigg, Atkin, 1994).

5 Metod och metodologiska 6vervaganden

For att undersoka de ovanstaende fragestallningarna valdes en kvalitativ metod dar materialet
samlades in genom semistrukturella intervjuer med anhdriga till vuxna personer med psykisk
funktionsnedsattning samt handléggare inom socialpsykiatrin.

Skalet till vald metod var att tematiken i undersdkningen rérde sig kring manniskors egna uppfattning
om sin livs- och arbetssituation, eller som Kvale (1997) uttrycker det, “Sedan detta sagts far man inte
glomma bort att intervjuer ar sarskilt lampliga nar man vill studera manniskors syn pa meningen med
sitt levda liv, beskriva deras upplevelser och sjalvuppfattning och utveckla deras eget perspektiv pa
sin livsvirld” (s. 100).

20



Genom att anvanda en kvalitativ metod kunde anhérigas och handléggares upplevelser av anhérigas
delaktighet runt den narstaendes kontakter med socialtjansten frilaggas och ge specifik kunskap om
olika viktiga aspekter som har betydelse i informanternas livsvérldar.

Materialet analyserades genom en fenomenologisk ansats. For att forsta de olika aspekterna och hur
de hor samman eller skiljer sig at tolkades informanternas beréattelser utifran den mening som lag
inbaddad i beskrivningarna. Bryman (2017) séger att skillnaden mellan ett naturvetenskapligt och ett
samhéllsvetenskapligt angreppssétt i forskningen &r féljande;

Den avgorande skillnaden ligger i det faktum att den sociala verkligheten rymmer mening for
manniskorna och att manniskors handlingar darfor ar meningsfulla — det vill sdga att handlingarna
rymmer en betydelse och att de agerar utifran den mening som de tillskriver sina egna och andra
personers handlingar (s. 33).

| den variation av betydelser som vaskades fram ur intervjumaterialet aterkom vissa centrala teman,
vilka da kan ses som essensen, eller fenomenets vasen (Creswell & Poth, 2018). | motet mellan
anhoriga, narstaende och socialtjansten uppstar situationer som innebar att manniskor handlar pa olika
satt och har olika skél eller intentioner till att handla som de gor. Att undersoka dessa skal ger da en

fordjupad kunskap om den mening som ligger bakom handlingen.

51 Material

Det empiriska material som ligger till grund for studien bestar av tolv semistrukturerade intervjuer
med anhoriga till vuxna personer med psykisk funktionsnedséttning och fem intervjuer med
handl&ggare inom socialtjansten med erfarenhet av att arbeta inom socialpsykiatrin, sammanlagt 17

intervjuer.

5.2 Urval

Urvalet av informanterna skedde utifran ett icke slumpmassigt urval. Skalet till vald metod grundar sig
i att grupperna anhdriga till vuxna personer med psykisk funktionsnedsattning och handlaggare inom
socialpsykiatrin & manniskor som endast gar att kontakta genom att man har viss kdannedom om vilka
de ar. Att tillfraga en slumpmassig population i det har sammanhanget bedémdes utgora ett stort
hinder for att fa kontakt med de informanter som studien avsag att undersoka.

Den andra urvalsprincipen som anvéndes var bekvamlighetsurvalet. Med utgangspunkt fran mitt
yrkesarbete tillfragades anhoriga och handlaggare genom att jag tog personlig kontakt med dem,
presenterade syftet med studien och fragade om de ville delta i intervjuer. 1 samband med detta delades
ett informerat samtycke ut som gicks igenom, se bilaga 1. Om bekvamlighetsurvalet séger Bryman
(2017, s. 194) ” Ett sa kallat bekvamlighetsurval bestar som namnet antyder av sadana personer som

for tillfiillet rdkar finnas tillgingliga for forskaren™. D@ jag i min yrkesroll har kontakt med bade
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anhoriga och handlaggare men inte arbetar sjalv med nagon form av myndighetsutévning gjordes
beddomningen att informanterna inte var i ndgon beroendesituation, utan fria att tacka ja, eller nej till
att delta. Narheten till en del av informanterna gjorde det mycket viktigt att innan dessa intervjuer
skedde aterigen samtala om frivilligheten i att delta.

Parallellt med denna princip anvandes dven ett malinriktat urval, dar forskaren gor sitt urval utifran
att informanterna ska vara representativa for det man vill undersdka (Bryman, 2017). Den hér studien
syftar till att undersoka anhoriga till vuxna personer med psykisk funktionsnedséttning och deras
upplevelser av delaktighet i den nérstaendes kontakter med socialtjansten. Darmed inkluderas de
anhdriga som har narstaende med psykisk funktionsnedsattning och som har eller har haft kontakt med
socialtjansten, men anhdriga till personer utan psykisk funktionsnedséattning eller som inte har eller har
haft kontakt med socialtjansten exkluderas och kom inte att inga i urvalet. Detsamma galler
handlaggarna som i sin yrkesutévning behdvde ha erfarenhet av att arbeta inom socialpsykiatrin for att
inkluderas i intervjugruppen.

Den sista urvalsprincipen som har anvants ar snobollsprincipen. Bade handlaggare och anhdriga
har under processens lopp foreslagit andra respondenter som kontaktats och sammanlagt har tolv
intervjuer genomforts med anhdriga till vuxna personer med psykisk funktionsnedséttning samt fem

intervjuer med handlaggare fran olika geografiska platser.

5.3 Datainsamling

Datainsamlingen bestar av tolv semistrukturerade intervjuer med anhdriga till vuxna personer med
psykisk funktionsnedsattning och fem intervjuer med handléggare inom socialtjansten med erfarenhet
av att arbeta inom socialpsykiatrin, sammanlagt 17 intervjuer. Med semistrukturerade intervjuer
menas hér en intervjuform med ett antal fragor baserade pa teman utifran syfte och fragestallning och
att foljdfragor stélls utifran informanternas svar. Fragorna ar nagot mer allmant hallna &n vid en
strukturerad intervju dar exakt samma fragor stalls till ett antal personer, ofta med syfte att kunna
kvantifiera svaren (Bryman, 2017). En semistrukturerad intervjumetod ger daremot mojlighet for
intervjuaren att ”’f6lja med” i informantens svar och stilla uppfoljningsfragor som é&r relevanta for
undersokningens syfte. (a.a.). Da intentionen med studien var att undersoka anhdrigas och
handlaggares upplevelser av att samarbeta runt en narstaende/klient valdes den semistrukturerade
intervjun som metod for att fa tillgang till intervjupersonernas egna berattelser ur livet for att sedan
kunna tolka meningen med de fenomen eller teman som framkom (Kvale, 1997).

Utifran vald intervjumetod, syfte och fragestallningarna har en intervjuguide utarbetats, se bilaga 2,
som anvandes som underlag i intervjuerna. Teman som belystes i fragorna handlade bl.a. om positiva
och negativa upplevelser av delaktighet utifran ett anhorigperspektiv och ett handlaggarperspektiv,

hinder och méjligheter for anhorigas delaktighet, hur handlaggarnas arbetar med anhorigstod pa sin
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enhet och om anhdriga och handlaggare ser delaktighet som ett stod for anhoriga. Vid nagot enstaka
tillfalle stalldes fragorna i exakt ordalydelse som i guiden, oftast omformulerades de utifran den
riktning som samtalet tog och alla intervjuer vackte foljdfragor som inte fanns med i guiden.

Intervjuerna spelades in pa mobiltelefon och transkriberades till 129 sidor text. Kvale och
Brinkmann (2009) resonerar om den forvandling som sker av ett samtal i en intervjusituation till
transkriberingen. Dér ett levande samtal mellan tva manniskor 6verfors forst till en ljudfil for att sedan
transformeras till ett annat medium, en text. ” Utskriften av intervjusamtalet for sedan med sig en
annan abstraktion, dar rosten, intonationen och andningen gar forlorade. Utskrifter ar kort sagt
utarmade, avkontextualiserade dtergivningar av levande intervjiusamtal” (a.a. s. 194).

Det ar alltsa oundvikligt att materialet forvandlas vid transkribering och for att anda kunna férmedla
informanternas erfarenheter och upplevelser pa basta satt har jag valt att presentera citaten i
resultatdelen ordagrant, men utan upprepningar av t ex ehh och umm, gester mm for att underlatta
lasningen av det sagda.

Missoden sker aven i intervjusituationer som Kvale och Brinkmann (2009) skriver om, vilket ocksa
hénde vid ett intervjutillfalle. En ljudfil gick sonder och gick inte att reparera. Intervjun hade gett
viktig information om sambandet mellan olika delar av det som énskades undersdkas och det var som
forfattarna ovan skriver ” Somliga intervjuare har smartsamma minnen av en exceptionell intervju dar
inget alls hamnade pa bandet pa grund av ett tekniskt missode eller, allra oftast, ett méanskligt
misstag” (a.a. s. 195). En ny tid bokades in med informanten dér vi aterigen samtalade om de delar i
den tidigare intervjun som varit speciellt viktiga for forstaelsen av amnet. Ordalydelserna blev
naturligtvis inte detsamma men den viktiga andemeningen i det sagda kunde réddas, nu kladd i andra
ord.

5.3.1 Kodning

Som metod for att mojliggora en analys av det insamlade materialet har intervjuerna kodats genom att
i fyra steg genomfdra en meningskoncentrering. Genom att féra samman uttalanden och aspekter som
hanger samman kan huvudteman identifieras, tolkas och analyseras utifran teoretiska aspekter (Kvale,
Brinkmann, 2009). Varje intervju lastes igenom en gang for att fa en helhetsbild av innehallet.
Dérefter bearbetades materialet genom att forst stryka under alla uttalanden som direkt haft med
begreppet delaktighet att géra. Understrykningarna kategoriserades i ett antal koder som i
textmaterialet getts olika farger for att mojliggora en enklare hantering. Exempelvis sa visade det sig
att det fanns olika aspekter som var betydelsefulla i koden information och kunskap, eller i koden att
vara till nytta. Det som i resultatet beskrivs som aspekter ar alltsa sprungna ur den forsta
understrykningen och har vid vidare bearbetning forts samman till barande teman genom kodningen.
Nésta steg var att lasa igenom alla intervjuer en gang till och pa samma sétt koda andra uttalanden som

vid forsta anblicken inte direkt kunde hanféras till uttalanden om delaktighet, men som genom sin
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paverkan anda kunde ha betydelse for en djupare forstaelse av materialet. Det fjarde stadiet innebar att
alla intervjuer lastes igenom ytterligare en gang, nu med forstaelsen som kodningen gett, men denna
gang for att se om det fanns ytterligare underforstadda teman for att fa en an djupare kunskap om
relationen mellan de olika temana.

Kodningen har alltsa skett ur tva perspektiv, dels att hitta teman som direkt hittats i intervjuerna,
dvs. viktiga ord och meningar som personerna séager och som hor samman med syftet och
fragestallningarna. Denna typ av kodning kallas for in vivo- kategorier (Alvesson & Skoldberg, 2017),
och dels de kategorier som utformats vid genomlésning av materialet och som framtréder
underforstatt, sa kallade in vitro-kategorier (a.a.)

Sammanlagt resulterade kodningen av intervjuerna med anhériga till elva teman och intervjuerna
med handlaggarna gav nio teman. Temana ligger sedan tillgrund for resultatredovisningen och foljer
de fragor som intervjuerna rorde sig kring.

5.3.2 Om informanterna och intervjuerna

Sammanlagt tackade tolv anhdriga ja till att delta i studien, av dessa var atta personer mammor, tre
pappor och en sambo. Deras alder var 56 ar upp till 83 ar. De narstaende hade alla levt med sina
psykiska funktionsnedsattningar mellan 20 till 30 ar. De diagnoser som de narstaende lever med &r
psykossjukdomar, bipolar sjukdom, OCD (tvangssyndrom), depression, ADHD, Aspergers syndrom
och i nagra fall samsjuklighet med missbruk.

Informanternas upplevelser av delaktighet i socialtjansten spanner dver en tidsperiod fran nutid till
erfarenheter som hande for sa lange sedan som 30 ar. Samtliga anhoriga har haft kontakt med
psykiatrin genom aren och kontakten med socialtjansten har varit allt fran sporadisk till intensiv i
perioder. Nagra av citaten avser upplevelser som anhoriga haft i kontakten med varden, men redovisas
anda eftersom de ger viktig information som kan ha betydelse for socialtjanstens arbete nar det galler
anhorigas delaktighet.

Fem handldggare inom socialpsykiatrin tackade ja till att bli intervjuade. Handl&ggarna har arbetat
inom socialtjansten mellan tre till uppat 20 ar med olika malgrupper inom socialpsykiatrin och LSS-
omradet. Vid intervjutillfallet handlade de alla d&renden inom socialpsykiatrin och moétte saledes
klienter med olika psykiska funktionsnedsattningar och psykiatriska diagnoser.

Flera anhdriga sa att det kéndes viktigt for dem att delta eftersom de 6nskar att deras erfarenheter kan
komma andra anhdriga till nytta. De hoppades ocksa att uppsatsen kommer att spridas, fa
uppmarksamhet och anvéndas pa bésta sétt for att ge en ytterligare pusselbit till utvecklingen av
anhorigstodet. Manga gav aven uttryck for att det var en lattnad att fa beratta, sétta ord pa upplevelser
och att bli lyssnad till. Om detta skriver Kvale och Brinkmann (2009) ocksa, men sager aven att det
kan finnas en annan sida av informantens upplevelse av intervjusituationen dar t.ex. en kénsla av

tomhet kan infinna sig da man delat med sig av tankar och erfarenheter fran sitt liv utan att fa
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nagonting tillbaka. Det vanligaste menar dom ér dock att ” ... intervjupersonerna har upplevt
intervjun som genuint berikande, hon har tyckt om att tala fritt med en uppmarksam lyssnare och har
ibland fatt nya insikter om viktiga dmnen ur sin livsvdrld” (a.a. s. 144).

Intervjuerna skedde pa olika platser i lokaler som var valkanda for de anhériga och pa en
geografisk plats som var lattillganglig for dem. De flesta intervjuer med anhdriga skedde pa kvallstid
for att forsakra en lugn, tyst och bra miljo utan risk att bli storda. Intervjuerna med handlaggarna
skedde i tjansterum eller bokade konferensrum under arbetstid. Langden pa intervjuerna varierade fran
ca 30 minuter till en och en halv timme.

Samtliga informanter hade mycket att beratta och vid manga tillfallen rackte den inledande fragan
for att starta ett samtal déar intervjuaren mestadels aktivt lyssnade, utan att avbryta eller fora tillbaka
samtalet till intervjuguiden. Det aktiva lyssnandet innebar att materialet blev mangfacetterat och rikt.
Kvale och Brinkmann (2009) beskriver detta som att ”... intervjuaren uppréatthaller en attityd av
maximal éppenhet for det som framkommer” (s. 154). Det visade sig ocksa vid flera intervjuer att
samtliga fragor i guiden blivit besvarade utan att alla fragorna stélldes. Andra intervjuer féljde mer
guiden, men bdljade fram och tillbaka, fragorna kunde stéllas mer naturligt ur samtalet snarare an att
”betas av” en efter en. Det aktiva lyssnande innebar &ven en parallellprocess dér intervjuaren bevakade
att fragorna i guiden blev besvarade genom vad som skulle kunna kallas for en “mental avbockning”

av fragorna.

5.4 Metodologiska 6vervaganden

Kvale och Brinkmann (2009) raknar upp kvalifikationer som intervjuaren bor besitta for att pa basta
sétt kunna anvanda sig sjalv som ett instrument i intervjusituationerna. Intervjuaren ska t.ex. vara
kunnig inom amnesomradet for att kunna stélla bra fragor utifran undersokningen syfte. Vara tydlig i
sitt fragande utan att anvanda svara eller akademiska ord, vara vanlig och lata informanten prata till
punkt, lamna utrymme for pauser och ha forstaelse for att vissa saker som kommer upp i samtalet ar
kansligt for informanten och da fatta beslut om att eventuellt liamna amnet i fraga. Intervjuaren bor
ocksa vara kanslig for det som sags och det som inte sags. En annan kvalifikation ar 6ppenhet som
innebdr att intervjuaren lyssnar in vad som &r viktigt for informanten och foljer med i samtalet for att
lyssna om nya infallsvinklar uppstar. Intervjuaren bor dven vara styrande, dvs. veta vad som studien
vill ha kunskaper om och kunna styra tillbaka samtalet till &mnen som handlar om syftet om det
behovs. Man ska dven vara kritisk, minnesgod med formaga att aterkomma till aspekter i intervjun
som avhandlats tidigare, sammankoppla olika delar och kunna stélla fragor utifran detta. Att vara
tolkande innebér att man under intervjuns gang kan tolka innebérden av det som ségs och fraga

informanten om tolkningen stdmmer.
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Utifran dessa kvalifikationer ar det nédvandigt att diskutera nagra av dem i férhallande till denna
studie. Den kunskap jag besitter inom @mnesomradet efter manga ars yrkeserfarenhet som
anhdrigkonsulent har inneburit att jag utifran min forstaelse befunnit mig nara deras utsagor, haft
relativt latt att forsta vilka foljdfragor som behdver stéllas och hur de ska stéllas for att smidigt félja
samtalet och att i intervjutillfallena tydligt hora nér viktiga delar for studien ségs. Eftersom jag i min
yrkesroll d&ven har anhorigsamtal har erfarenheten av att lyssna, minnas vad som tidigare sagt och tolka
samtal varit en fordel. Trots detta har jag behovt att noga vakta mig for att inte falla in i rollen som
anhdrigkonsulent och genomgaende haft en inre dialog under intervjuerna dar jag medvetet lyssnat till
mig sjalv, tagit kliv tillbaka om jag markt att jag inte varit tillrackligt vaksam. Det var en svar och
larorik process som innebar att narheten till &mnesomradet och narheten till informanternas berattelser
blev en parallellprocess att reflektera éver. Kvale och Brinkmann (2009) skriver om detta och
anvinder begreppet reflexiv objektivitet ... i den meningen att man reflekterar éver sina egna bidrag
till produktionen av kunskap” (s. 260). Som ndmnt ovan var det viktigt att innan intervjun startade
aterigen samtala med informanterna om att deras deltagande var frivilligt for att ge dem mojlighet att
avsta i de fall jag haft kontakt med dem tidigare genom mitt yrke. Denna narhet kan ses som en
ojamlik maktbalans dar informanterna kunde kanna sig tvungna att delta. Enligt Kvale och Brinkmann
(2009) finns dock alltid en maktassymetri inbyggd i intervjusituationen, eftersom den inte ar ett
vanligt samtal mellan tva jambordiga parter. Intervjuaren vet vad den vill veta och for samtalet in pa
det sparet, samlar in utsagor och tolkar dessa. Narheten kan & andra sidan innebara att den forforstaelse
och erfarenheter som intervjuaren har skapar ett lyssnande och empatiskt klimat som innebér att
informanterna kanner att deras beréttelser och synpunkter tas val om hand.

Valet av de teoretiska ramar som beskrivs ovan under teorikapitlet utgar delvis fran egna, tidigare
kunskap om teorierna. | arbetet med att utveckla anhorigstodet har jag anvant mig av expertmodellen
och den temporala modellen (Nolan, Grant, Keady, 1996) som verktyg for att 6ka forstaelsen for olika
dimensioner av stod till anhdriga. Twigg och Atkins (1994) teoretiska ramar var daremot en ny
bekantskap och efter lasning och samrad med handlaggaren ansags de dven kunna vara viktiga for att
belysa resultaten av intervjuerna. Sammantaget valdes samtliga teoretiska ramar utifran en nyfikenhet
att undersoka hur de kunde fordjupade forstaelsen for resultatet. Den forforstaelse som jag hade
omkring expertmodellen och den temporala modellen innebar dels att jag i analysen relativt l&tt hittade
kopplingar till det egna resultatet men aven sag att de teoretiska ramarna hangde ihop, vilket inte
beskrevs i de ursprungliga teorierna. Att gora sig kvitt den egna forforstaelsen och titta pa ett material
med “ett nyfott barns 6gon” dr ogorligt sa déarfor spelar forforstaelsen en stor roll for hur materialet
analyseras utifran de valda teoretiska ramarna. Om detta skriver Alvesson och Skéldberg (2017)

foljande:
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Samtidigt bor det erkannas att forskarens tolkningsrepertoar sétter granser for mojligheterna
eller starker benégenheten att gora vissa tolkningar. En forskares tolkningsrepertoar leder till
att vissa tolkningar ges foretrade, andra &r méjliga men accentueras inte sa latt, medan
aterigen andra tolkningar aldrig ens framstar som méjliga (s.386).
De tolkningar som gjorts av resultatet och analysen utifran de valda teoretiska ramarna i den har
studien &r fargade av min forforstaelse och det ar troligt att en annan forskare skulle géra andra
tolkningar och analyser, utifran sin egen forforstaelse.

6 Reliabilitet, validitet och generaliserbarhet

Nedan foljer en diskussion om studiens resultat kan anses vara tillférlitliga, dvs. reliabla, och giltiga,
dvs. valida och om de ar generaliserbara utifran vald kvalitativ metod med semistrukturella intervjuer.
Reliabiliteten i en studie hanfors ofta till begreppen extern reliabilitet och intern reliabilitet (Bryman,
2017). Med extern reliabilitet menas att tillforlitligheten i studien kan sdkras om den kan upprepas av
andra forskare. Ett annat ord for detta ar studiens replikerbarhet. Att replikera en intervjustudie later
sig inte goras av den anledningen att intervjuaren och intervjupersonerna da skulle vara andra
individer, exempelvis skulle svaren och samspelet dem emellan skulle ta sig andra uttryck. Kodningen
av teman och analysarbetet ar i hogsta grad beroende av forskarens forforstaelse av amnet, de
teoretiska kunskaper som forskaren har fore studiens start eller skaffar sig under gang och beslutar sig
for att “bolla” sitt resultat mot vilket inverkar pa resultatet och slutsatserna. Forforstaelsen och dess
inverkan pa forskningens alla stadier ar forknippat med en undersoknings reliabilitet. Kvale och
Brinkmann (2009) menar att en persons forforstaelse ar nagot djupt manskligt och hor inte bara
samman med en teoretisk forstaelse av ett material, utan ar den forstéelse som vi tolkar hela véar varld
utifran. For att undvika teoretisk snedvridning som forforstaelsen kan innebara bor intervjuaren
forhalla sig med stor kanslighet och 6ppenhet i intervjusituationerna for att undvika att > En teoretisk
tolkning kan dock i vissa falla hindra att man ser nya, tidigare inte erknda aspekter av ett fenomen
man undersoker” (a.a. s. 256). Jag menar att min egen forforstaelse i amnesomradet, mangarig
erfarenhet av att samtala med anhoriga samt den objektiva reflexivitet som skedde under intervjuerna
varit berikande for studiens olika delar och synliggjort ny kunskap samt méjliggjort upptéckten av
teoretiska samband. Da lite, eller ingen tidigare forskning hittats om anhdriga till vuxna personer med
psykisk funktionsnedsattning och delaktighet inom handlaggningsprocessen i socialpsykiatrin finns
lite kunskaper att prova den har studiens resultat mot. Lagg dartill att intervjustudier inte later sig
replikeras, vad betyder det da for studiens reliabilitet? Forhoppningen ar att resultaten kan anvéandas av

andra i liknande undersokningar och da prova dess tillforlitlighet och trovéardighet mot egna resultat.
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Kvale och Brinkmann (2009) menar foljande; > Svarigheterna att validera kvalitativ forskning
behdver inte bero pa nagon inneboende svaghet i kvalitativa metoder, utan kan tvartom bygga pa en
enastaende formaga att spegla och ifragasatta den undersokta sociala verkligheten i all dess
sammansatthet” (s. 271). Validitet brukar beskrivas som fragan; undersoker jag det jag pastar mig
understka? (a.a.). Validering, menar de, dr en process som boér ske kontinuerligt igenom hela
forskningsprocessen fran tematisering, planering, intervju, transkribering, analys, validering och
rapportering. | den har studien har exempelvis foljande fragestallningar stallts under processen lopp;
Ringar intervjufragorna in studiens syfte och fragestallningar? Ar informanterna representativa for
undersokningens syfte? Ar de valda teorierna rimliga att anvanda som grund till analysen? Snedvrider
forforstaelsen kodningen och analysen av materialet? Hur ska rapporten skrivas sa att den gor rattvisa
at materialet? Valideringen ar saledes en intellektuell parallellprocess jamte hantverket att genomfora
en vetenskaplig studie. Det kraver traning och formaga till sjalvanalys men blir pa sikt det som Kvale
och Brinkmann (2009) kallar for en kvalitetskontroll genom hela forskningsprocessen. Sa har t.ex.
urvalet av informanter skett genom exkluderings och inkluderingskriterier, kodningen har skett genom
fyra olika steg dar teman hittats i in vivo och in vitro - kategorier. Reflexiv objektivitet, Gppenhet och
kanslighet har efterstravats i intervjusituationerna, kodningen och analysarbetet. De teorier som ligger
till grund for analysen ar utarbetade av vélkanda forskare inom omradet och ansags kunna belysa
materialet ur olika synvinklar. Det stora antal teman som arbetades fram ur intervjuerna sammanfordes
sen till ett mindre antal och har speglats utifran de teoretiska antaganden som valts. Kvale och
Brinkmann (a.a.) menar att ett rikt material som speglar olika perspektiv i det man dénskar undersoka &ar
en forutsattning for att kunna gora en teoretisk analys och att validiteten 6kar om materialet &r rikt pa
teman. Informanternas egna uttalanden har getts stor plats i resultatdelen for att lasaren ska kunna
validera texten, for att berika texten och belysa olika aspekter av de teman som kodats fram.

Kravet pa generaliserbarhet innebar svarigheter for kvalitativ forskning. Kvale, Brinkmann (2009)
sager att ” Intervjuresultaten dr inte generaliserbara; det finns for fa intervjupersoner” (s. 187).
Déremot menar bade Bryman (2017) och Kvale, Brinkmann (2009) att generaliserbarheten utgar fran
de teoretiska slutsatserna som materialet ger. En form av generaliserbarhet &r analytisk generalisering
som innebdr att forskaren gor en noggrann véardering om resultaten kan ge en fingervisning om vad
som skulle kunna hénda i en annan situation. Eller med andra ord, &ar de teoretiska slutsatserna
»overforbara” till andra och liknande situationer?

Vad vi kan séga angdende denna studie r att anhérigas, narstadendes och handlaggares relationer
formas av exempelvis varje individs personlighet, historia, den inverkan en psykisk
funktionsnedsattning har for personen sjalv och for anhériga, organisatoriska ramar och kunskaper i
amnet. Parallellt finns den process som anhdriga gar igenom utifran en tidsaspekt och olika fragor i

samarbetet med socialtjansten blir viktiga utifran vilken fas anhoriga befinner sig i. Tillsammans
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kommer dessa tva aspekter paverka hur anhorigas delaktighet manifesteras i samarbetet med
socialtjansten. Dessa teoretiska slutsatser borde vara Overforbara till andra grupper av anhériga och
darmed generaliserbara.

7 Forskningsetik

Utifran ”Vetenskapsradets Forskningsetiska principer” inom humanistisk-samhéllsvetenskaplig
forskning har féljande etiska principer beaktats i undersékningen.

Informationskravet innebar att de personer som tillfragas om att delta i studien ska fa information om
undersokningens syfte, att deltagande sker pa frivillig basis och att det gar att avsluta sitt deltagande
nar som helst under studiens gang utan behéva ange nagra skal for det. Dartill ska informationen &ven
innehalla en beskrivning av de olika delar som ingar i forskningsprocessen (Bryman, 2017). Alla
personer som tackade ja till att delta i studien fick tillsént sig ett informationsbrev i god tid fore
intervjun med information om bl.a. studiens syfte, frivillighet att delta och mdjligheten att avbryta sitt
deltagande, se bilaga 1. Informationsbrevet gicks igenom muntligt infor varje intervju for att ge
majlighet till fragor eller ratta till eventuella missforstand.

Samtyckeskravet innebér att respondenten ger sitt samtycke till att delta i undersdkningen och har
fatt information enligt informationskravet. | det utskickade informationsbrevet fanns plats for
samtycke med namnunderskrift.

Konfidentialitetskravet betyder att all personlig information som framkommer i undersékningen
som kan roja en identitet eller en geografisk ort avidentifieras i sa val transkriptionen som i den
slutgiltiga forskningsrapporten och att allt material forvaras pa sadant satt att ingen obehorig kan fa
tillgang till det (Kvale, 1997). Har rader en viss motsattning enligt Kvale (a.a.) da
konfidentialitetskravet star i konflikt med forskarvarldens krav pa mojlighet till replikerbarhet av en
understkning. Om man inte vet vilka respondenterna ar finns ingen mojlighet for andra forskare att
reproducera undersdkningen eller kontrollera att resultaten stammer med det insamlade materialet. |
den hér studien har all information som kan roja personlig identitet och geografisk ort avidentifierats.
Det insamlade materialet har forvarats inlast och endast intervjuaren har haft personlig tillgang till
materialet. Nar varje intervju transkriberats raderades ljudfilen direkt och de transkriberade texterna
kommer raderas nér studien ar fardig.

Nyttjandekravet innebar att det material som samlats in under studiens gang endast kommer att

anvéndas i forskningssyfte (Bryman, 2017).
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8 Resultat

8.1 Intervjuer med anhdriga

Nedanstaende resultat beskriver de teman som framkom ur tolv intervjuer med anhériga till vuxna
personer med psykisk funktionsnedsattning.

Nagra av citaten avser upplevelser som anhériga haft i kontakten med varden, men redovisas dnda
eftersom de ger information som kan ha betydelse for socialtjanstens arbete nar det galler anhorigas
delaktighet.

8.2 Viktigt och positivt med delaktighet ur ett anhérigperspektiv

| kapitlet nedan behandlas foljande centrala teman och underteman:

Information och kunskap: underteman - att ge information om den narstaende, att fa information om
verksamhetens forutsattningar och arbetssétt, att fa information om anhérigstod och att fa bli
involverad for att fa kunskap for att kunna stétta sin narstaende.

Vara till nytta: underteman — fa visa den narstaende att man bryr sig om, vara till stod for den
narstaende i kontakten med socialtjansten, halla ett vakande 6ga.

Visa omtanke: underteman — skapa en kansla av trygghet, hjélpa till att dverbrygga svarigheter i
kontakten med socialtjansten.

Vérna relationen: underteman - berika relationen mellan anhorig och nérstaende, relationen kan

forbéattras, anhoriga kan snabbt komma till hjélp, att inte ha kontakt med socialtjansten.

8.2.1 Information och kunskap

Ett tema som aterkommer i alla intervjuerna handlar om vikten av att som anhdrig fa information och
kunskap och att fa méjlighet att dela med sig av den egna kunskapen om den narstaende.
Intervjuerna visar att anhoriga behdver information och kunskap om insatser, beslutsgangar,
socialtjanstens organisation, vilka planer som finns framat for den narstaende, dessutom efterfragar
man hjéalp med att fa kunskaper om olika diagnoser. Utifran sin egen situation behdver man ocksa
hjalp och information hur man kommer vidare som anhdorig och vilket anhorigstdd det finns och vart
man vander sig for att fa tillgang till det.

Samtliga informanter uppger att det ar viktigt for dem att fa mojlighet att dela med sig av
information och kunskap om den narstaende, hur det varit bakat i tiden, vad som fungerar/inte
fungerar och hur den narstaende ar som person. Allt i syfte att forsta och kunna forbattra den

narstaendes situation. En pappa uttrycker det sa har:
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"Det dir jitteviktigt, bdde av den anledningen att om man inte var delaktig skulle man inte fa nagra
informationer om vad som hander och vad man kan géra, men om man ar delaktig sa har man
mdjligheter att bdade ta dt sig det och eventuellt paverka det som hénder”. (Anhorig 1)

En annan aspekt av vikten av att anhoriga far delta och dela med sig av sina kunskaper och
erfarenheter handlar om att den nérstaendes sjukdom, funktionsnedsattning eller medicinering kan
forsvara for personen att sjalv kunna uttrycka sina behov. En mamma beréattar om det:

“Ja, ddrfor han kan inte alltid prata for sig sjilv, han kan inte det. Och dd har det kénts ibland att det
varit bra att jag varit med och tagit upp saker som han inte har tinkt pd, sa det tycker jag”. (Anhorig
11)

Intervjuerna visade ocksa att det ar viktigt att fa vara involverade i arbetet runt den narstaende
darfor att man behdver mer kunskap for sin egen del for att kunna stétta sin narstaende pa ratt satt. En
mamma sager sa har om det:

”... och kiinner att jag skulle behdva egen guidning for att veta hur langt man kan ga nar det galler att

pusha eller krdva saker av dom. Men utan delaktighet skulle man vara helt vilsen”. (Anhérig 5)

8.2.2 Varatill nytta

Ett annat tema som aterkommer i samtliga intervjuer ar att som anhorig fa vara till nytta. Genom att fa
inga i samarbetet med socialtjansten runt den narstaende kanner de att de &r till nytta och ges mojlighet
att fa visa att man bryr sig om den narstaende. Informanterna uttrycker det bl.a. med orden att vara ett
andra 6ra, att vara en andra rost at den narstdende eller fora den narstaendes talan. En mamma sa sa
hér:

“Ja, det frdamsta dr vdl att jag kdnner att jag kan vara till nytta. Just att jag kan ldgga till relevant
information och att jag da kan komma ihag at det barn som &ar med, for dom har ju varit sa daliga
allihop, och &r man psykiskt sliten sa fungerar ju inte minnet 6ver huvud taget. Da &r vi tva som har
hort vad doktorn har sagt”. (Anhérig 5)

En annan viktig aspekt som framkommer i flera av intervjuerna av, att vara till nytta for sin
narstaende i kontakten med socialtjansten ar att de kan vara till stod i handlaggningsprocessen och
forsoka driva det man vet ar till det basta for den narstadende. En pappa uttryckte foljande:

”Men sen ndir det kommer till att diskutera vad som ska géras i olika situationer da ska ju inte
foraldrarna sitta och vara passiva. Det &r da de ska ga in och vara en forlangning av den narstaende,
det ar da de ska vara stottepelarna och att de vet om att den har narstaende vill det har, det har
kommer inte att fungera och forsoka vara en rost till da. Och da ska man ju vara valdigt aktiv, da far

man inte ha dragit sig tillbaks utan dd ska man vara lite mer pd”. (Anhorig 1)
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Ett annat satt att vara till nytta som framkom i tva intervjuer ar de situationer nar anhoriga maste
halla ett vakande dga Gver den narstaende om det férekommit suicidforsok. Detta dr en svar aspekt av
att vara till nytta som vécker starka kanslor av angest och oro.

”Ddremot néir de skickade hem X efter hennes sjilvmordsforsok dd sa dom att hon far inte 1amnas
ensam, hon far aldrig vara ensam. Och da gick vi ju ett halvar ungefar och vaktade henne. Hon fick

aldrig vara ensam hemma”. (Anhorig 5)

8.2.3 Visa omtanke

Anhorigas omtanke om sina narstaende &r ett genomgaende tema i alla intervjuer. Alla informanter
berattade att den narstaendes psykiska tillstand gar upp och ner, ibland mar de béattre och ibland mar de
sé&mre. | en intervju framkom det att det var viktigt for den anhdriga att vara hansynsfull nér den
narstaende mar battre genom att inte ta upp svara fragor for man vill inte riskera ett aterfall.
Majoriteten av de intervjuade menade att om de far vara delaktiga och inga i samarbetet runt den
narstaende tillsammans med socialtjansten sa skapar det en kénsla av trygghet for den narstaende, inte
bara i stunden utan dven pa langre sikt. En pappas funderingar far illustrera det:

"Ndr den ndrstaende efter manga dr kan se tillbaks pd hur den anhériga var, sd kanske det ocksd kan
hjalpa till att se att om man har varit valdigt narvarande och deltagande i alla delar, sa kan ju det ge
en sorts trygghetskansla, att ja, det har &r min flock, det har ar mina berg som jag kan halla mig till.
Har man foraldrar som stottar och ar med sa ger ju det en trygghet inte bara just nu utan aven framat
nar det kanske forhoppningsvis vander och da blir ju familjesituationen mycket battre man blir mer
sammansatt som familj”. (Anhorig 1)

Flera anhoriga berattade ocksa att den narstaende kan ha svarigheter med myndighetskontakter som
springer ur den psykiska funktionsnedsattningen och att de har en viktig funktion genom att
overbrygga svarigheterna och kan pa sa satt visa den narstaende sin omsorg och omtanke.

”Och nu ocksad kan jag kinna ibland att det kanske mdste vara ndn med som pratar for X ocksd. Det
tycker jag nastan ar det viktigaste. For eftersom han har diagnoser tror han att han inte ska séga allt
for da blir han misstankliggjord eller kan kénna sig lite forfoljd eller vad man ska saga och da behovs
man verkligen”. (Anhérig 11)

I en intervju framkom att nar anhoriga ar aktiva i kontakten med socialtjansten sa kan den
narstaende fa uppleva att nagon varnar om dem och socialtjansten far dessutom kunskaper om
anhdrigas situation. Om socialtjansten hanterar det pa ett bra sétt visar de dven omtanke om de
anhdoriga.

"Ja dels dd for mig, sen da for X for han kanner att det &r nan som bryr sig och sen da for
socialtjansten som far lite battre insyn kanske hur det fungerar for oss anhoriga, det &r inte fel, det

tror jag inte”. (Anhorig 11)
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8.2.4 Varna relationen

| majoriteten av intervjuerna framkommer vikten av att anhoriga far vara en del i samarbetet runt den
narstaende och att det har betydelse for relationen dem emellan. Man berikar relationen till den
narstaende genom att man far vara narvarande, men blir dven berikad sjalv. En informant beréttade att
det till och med hade forandrat personens egen livsaskadning och bidragit till en storre forstaende infor
manniskor med psykiska funktionsnedsattningar. En anhérig uttryckte det sa har:

”Men under den tiden kanske man ldr sig att, ja vad ska man kalla det? ...lite buddistisk, vidsynt och
mogen for andra intryck och kanske inte vara sd snabb till att filla omdémen”. (Anhérig 1)

I tre av intervjuerna framkommer det att relationen mellan anhdriga och narstaende kan forandras
till det battre da man exempelvis har nagot att prata och planera infor efter olika traffar med
handlaggare och darmed jobbar tillsammans mot samma mal. En annan fordel med att ha en
fungerande relation till sin narstaende &r att anhdriga snabbt kan vara till hjalp om behovet skulle
uppsta. En pappa berattar:

"Vara XX som dr duktiga och hjdlpsamma och kdrleksfulla pa alla sditt och vis. Dom satte sig och
skrev ihop ett brev i alla fall som vi fick lasa igenom. Det var inte sa langt, det var en A4 sida ungefér,
men det handlade om hur vi sdg pd situationen och det... liksom héinde ingenting, sd att nu mdste det
fa bli en fordndring. Och dd fick vi svar pd tal, da forst hinde det nanting”. (Anhérig 3)

En informant berattade att den radande livssituationen tillsammans med hur delar i sjukdomen
kommer till uttryck hos den narstaendes kan leda till att man som anhorig beslutar sig for att inte ha
kontakt med socialtjansten for att varna om sin son eller dotter.

"Det finns flera skil till att jag inte har legat pa alls och da handlar det om X sjukdomsbild, han
brottas med tankar om att jag har ett behov av att kontrollera honom och det ar nog kopplat mer till
den delen av diagnosen som har med paranoida tankar att géra. Det drojde valdigt, valdigt, valdigt
lange, manga, manga ar innan han fick veta att jag var engagerad och jobbade med fragorna kring
psykisk sjukdom och schizofreni och hans paranoida tankar ar ocksa kopplade till en familjehistoria
och for honom smartsamma upplevelser, och for mig ocksa, men framfor allt for honom, hur allt
borjade, att han fick hdra att han hade en sjuk mamma och alltsa blev han sjuk. Sa jag har alltsa
behdvt vara sa otroligt varsam under manga ar medans hans pappa fortfarande levde och det var till
2004 sa det var jattemanga ar sa fanns inte ens en tanke pa hos mig att jag skulle forsoka ta nan

kontakt med kommunen”. (Anhorig 12)

8.3 Svarigheter med delaktighet ur ett anhorigperspektiv

I kapitlet nedan behandlas foljande centrala teman och underteman:

Sekretess.
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Veta saker man inte vill veta: undertema — kriminalitet.

Bli lamnad med ansvaret: underteman — franvaron av delaktighet, att inte fa information om insatser
och anhorigstdd, verksamhetens ansvar laggs pa anhorig.

Ingen information eller missbrukad information: underteman — att inte fa information om allvarliga
handelser, inte veta vad man ska fraga om, inte bli inbjuden till dialog.

Svarigheter i relationen: underteman — slappa kontrollen, stjalpa istéllet for att hjélpa, varna den egna
halsan.

Tiden har betydelse.

8.3.1 Sekretess

En svarighet som framkommer i fyra av intervjuerna ar nar den narstaende begar sekretess. Det
forhindrar att anhoriga far information om exempelvis den narstaendes behandling/utebliven
behandling, pagaende eller planerade insatser eller var nagonstans de befinner sig, eller om de &r i
livet. Detta skapar oro hos anhoriga som agnar mycket tid at att séka information om sin narstaende.
Tva anhoriga beskriver det sa har:

“For det forsta att jag inte fdr reda pd nanting, jag fdr ingen information. Ddremot kan jag
naturligtvis prata och beratta och tala om ifall jag ar orolig eller vad det ar for nanting. Sa det ar
valdigt jobbigt faktiskt. Det blir lite missriktat for det &r inte bara den sjuke som &r sjuk utan da mar
ocksa jag daligt. Och kanske inte bara jag utan det ar fler anhériga som far lida for det har ocksa. Det
dar tufft faktiskt.”. (Anhorig 11)

“Socialtjdinsten har jag haft ganska bra kontakt med, jag har kunnat mejla dom senaste 5, 6 dren ndr
jag varit valdigt orolig 6ver nanting och forsokt fa svar. Men den senaste tiden har jag inte fatt svar,
utan dom har bara tackat fér mina ord men ingenting annat eftersom allt ar sekretessbelagt och det
kan jag bli rasande pa nar dom samtidigt inte, inte ar till nan hjalp, utan da ska jag sta dar utan att
veta hur dom tanker, hur dom tanker sig, hur dom tinker gora”. (Anhorig 8)

Har inte den narstaende begart sekretess blir samarbetet mellan anhdriga, socialtjansten och den
narstaende mer friktionsfritt och skapar ett storre lugn hos anhériga. En pappa sager:

”...dom héivdar ju pd sekretessen ganska mycket da, men ja. Man talar om att den ar ju faktiskt slappt,
han har ju slappt den at mig och det har han ju sagt nar dom har varit med. Och det ar ju lika dant
med boendestddet nar dom har varit med; Farsan vet anda allting, sa det gor ingenting, ni kan beratta

for honom. Sd pd det sdttet har det ju vart jittebra”. (Anhorig 4)
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8.3.2 Veta saker man inte vill veta

Tva informanter uppgav att en svarighet med att vara involverad i kontakterna runt sin narstaende &r
att man kan fa reda pa saker som man inte vill veta. Gemensamt for dessa personer var temat
kriminalitet.

“Ja, men det finns ju vissa saker som har héint. For mig spelar det ingen roll om det har hdnt konstiga
saker, men vissa saker da nar det galler kriminaliteten skulle jag inte vilja ha reda pa. For dar tycker
jag... det kan va jdkligt jobbigt”. (Anhorig 4)

“Som dr for tufft? Ja, det dr om han har gjort dumma saker, brottsliga saker for att det kan bli nan
pafoljd for honom eller, ja. Det ar val mer sa, for det tycker jag skulle kannas valdigt jobbigt .
(Anhorig 11)

8.3.3 Blilamnad med ansvaret

Genomgaende i de flesta intervjuer uppger informanterna att franvaron av delaktighet skapar kéanslor
av att bli lamnade ensamma med ansvaret for den narstaende. En svar upplevelse som en anhorig
beskrev var nar ansvaret for den narstaendes liv Iamnas over till familjen. En mamma séger:

“En ldkare sa att har man en gang forsokt att géra sjdlvmordsforsék sd gor man om det igen och sen
var det hej och aj6. Sa att det var inget roligt att prata med dom, faktiskt ibland. Man kande mera att
dom fattar inte hur det ar”. (Anhdorig 2)

Tva informanter berattade att ett satt att dverlamna ansvaret for en svart sjuk person &r att anvanda
argumentet, han &r myndig och fattar sjalv sina beslut eller att inte folja upp insatser utan lamna
ansvaret till anhoriga att ordna vard eller insatser fran kommunen.

I en av intervjuerna framkommer det att om man inte far information och kunskap om olika insatser
eller vardmojligheter riktade till den narstaende, eller far hjélp att komma i kontakt med anhorigstodet
lamnar det anhdriga i en ovisshet och en kénsla av otrygghet.

”Det var en famlande tid, vi famlade oss fram kan jag séga, det var inga raka linjer att nu ska ni géra
sa& och sen ska ni gora sa och sen ska ni gora det och det kanske inte skulle ha fungerat det heller, men
man saknade det ibland. Att det skulle finnas nagot som man kunde hanga upp sig pa sa att saga, att
nu soker vi den hjdlpen dir sd far vi den hjdlpen ddir, men det var att famla sig fram”. (Anhorig 2)

Ytterligare en aspekt kan vara nar ansvaret for att leta ratt pa en narstdende som rymt fran ett
behandlingshem laggs 6ver pa anhériga. En pappa berattar om det:

"Ett exempel kan ju vara att de ringer till mig fran ett av de hdir boendena och frdgar om jag kan leta
ratt pa min anhorig. Och sa ringer jag upp det sociala och fragar, vad ar det som hander? Varfor ska
jag leta efter en anhérig som dom har satt pa ett stalle och dom bara talar om att det ar val lite grann

ditt jobb som anhorig”. (Anhorig 4)
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8.3.4 Ingen information eller missbrukad information

| de flesta intervjuer framkommer att franvaron av mojligheten att fa information genom att inte vara
involverad runt den narstaende upplevs som en svarighet.

Att inte fa information om sin narstaende kan fa langtgaende konsekvenser. En anhorig berattade att
de aldrig fick nagon information om att deras barn forsokt bega sjalvmord.

“Och jag tinkte sdrskilt runt det hdr ndr han forsokte ta livet av sig, dom allvarligare gdngerna dd
han, alltsa ingen varken harifran X, mottagningen X eller inne pa sjukhuset// Ingen tog kontakt med
oss, utan man fick lista ut vad som hade hént”. (Anhérig 2)

Att inte vara delaktig och darmed inte fa nagon information betyder for nagra informanter ocksa att de
har svart att veta vad de ska fraga om, vad som &r viktigt att veta. Man poéngterar att det behdvs en
kontinuerlig dialog med socialtjansten och varden, sarskilt i tider av svar kris da man som anhérig
behover bli inbjuden till dialog omkring den narstaende och inte behova vara den som sjélv tar
kontakten.

Franvaron av information kan dven betyda att anhdriga saknar verktyg for att pa bésta sétt kunna
bista sin narstaende. En pappa berattar sa har:

Jag kan inte pasta att vi pa nagot satt fatt sa mycket hjalp och radgivning i sana har fall. Jag menar
det hade ju varit jattebra att kunna sitta ihop med sonen da och kanske nan radgivare som hade
kunnat tala om lite vad som gdller.... Om inte annat hade vi kunnat ldra oss det sd att vi kunnat
fortsdtta att vigleda”. (Anhorig 3)

I en intervju framkommer ytterligare en svarighet i kontakten med socialtjansten om den
information som anhdriga lamnar om sin narstaende missbrukas. Sa har beskriver hon den
upplevelsen:

"Som mamma néir man har ett sd héir svdrt sjukt barn sd blir man sd glad for minsta framsteg sa man
kanske sager sa har: hon mar jattebra just nu eller nanting och sa tycker jag att dom anvant sig av det
sen, ja det ar min upplevelse av det. Vad jag larde mig under den héar resans gang, jag skulle passa
mig valdigt noga vad jag sa. For om jag sa att X mar faktiskt lite battre nu, direkt kom det, att X

mddde bdttre nu och skulle klara eget boende, det anvindes emot en”. (Anhérig 10)

8.3.5 Svarigheter i relationen

Svarigheten att slappa kontrollen och backa som anhorig ar ett tema som aterkommer i flera intervjuer.
Om detta sager en pappa sa har:

“Ja, det blir en oro, man far néstan som en dngest i sig sjdlv sd att sdga va. Fast jag anser mig ju vara
relativt frisk och det hoppas jag vél att jag ocksa ar, men den har angestbiten kan ju bli jakligt jobbig

om man inte sover ordentligt om ndtterna och man ligger och funderar”. (Anhorig 4)
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Funderingar om man som anhorig tar for stort ansvar for sin narstaende och att man genom det
stjalper istallet for hjalper den narstaendes framtida liv aterkommer i en nagra av intervjuerna. Om
detta sdger en mamma:

“Hon dr xx dr idag och hon dr ett barn fortfarande och da vet jag ju inte riktigt om hon dr ett barn for
att hon har sin diagnos eller om hon har blivit infostrad i nan sorts hjalpl6shet, tack vare att hon har
mig som tar sa mycket stotar”. (Anhdorig 5)

En annan aspekt av vad som kan handa i relationen framkom i tva intervjuer dar svarigheterna i
relationen till den narstaende fick till konsekvens att informanterna periodvis fatt avsta fran vara
involverade i den narstaendes liv och kontakter med socialtjansten for att varna sin egen halsa. Tva
citat belyser detta:

“Ja, alltsd det dir mdste bero pd en sjilv, vad man har for personlighet eller hur man dr lagd eller
hur jag ska sdga. En del vill ju vara valdigt aktiva och med. Men det kraver faktiskt en hel del och jag
var val mer aktiv i borjan, men sen har jag ju, jag har blivit sa besviken manga ganger och man orkar
inte ta det tillslut. Jag tror att nastan alla hamnar i det tillslut att man inte orkar engagera sig
jattemycket utan en del gar in i vaggen och mar jattedaligt, far depressioner och ja, sa jag ar lite
forsiktig for min egen del”. (Anhorig 11)

“Hon ville nog inte att jag skulle komma allt for ndra. Men jag har foljt med alltsd, jag kdnner mig
SOm nan som har kastats i slinggunga hela tiden ...jag vill inte veta sd mycket, faktum dr att nu vill jag
inte veta sa mycket ... for att rddda mig sjdlv for jag kdinner att jag har farit illa, dels att jag... med
min sambo och dels med denna dotter gor att jag ar oroligare hdr inuti mig”. (Anhorig 8)

8.3.6 Tiden har betydelse

Ett tema som aterfinns i sex av intervjuerna handlar om att delaktigheten och vilka fragor som ar
viktiga beror pa hur lange man varit anhorig, vad som hant med den nérstaende under ett tidsspann,
hur gammal den narstaende &r osv. men ocksa hur gammal eller sjuk man ar som anhérig. | fem av
intervjuerna framkommer tankar och oro omkring vad som hander med den narstaende nar man sjalv
ar dod. Man 6énskar information och nagon slags forsakringar om att den narstaende fortsattningsvis ar
val omhandertagen. Tva mammor har féljande om tankarna pa sin egen dod:

“Vad héinder med vdra barn ndr vi dor? Det dr det ingen som vet. Det kiinns inget lustigt det heller
och vara sa har gammal. Man skulle garna vilja veta, men det ar politiska beslut. Jag skulle kunna do6
utan att det gjorde mig sd himla mycket... men ndr jag tdnker pd att ldmna X vind for vag, det dr
svart. Och hon har bara mig”. (Anhérig 10)

”Jag skulle behovt mer den hdr framforhdllningen, vad hinder sen? Just nu funkar det bra, det ar bra

och hon kan bo hemma. Men vad hander om jag blir sjukare an vad jag &r och sa dar. Jag har ju ratt

37



manga akommor och jag ar radd att jag ska do fortidigt innan hon har fatt allting pa plats. Sa

framtiden &r bara som ett stort svart hdl for henne, for mig och hennes pappa”. (Anhorig 5)

8.4 Anhorigas syn pa delaktighet som anhérigstod

Som en rod trad genom alla intervjuer finns uttalanden om att delaktighet och samarbete med
socialtjansten omkring sin narstaende ar ett anhorigstod. Det &r ett stod att fa och ge information, att
kanna att man ar till nytta och kan skapa trygghet for den narstaende. P4 sa vis sa varnar man
relationen och visar omtanke. Detta trots de svarigheter och hinder som anhériga upplever i de
sammanhang dar de varit involverade i arbetet. Sekretess, att fa kunskap om saker man inte vill veta,
bli lamnad med ansvar, misshrukad information och svarigheter i relationen till den narstaende blir
hinder och svérigheter pa resan som behdver bearbetas och ’komma upp pa bordet” sa att ett mer
genomtankt forhallningssatt till anhorigas delaktighet inom socialtjansten utvecklas. En anhorig
uttrycker sina tankar omkring det sa har:

“Efter att i alla dr har pratat med anhoriga om det som jag ocksd har saknat sd ldgger man sd mycket
forvantningar i begreppet, Oh, kan jag fa bli delaktig! Och i den basta av varldar skulle det har att
vara delaktig vara nagot valdigt positivt. Att man far vara med om att pa allra basta satt ordna for
den narstaende tillsammans med varden. Alltsa att man blir en part, men naturligtvis inte med sista
ordet, men en part utifran att man som anhorig kanner sitt vuxna barn bast, for det gér man ju i alla
fall, det kan knappast nagon ifragasatta. Delaktigheten maste vara jamlik da pa nat vis, att man
raknas som en fullvéardig part i den dar delaktigheten. Man maste kanna att man raknas och inte bara
att man blir anvand att ja, det ar ju bra att dom far reda pa saker av mig som mamma, men vada? Vad
héinder sen?”. (Anhorig 12)

Om vikten och betydelsen av att delaktighet ar ett samarbete sdger en mamma:

“Jag har da bara upplevt att vi samarbetar, det dr ju inte sd att man kommer in och gapar och skriker
ni maste fixa min unge! Det forekommer ju det med. Samarbete ar verkligen ett nyckelord for att det

ar ju det, det ska vara”. (Anhorig 5)

8.5 Intervjuer med handlaggare

Nedan redovisas de teman som framkom i intervjuerna med fem socialsekreterare inom
socialpsykiatrin. Det ska papekas att begreppet klient anvands av socialtjansten och ska lasas

synonymt med begreppet narstaende i foljande resultatredovisning.

8.6 Viktigt och positivt med delaktighet ur ett handlaggarperspektiv

I kapitlet nedan behandlas foljande centrala teman och underteman:
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Information och kunskap: underteman — att ge anhdriga information och kunskap om socialtjansten,
att fa information och kunskap om klienten.

Anhoriga ar till nytta: underteman — underlétta relationsskapandet med handldggaren, vara en lank
mellan klienten och handlaggaren, motivera och paminna.

Omtanken om anhdriga: underteman — hjalpa anhoriga att slappa taget, latta pa bordan, klientens

omtanke om anhdriga.

8.6.1 Information och kunskap

I samtliga intervjuer framkommer att det &r viktigt for handldggarna att ge anhoriga information.
Informationen kan handla om t.ex. handlaggningsprocessen, vilka insatser som finns, hur
socialtjansten &r organiserad i kommunen eller stadsdelen. En informant uppger att det &r viktigt dels
darfor att det ger anhoriga viktig kunskap om vad de kan forvéanta sig i den fortsatta kontakten med
socialtjansten, men ocksa for att underlatta en mer jamlik relation mellan handlaggaren och anhdériga.
Féljande citat speglar detta:
”Sd jag tror att ndr man far information dd kdanner man att man har kontroll pd ett annat scitt. Alltsa
att ha information ar att ha makt, information &r ju makt, alltsa har man information sa kan det ta
bort den har jobbiga maktgrejen som kan vara mellan mig och klienter och mellan mig och anhoriga.
Da forstar man bdttre och har ndt att férhdlla sig till och man kdnner att man dr delaktig”.
(Handlaggare 1)

Samtliga intervjuer visade ocksa att samarbetet med anhdriga ger handlaggarna viktig information
om klienten i utredningsprocessen. En handlaggare uttrycker det sa har:
Vi sitter och stéller en massa svdra firdgor om svdra saker och det kan ldsa sig for brukaren, det kan
vara svart att beskriva och da ar det guld vart om det finns en anhorig med som kan hjalpa till och
svara och berétta hur det ar. Vi far ju oerhord vardefull information som vi behover for att fa en sa
bra bild som mojligt for vi ska ju utreda vad den hér personen har for behov av stod”. (Handldggare
4)

8.6.2 Anhdriga ar till nytta

Genomgaende i alla intervjuer beskriver handlaggarna betydelsen av att anhoriga finns med i
processen runt klienten. Handlaggarna uppger att anhoriga ar till nytta for handlaggarnas arbete da de
t. ex. &r det stdd som Kklienten kan behdva i borjan av kontakten for att underlatta och hjélpa till med att
skapa en relation mellan handl&ggaren och klienten. Andra aspekter som framkommer dr att anhdriga
kan vara en l&nk mellan handlaggaren och klienten och kan motivera, stédja och uppmuntra personen
att ta emot hjalp och stod, paminna om motestider och andra viktiga vardagliga situationer som

tillkommer, de blir ett ’hjdlpjag” som en handlaggare sa.
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Flera handlaggare tog aven upp att anhoriga ocksa kan var till nytta for klienten i métet med
socialtjansten, da de kan stétta i att komma ihag hur det har varit tidigare i livet:
”De har mycket kunskap om hur det funkat bakdt i tiden, dom dr ofta en minnesbank om inte klienten

sjalv kommer ihdg kan anhoriga hjdlpa till att minnas.” (Handldggare 5)

8.6.3 Omtanken om anhériga

Samtliga intervjuer visar att handlaggarna ar medvetna om anhdrigas situation. Nagra av dem
beskriver vikten av att socialtjansten arbetar for att hjalpa anhoriga att sldppa taget lite grann om den
narstaende. En informant beskrev att manga anhoriga har kampat i manga ar for sina narstaende och
relationen kan ha dvergatt fran en foraldra-barn relation till en “boendestddjarrelation”. De uttrycker
ocksa att de vill ta bordan fran deras axlar och darmed ge majlighet till att aterskapa en mer naturlig
relation dem emellan. Om detta sager en handlaggare foljande:
“Det har varit en kamp egentligen under hela klientens liv eller barndom, sd dom kan vara rdtt
stridslystna nar vi traffar dom, men dar &r det viktigt att betona att vi jobbar tillsammans, att vi ocksa
kan avlasta dom anhdriga med att ha kontakterna och ta 6ver delar av den héar striden, hjélpa till att
fa en bra kontakt med psykiatrin och att den funkar och sa. Mar dom bra sa kommer dom ocksa att
orka langre. (Handlaggare 5)

En handlaggare beréttade dven att klienter kan kanna lattnad nar de far kunskap om att den
anhoriga far hjalp for egen del.
Ytterligare en aspekt i det hédr temat var klientens omtanke om anhériga som framkom i en intervju.
Handl&ggaren beskrev att det hander att klienten inte vill att anhdriga ska vara delaktiga i processen
med socialtjansten utifran omtanken att bespara bekymmer.
”... inte velat bjuda in sina fordldrar i sitt liv for att dom har haft tanken att jag vill inte orsaka oro.
Om mamma och pappa far hora hur jobbigt jag har det, hur daligt jag mar da kommer dom ma annu

sdamre dn vad dom redan gor, jag har belastat dom tillrdickligt”. (Handldggare 4)

8.7 Hinder och svarigheter med delaktighet ur ett handlaggarperspektiv

I kapitlet nedan behandlas foljande centrala teman och underteman:

Sekretess.

»Jobbiga” anhériga: underteman — stridslystna anhdériga, negativ instéllning till socialtjansten, fokus
pa anhorig istallet for pa klienten.

Balansgang: underteman — gransen for anhorigas delaktighet, olika uppfattningar om klientens behov,

anhorigas behov i centrum.
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Information kan vara ett hinder: underteman — felaktig information, hindrar klienten att ge
information.

Anhdrigas dod.

8.7.1 Sekretess

Fragan om sekretess framkom i de flesta av intervjuerna som en svarighet och ett hinder for att
handlaggarna ska kunna samarbeta med anhdriga runt klienten. De beskriver att eftersom
socialtjanstens fokus i handlaggningsprocessen alltid ska utga fran den person som anséker om
insatser och den utredning som ligger till grund for beslut om insatser grundar sig pa klientens behov
av stod och hjalp maste handlaggarna alltid fa ett samtycke av klienten for att kunna involvera
anhdriga. Om samtycket inte ges sa kan ingen kontakt komma till stand, vilket kan vara problematiskt
om handlaggaren uppfattar att anhoriga t.ex. har viktig information som underlattar forstaelsen av
klientens behov. En annan svarighet som hanger ihop med sekretessen ur ett handlaggarperspektiv ar
nar anhoriga kontaktar dem for att de ar oroliga dver sina narstaende och exempelvis undrar var de
finns och om de 6verhuvudtaget lever och handlaggaren &r bunden av att klienten lagt sekretess for
kontakten. En handliggare beskriver det s& hir; ”Man ar helt bakbunden, bryta mot sekretess, jag far
inte. Det ar jattejobbigt. FOr jag vet att jag med tre ord kanske kunde lugna personen i andra dnden

jattemycket och sa far man inte”. (Handldggare 4)

8.7.2 "Jobbiga” anhoriga

I ndgra intervjuer framkom att en svarighet for handlaggarna att hantera ar nar anhoriga ar pastridiga
och stridslystna i kontakten med socialtjansten. En handlaggare uttrycker trots svarigheten forstaelse
da anhoriga ofta har kampat for sina narstaende i kontakten med skolan och varden under mycket lang
tid och att strida har varit det enda séttet att fa tillgang till hjalp och stod for den narstaende. |
intervjuerna framkommer olika aspekter av vad en konfliktfylld relation mellan handldggare och
anhoriga kan betyda for arbetet med klienten. Om anhdriga har en negativ instéllning till socialtjansten
sa kan det spilla dver pa klientens uppfattningar och forsvara arbetet med att hitta hallbara insatser for
klienten. Det hander ocksa att negativt installda anhoriga forsatter sina narstaende i svara situationer i
kontakten med socialtjansten da de t.ex. maste hantera och satta granser for sin egen sjalvstandighet i
diskussioner nér handl&ggaren ar med, ibland kan detta leda till att klienten utesluter anhériga med
sekretessen.

I en intervju framkom att mojligheten till samarbete mellan handldggare, klient och anhériga kan
paverkas negativt om anhériga ar for tongivande, da en del arbetstid gar at att hantera situationen

istallet for att fokusera pa klientens behov. En handlaggare sager;
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”En svarighet ar anhoriga som kanske tar Gver lite for mycket, att det bara ar dom som pratar pa
mdéten, man far knappt en syl, alltsa klienten som vi vill hora fran far knappt en syl i vidret”

och

”...en utmaning dr att man mdrker vildigt mycket motvilja i rummet eller mot mig som handlaggare,
da blir den utmaning, da far man forséka begréansa det, vad bottnar det i? Kan vi hitta en gemensam

grund vi kan samarbeta kring”. (Handldggare 5)

8.7.3 Balansgang

| tre av intervjuerna beréattar handldggarna att anhorigas delaktighet kan innebéara en balansgang for
dem eftersom fokus i arbetet ligger pa klientens behov. Svarigheterna for handlaggarna kan vara att se
var granserna gar for anhdrigas delaktighet och om det hindrar klientens formaga till sjalvstandighet.

"Sd det hdr dr ganska delikat, att & ena sidan bjuda in foraldrar i det har natverket och hjélpa
brukaren att na sina mal men samtidigt varna om brukarens vuxna jag dar det kanske &r sa att
mamma och pappa inte ska folja med pa alla méten, eller ja, man maste borja trana pa att gora saker
pd egen hand och kdnna att man faktiskt kan sjilv, sd ja, det dr en balansgdng”. (Handldggare 4)

En annan balansgang for handlaggaren &r att hantera situationer nar klienten och anhériga har olika
tankar om klientens behov av hjélp. En handlaggare uttrycker det sa har;

“Det ddr dr en balansgdng for ofta har anhoriga en bild av vad som behévs som kanske inte jag
tycker behdvs eller som inte klienten tycker, ofta ar klienten ganska — Men jag trivs ganska bra med
att bo hos morsan, jag ser inga problem har med det. Sa att det, det kan vara ett stort problem, alltsa
dom olika bilder fran anhoriga och klienter att dom bilderna skiljer sig det ar vanligt, mycket vanligt
problem”. (Handldggare 1)

Den tredje aspekten av temat balansgang som intervjuerna gav ar nar anhérigas egna behov hamnar
mer i fokus &n klientens i motet med socialtjansten. Handldggarna behéver da gora en avvégning i hur
mycket anhoriga kan vara delaktiga utan att klienten hamnar i skymundan. Att kunna h&nvisa anhdriga
till eget stod blir i det hdr sammanhanget viktigt. Féljande citat belyser detta,

” Det dr en balansgadng, det ska inte slda over, fokus dr fortfarande klienten eller den som ansoker och

vi kan inte sld 6ver sd att vi blir anhérigstodjare”. (Handldggare 1)

8.7.4 Information kan vara ett hinder

I tvd av intervjuerna framkom att information fran anhoriga om klienten kan innebara ett hinder for
handlaggarnas arbete. Det ar inte alltid som anhorigas information om sin narstdende stammer, det kan
vara saker som anhdriga inte kanner till eller missforstatt. Ytterligare en viktig aspekt i det har temat
handlar om att anhorigas delaktighet i méten med socialtjansten hindrar klienten fran att beratta om sig

sjalv. Foljande citat belyser detta;
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”Att man som anhorig har jattemycket kunskap om sitt eget barn, men det kan ju faktiskt vara saker
som man inte vet eller som man fatt om bakfoten, men det kan ocksa vara sa att vi inte far reda pa
saker i moten for att anhoriga ar med. FOr brukaren vill inte séga vissa saker och det kan vara allt
fran att man kanske har ett missbruk, for att man har en flick- eller pojkvan eller ja, det kan vara allt
mojligt som man inte vill att mamma och pappa inte ska hora, sa darfor ar det viktigt att vi har moten
med och vi har moten utan i méjligaste man”. (Handlaggare 4).

8.7.5 Anhorigas dod

En viktig fraga for manga anhdriga i den har studien &r oron kring vad som hander med deras
narstaende nar de inte orkar langre eller dor. Den har fragan uppkom dven i tva av intervjuerna med
handlaggarna. De beskriver komplexiteten i fragan och séager att de inte kan svara anhoriga om olika
insatser kommer att forandras dver tid efter det att den anhdriga ar dod. De kan inte heller veta hur
klienten kommer att utvecklas och hur, eller om behovet av stdd kommer att forandras 6ver tid.
Handlaggarna resonerar vidare och menar att det ar viktigt att klienten far ratt stod och insatser innan
de blivit ensamma, vilket inte alltid &r fallet.

”Tanken att foraldrarna lever inte for all evighet, det kommer inte att funka, naturligt kommer
foraldrarna ga bort innan barnen gor det. Vi har sett familjer dar det ar forst da klienten kan ta emot
hjélp, det ar nar foraldrarna har gatt bort och da har det gatt 1ang tid”. (Handldggare 5)

Om fragan kommer upp i samtalet mellan handlaggare och anhériga ar det viktigt att som
handlaggare forsoka skapa en viss trygghet for anhdriga, som den har handlaggaren ger uttryck for:
“Dom bor kvar hos sina fordldrar i fordldrahemmet och dir frdagan dr att vad hdnder ndr jag inte
finns langre. Det vi forsoker signalera &r att vi kommer att I6sa det hér, sa han eller hon kommer inte

att overges sd vi kommer att ge stod”. (Handldggare 2)

8.8 Handlaggarnas syn pa anhorigas delaktighet som anhdérigstod

I samtliga intervjuer framkommer att handldggarna anser att anhorigas delaktighet runt arbetet med
klienten dr en form av anhorigstod. En handlaggare sdger att ”stodet blir ju att de vet vad som hénder”.
I tre av intervjuerna framkommer &ven att det finns praktiska hinder som kan férsvara anhorigas
delaktighet. Exempel pa detta dr att manga anhériga arbetar och inte kan narvara pa moten med
socialtjansten pa dagtid. Dessutom finns det ett geografiskt hinder i de fall da den narstaende bor eller
ar placerad i en annan kommun, kanske langt fran hemkommunen och anhdriga behover resa langt for
att delta vid t.ex. uppféljningar.

Yiterligare utmaning for handlaggarna &r bristen pa tid som kan forhindra majligheten att involvera
anhoriga i arbetet och att kulturen pa arbetsplatsen inte ser tilldtande pa att man samarbetar med

anhoriga.
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En svarighet som framkom i nagra av intervjuerna handlar att veta var gransen gar mellan
anhdrigas delaktighet i samarbetet omkring klienten och nér arbete tippar 6ver i anhorigstod.
| det har temat framkommer tva aspekter. Dels kan det handla om en arbetsplatskultur som outtalat
forutsatter att handlaggarna ska vara redo att finnas till for bade klienten och anhériga. Anhérigas
kanslor av oro, fortvivlan och smarta kommer att behdva harbargeras av handlaggarna da det nastan
alltid uppkommer i den gemensamma kontakten d&ven om motet handlar om klientens behov av
insatser. Sa har uttrycker en handlaggare det:

“Sdnt hdr som, alltsd forestdillningar och bilder om hur man dr ndr man dr handliggare inom
socialpsykiatrin, att det ar inbyggt att man ar en anhérigstddjare i det, att det finns en bild av det. Det
finns en syn inom socialtjdnsten att det ska ingd”. (Handldggare 1)

Att en del av problematiken med granssattningen kan undvikas eller i alla fall forstas battre
framkommer i en intervju om man som handléggare arbetar utifran att anhoriga ar en del i en storre
helhet runt den narstaende. Om detta sager en handlaggare féljande:

“En del i den hdir metoden dr att fanga upp den anhériga for vi ser att det paverkar vildigt mycket hur
den anhorige mar och ocksa hur brukarens och den anhdriges relation ser ut och det paverkar i sin
tur hur brukaren kan tillgodogéra sig det stéd som vi kan erbjuda eller det stéd som andra
stodfunktioner och myndigheter kan erbjuda. Sa allt hanger ju liksom ihop, sa vi vill att hela systemet
ska ma sa bra som majligt for det gagnar brukaren. Varat perspektiv ar ju brukaren, att hen ska ma sa
bra som maojligt och det dr jdtteavhingigt hur det ser ut i hela systemet”. (Handldggare 4)

En annan aspekt framkom i en av intervjuerna av problemet med gréanssattningen var att det kan
undvikas om det finns en arbetsplatskultur dar tid ges och man medvetet arbetar med att stodja
anhoriga, som féljande handlaggare uttrycket det:

“Mycket handlar ocksd om prioritering av arbetsuppgifter fOr 0ss, vi hinner inte alltid gora allting, s&
dar tror jag att det behover vara en kultur av att anhorigstod ar nan slags inkorporerad, faktiskt en
arbetsuppgift. Nu blir det lite en sidouppgift som jag gor nar jag har tid. Men om man gor det, att det
genomsyrar tankesattet s, om man ser att det finns en anhorig som ar kopplad till att forsoka ta med
dom som samarbetspartner, men att dom ocksa ska fa det stodet som dom behdver. Det behover bli en
prioriterad fraga for att det faktiskt ska goras av alla handldiggare”. (Handliggare 5)

I motet med anhoriga framkommer ocksa att handlaggarna reflekterar 6ver sin yrkesroll och
professionalitet utifran delaktighet som anhorigstod. Man ser sig som en part av flera dar de behover
forhalla sig till anhoriga, veta var granser gar for det egna uppdraget men &ven se anhdériga som en
viktig part som en handl&ggare uttrycker saken:

“Delaktiga har dom varit, men att fa dom delaktiga i hur vi jobbar snarare dn att bara vara med pad
ett mote och jag hor vad som ségs, utan mer som en samverkanspartner én delaktighet. Delaktighet

kan vara sa mycket olika. S& mer som en samverkanspartner och dom kan bidra med sin kunskap och
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jag kan bidra med min kunskap men vi mdste ocksd ha respekt for varandras kunskapsomrdden ™.

(Handlaggare 3)

8.9 Anhorigstod pa enheten

Hur handl&ggarna arbetar med anhgrigstod varierar, men samtliga hanvisar till det anhorigstdd som
kommunen har om de uppfattar att anhdriga har behov av eget stod. Nagra handlaggare uppger ocksa
att man inte har arbetat med att utveckla ett eget anhorigstod pa enheten. Andra berattar att man just ar
i slutet av ett projekt dar anhorigstod ar en viktig bit:
“Det dr en av bitarna. Ett av benen i den hdr arbetsmetoden som vi jobbat fram dr samverkan med
natverk. Och med natverk, menar vi, det kan vara ett natverk med andra myndigheter. Du kan ha ett
natverk som innehaller psykiater, arbetsformedling, forsakringskassa, arbetsgivare men en stor del av
natverket ar narstaende, nu ska vi se, anhoriga, sa ja, det ar ett speciellt ben i var samverkan”.
(Handlaggare 4).
En del av projektets anhdrigstdd innebar att handlaggaren har ett enskilt samtal med den anhériga som
bara fokuserar pa den personens behov av stéd och kunskaper.
"Ddr har vi jobbat med anhorigintervjuer och det har varit lite olika, ibland har handlaggarna haft
det och ibland har var projektledare haft anhorigintervjuer. Det ar val den mer formaliserade delen
av det dar man gar igenom vilken typ av stod den anhdriga behdver och ocksa lite grann hur dom,
alltsa far fatt i vilka kunskaper de har om framst den neuropsykiatriska delen d&, och hur mycket dom
stodjer i vardagen och sana saker. // Sa det blir mycket parallellprocesser att jobba med dom
anhdriga samtidigt som man jobbar med klienten fér man kan inte utesluta den ena. Det blir verkligen
den hdr triaden att alla dr beroende av varandra ”. (Handldggare 5)

| tva av intervjuerna framkommer att det kan vara svart for en handlaggare i ett mote med klient
och anhdriga att skilja ut nar man &r handl&ggare och nér man arbetar med anhdrigstéd. En
handlaggare sager sa har:
“Det kdnns mest som anhdériga behover prata om, alltsa vill veta mer om insatser, vill veta hur var
planering ser ut och sana fragor snarare &n att dom sjalva behdver stod att prata om, stod med sin
egen oro och sina egna kanslor kring att ha en person som har det besvérligt liksom. Deras oro kring,
alltsa dom vill ha svar pa fragor, med &r ofta inbaddat i dom har fragorna sa ar det oro. Sa nar man

pratar kan det vara ganska svdrt att skilja ut dom hdr sakerna”. (Handlaggare 1)
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9 Analys

Resultatet i foregdende kapitel kommer hér att analyseras och belysas utifran de teorier som beskrivits.
Kapitlet ar uppdelat i tre avsnitt. Analysen ger sig forst in i kirnan av studiens syfte; anhdrigas
delaktighet i en situation som delas av tre parter, anhdriga, narstdende och socialsekreterare och
processen vid utredning, planering och beslutsfattande av insatser for att sedan ”zooma” ut och
analysera aspekter som framkommit i materialet som har betydelse for hur delaktighetens innehall kan

paverkas och manifesteras under begreppen anhdrigas faser och relationens betydelse.

9.1 Delaktighet i triaden anhoriga, narstaende och professionella

Ur det insamlade materialet har en rad viktiga parametrar som beskriver anhérigas delaktighet ur ett
anhorigperspektiv och ett handlaggarperspektiv vaskats fram. Aspekterna ror sig i olika riktningar,
anhorig - narstaende, anhorig - socialsekreterare och socialsekreterare - anhorig och speglar den
expertmodell som arbetats fram av Nolan, Grant och Keady (1996) dar varje part i samarbetet &r
expert pa sin del. Detta genom att acceptera och visa uppskattning for varandras expertis och darmed
fordjupa sin samverkan for att den narstaende ska fa den hjalp och det stod som den behover.

I materialet framkom fyra kategorier som var gemensamma for anhdriga och socialsekreterare:
information och kunskap, att vara till nytta, att visa omtanke och sekretess.
Anhorigas behov av information fran socialsekreterarna handlade om att fa kunskap om
organisationen, insatser, arbetsprocesser och beslutsgangar, hur man kan komma vidare som anhdrig
samt information om anhdérigstéd. Som en spegelbild av anhdrigas behov av just den sortens
information uppgav socialsekreterarna att den typen av kunskap dar viktig att delge anhoriga, dels for
att samarbetet dem emellan ska kunna grunda sig pa en gemensam forstaelse for hur systemet
fungerar, men ocksa for att kunna bista anhoriga med kontakter till hjalp och stod for egen del. Utifran
Nolan, Grant och Keadys (1996) modell kan det uttryckas som att socialsekreterarnas expertkunskap
kommer anhdriga och narstaende tillgodo och fér samverkansprocessen framat.
Den andra aspekten i kategori information och kunskap handlar om anhdrigas expertkunskap om den
narstaende. Anhoriga menade att den kunskap de besitter omkring sin narstaende och som de vill bista
med i en samverkan med socialtjansten kommer bade socialtjansten och den narstaende till gagn i
arbetsprocessen. Socialsekreterarna hdvdade samma sak och hdr kommer ytterligare en spegelbild i
dagen. Anhérigas kunskaper om den narstaende ar av stor betydelse for socialsekreterarna i deras
arbete for att forsta vad for behov av stod och hjélp den narstaende har. Utifran Nolan, Grant och
Keadys (1996) modell kan det uttryckas som att anhdrigas expertkunskaper kommer socialsekreterarna

tillgodo och for samverkansprocessen framat.
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Sammanfattningsvis sa visade materialet att anhorigas delaktighet i det har sammanhanget utgick
fran ett gemensamt skal for bade anhdriga och socialsekreterarna, namligen att pa béasta satt
tillsammans kunna arbeta for en forbattrad livssituation for den narstaende och den anhoriga. Utifran
Twigg och Atkins (1994) modeller om de professionellas forhallningssatt till anhoriga visar studiens
material att den mest relevanta forklaringsmodellen &r att anhdriga ses som samarbetspartners dar det
gemensamma syftet med samverkan dem emellan &r att ha klientens behov i fokus. Parallellt finns
aven modellen anhériga som vardtagare representerat i materialet, handlaggarna har stor forstaelse for
anhorigas egna behov av stod och kunskaper om det anhdrigstod som finns att tillga.

Under temat information och kunskap framkom aven kategorier som upplevdes som svarigheter
och hinder for anhorigas delaktighet. Ur bade ett anhérig och ett handlaggarperspektiv uppkom fragan
om sekretess som en betydande svarighet och som i férlangningen blir ett absolut hinder for att kunna
samverka. Anhoriga far ingen information fran socialtjansten omkring sin narstaendes situation om
sekretess foreligger, socialsekreterarna far inget sdga trots att de vet att ’bara nagra enkla ord” kan fa
anhorigas oro omkring sin narstaende att slappa. Anhériga uppgav aven andra svarigheter med
information och kunskap som framkom i kategorierna; veta saker man inte vill veta, bli lamnad med
ansvaret och missbrukad information. Att bli lamnad med ansvaret och att fa sin information om den
narstaende missbrukad ar teman som visade sig extra plagsamma for anhoriga. Nar det uppstar agerar
inte professionen i enlighet med vare sig expertmodellen eller strategin att arbeta tillsammans (Nolan,
Grant, Keady, 1996) utan visar med sitt handlande snarare pd en “nidbild” av att anhdriga ses som en
resurs. | beskrivningen av anhdriga som resurs poangterar Twigg och Atkin (1994) att malet med
modellen &r att maximera anhdrigas formaga till att ta hand om den nérstdende genom att lindra en allt
for hog stressniva. Genom att lamna anhériga med ansvaret och att missbruka information, sa som
framkom i intervjuerna, lamnar professionen anhdriga at sitt eget 6de att hantera svara situationer och
professionen undkommer pa sa vis sitt ansvar. Anhoriga ses da enbart som en resurs for att ta hand om
den narstaende sa att professionen slipper. Om professionen forhaller sig pa det sattet uttrycks det som
Nolan, Grant och Keady (1996) benamner som strategin att arbeta ensam dar vare sig anhdriga eller
narstaende far bekraftelse och kéanslan av ensamhet forstarks.

Ur ett handlaggarperspektiv kan anhérigas information om den nérstaende aven vara ett hinder i
handlaggningsprocessen om informationen &r felaktig eller att anhériga forhindrar den narstaende att
fritt beratta om sin situation. Den har typen av hinder forsvarar naturligtvis mojligheten att pa ett
jamlikt satt samverka och ta tillvara varandras expertis.

Né&sta gemensamma kategori for anhériga och socialsekreterarna handlar om att anhérigas
delaktighet skapar maéjligheter att vara till nytta for varandra och for den narstaende. Att fa vara
delaktig ur den har aspekten innebar for anhoriga att vara till nytta for den narstaende, ett stod i

processen, vara ett andra 6ra, vara en till rost eller fa mojlighet att fora den narstaendes talan och att ha
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kunskaper om den narstaende som &r viktiga for handlaggarna for att pa basta satt utforma insatser
mm. Spegelbilden aterfanns i socialsekreterarnas utsagor, anhoriga ar till nytta for
handlaggningsprocessen da deras kunskaper om den narstaende ar en viktig pusselbit for att forsta
vilka insatser som kan vara till hjalp for klienten. Anhdérigas delaktighet kan &ven underlatta
relationsskapandet mellan socialsekreterare och den narstaende, eller att anhériga kan vara
socialtjanstens ”forlangda arm” genom att kunna bidra med t ex motivation, pdminnelser, minnas
bakat i tiden mm och pé andra satt hjélpa den narstaende.

Sammanfattningsvis sa visade materialet att kategorin att vara till nytta rorde sig ur ett
anhdrigperspektiv om att vara till nytta for den narstaende och ur ett handlaggarperspektiv om att
anhariga ar till nytta for socialsekreterarna genom att underlatta arbetet med den nérstaende. Anhoriga
blir i det har perspektivet en resurs for handldggarna och anhériga blir en resurs fér den narstaende.
Twigg och Atkin (1994) menar att anhériga som resurs anvands av professionen som ett sétt att se till
att anhorigas kompetens och insatser till den narstaende maximeras och darmed behover inte samhéllet
trada in med kostsamma hjalpinsatser till den narstaende. Inget i den har studiens material pekar pa att
den uppfattningen finns ur handlaggarperspektivet, tvartom ar man tydlig med att anhoriga bade ar en
resurs for det egna arbetet, for klienten samt att handlaggaren sjélv ar en resurs for den anhériga, eller
sagt med andra ord, man forsoker tillvarata varandras expertkunskaper for att uppna basta resultat i
den gemensamma arbetsprocessen.

Den tredje gemensamma kategorin ar att visa omtanke. Delaktighet ur ett anhdrigperspektiv
handlade i den har kategorin om att bista den narstaende i kontakten med socialtjansten da sjukdom
och funktionsnedsattning pa olika sétt kan hindra den narstaende i kontakten och omtanken skapar en
kénsla av trygghet for den narstaende. Har framkom dven att det hander att den nérstaende visar
omtanke om sina anhdriga genom att inte vilja ha dem med i kontakten med socialtjansten for att
bespara dem oro omkring sin situation. Delaktighet ur ett handl&dggarperspektiv i den hér kategorin
handlade om att visa omtanke infor anhérigas situation och i sitt arbete hjalpa anhdriga att sldppa taget
om sin “’vardande relation”, férma anhoriga att [amna Over ansvaret till handldggaren att ha kontakt
med andra myndigheter, att avlasta en borda och darmed skapa forutséttningar for mer hallbara
anhoriga. Aven ur det har perspektivet har anhérigas expertkunskaper om den narstaende relevans for
samverkan med socialtjansten. Handldggarnas omtanke om anhdriga skulle kunna tolkas som det som
Twigg och Atkin (1994) kallar for anhériga som ersatta, dvs. att man separerar anhériga fran klienten
for att hjalpa till i en sjalvstandighetsprocess, men materialet visade att det snarare handlar om en vilja
att underlatta anhorigas situation genom att 6verta en viss del av anhdrigas borda och pa sa sétt avlasta
dem.

Utifran ovanstaende analys av intervjuerna framkommer att anhérigas delaktighet i socialtjanstens

arbete runt den narstaende &r ett viktigt anhorigstod bade ur ett anhorigperspektiv och ett

48



handlaggarperspektiv. Handlaggarna reflekterade dven dver svarigheter som kan forhindra eller
forsvara samverkan mellan dem och anhériga, sasom sekretess, praktiska hinder, organisatoriska
hinder, tidsbrist och arbetsplatskulturella hinder och svarigheter att veta var gransen gar nar
delaktigheten snarare fokuseras pa det stod som anhdriga behdver och samverkan runt klienten hamnar
i skymundan. Funderingar runt denna grans kan ses som funderingar var gransen gar for det som
Twigg och Atkin (1994) benamner som anhériga som vardtagare och anhoriga som
samarbetspartners. | den forsta strategin fokuserar professionen pa anhérigas valmaende, dvs. vilken
form av direkt stod ar de i behov av? Finns da ett val utvecklat anhorigstod kan handlaggarna hanvisa
dit. I den andra strategin &r anhoriga en del av samverkan runt klienten, dvs. delaktiga i arbetet, men
fokus ligger pa att samverkan ska leda fram till, hitta och utforma basta mojliga insatser for klienten.
Arbetar man tillsammans i denna strategi sa arbetar man i enlighet med expertmodellen (Nolan, Grant,
Keady, 1996), men strategierna behover inte nddvandigtvis utesluta varandra. Anhoriga kan fa stod for
egen del samtidigt som de ar delaktiga i socialtjanstens arbetsprocess runt den narstaende.
Grénssattningen kan med det synséttet bli lattare att identifiera. Om handlaggarna har ett tydligt
uppdrag att samverka med anhdriga och kunskaper om det anhérigstéd som finns i kommunen kan

bégge strategierna vaxelvis rada.

9.2 Anhdrigskapets faser

Trots att studien inte hade till ambition att understka anhorigas delaktighet och den foréndring som
uppstar i anhdrigskapet under en langre tidsperiod framkom &nda att tiden har betydelse for vilka
fragestallningar som ar viktiga for anhoriga i olika faser. Den temporala modellen (Nolan, Grant,
Keady, 1996; Nolan, Lundh, Grant, Keady, 2003) visar att anhoriga genomgar olika stadier och att
dessa stadier ar kopplade till den hur den narstaendes sjukdom utvecklas. Teorin tar sin utgangspunkt i
den foréandring som sker vid somatiska sjukdomar och foretradelsevis for anhoriga till aldre personer.
Nar anhoriga och narstadende kommit en bit in i processen som det innebér nar en narstaende har en
psykisk sjukdom eller funktionsnedséttning och kommer i kontakt med socialtjdnsten har anhériga,
med den temporala modellens vokabular (a.a.), patagit sig rollen samt arbetet med att arbeta sig
igenom startat, eller pagatt under en tid. Anhdriga, narstadende och handlaggare befinner sig
tillsammans i anhorigfasen att arbeta sig igenom och anhdrigas situation underléttas genom, som
resonerats om ovan, att fa vara delaktiga och samverka runt den narstaende, om samverkan baseras pa
en omsesidig forstaelse for varandras expertkunskaper. | den har fasen visar materialet att foljande
kategorier; information och kunskap, vara till nytta och att visa omtanke ar viktiga for bade anhoriga
och socialsekreterare. Information och kunskap, att vara till nytta for varandra och att visa 6msesidig
omtanke bildar pé sa vis ett grundfundament pa vilken samarbetet mellan parterna kan fortskrida ver

tiden. I den sista fasen som Nolan, Grant och Keady (1996) beskriver, att nd slutet...och en ny borjan,
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leder den narstaendes sjukdom till doden och en fas av nyorientering startar for den anhorige, men de
papekar ocksa att det kan vara s att den anhdriga dor fore den narstaende. Temat, anhorigas dod,
framkom i intervjuerna bade med anhériga och med socialsekreterarna. Oron for vad som hander med
den nérstaende nar anhdriga inte langre finns i livet blir en viktig fraga i kontakten med socialtjansten
och en viktig aspekt ur perspektivet delaktighet och samverkan, da andra fragestallningar &n de som
var viktiga i tidigare faser ocksa blir relevanta att samverka kring. Kategorin aterkommer i
socialsekreterarnas funderingar omkring huruvida det a&r mojligt att lindra anhorigas oro da man inte
kan se in i framtiden och veta hur insatser forandras eller hur den nérstaende utvecklas och pa vilket
satt behovet av stod kommer att forandras. Daremot speglar bade utsagor fran anhoriga och
handlaggare vikten av att ratt insatser kommer den narstaende tillgodo innan anhoriga ar déda som ett
satt att lindra anhorigas oro. Utifran de strategier finns kopplade till den temporala modellen om hur
samarbetet mellan anhoriga — narstaende eller anhdriga - narstaende — professionen, och som beskrivs
i termer av att arbeta tillsammans, arbeta ensam och arbeta separat (a.a.) visar den hér studiens
resultat att bade anhoriga och handlaggare har en vilja och stravan att arbeta tillsammans, men att en
del anhdriga ofta upplevt att de tvingats arbeta ensamma, man har inte fatt vara delaktig utan lamnats

utanfor.

9.3 Relationer

| en situation dar anhoriga, narstaende och professionell personal mots och ska samverka finns
ytterligare ett perspektiv som paverkar anhorigas delaktighet i det gemensamma arbetet tillsammans
med narstaende och socialtjansten, relationer. Relationer ar komplexa dar alla manniskor bar med sig,
sin personlighet, sin historia, hur man fungerar, vilken inverkan sjukdomar och funktionsnedsattningar

har i olika relationer m.m. | intervjumaterialet framkom relationers betydelse som hdgst relevant.

I relationen mellan anhoriga och deras narstaende visade utsagorna att anhoriga varnar sin relation
med sina narstaende genom att vilja och fa delta i samverkan runt den nérstaende. Att vérna relationen
manifesterades t.ex. genom att delta ur alla de aspekter som framkom i kategorierna information och
kunskap, att vara till nytta och att visa omtanke. Att varna en relation till sin narstdende kunde &ven
vara att som anhdriga inte ha kontakt med professionen eftersom den anhdrigas delaktighet beddmdes
skada den narstaende utifran dennes historia och sjukdomsbild. Innehallen i kategorierna kan tolkas
utifrdn modellen balans/granssattning (Twigg, Atkin, 1994) dar anhériga skiljer ut sig fran den
nérstdende och forsoker hitta en balans mellan sitt ”vardande” och sitt eget behov av autonomi, men
modellen beskriver inte den inverkan som samspelet mellan anhoriga och narstaende har for

relationen. Balansen i relationen och anhdrigas granssattning i relationen till den narstaende ar ocksa
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beroende av om de tillats vara delaktiga, om delaktigheten underlattar eller forsvarar for den
narstaende eller om den nérstaendes sjukdom paverkar den anhdrigas halsa negativt.

| materialet framkom &ven funderingar och oro omkring svarigheter i relationen mellan anhériga
och narstaende som har betydelse for delaktighet med socialtjansten. Aspekter som berordes var
svarigheter med att slappa kontrollen Gver den narstaendes situation, att forsta nar man som anhorig i
sin omsorg om den narstaende deltar for mycket och pa sa vis hindrar den narstaendes vég till
sjalvstandighet, eller att relationen mellan anhérig och narstaende ar sa komplicerad att den anhériga
maste kliva at sidan och inte vara den samarbetspartner man skulle 6nska vara for att varna sin egen
hélsa. Funderingar och svarigheter av det har slaget kan hanforas till modellen att bli uppslukad av sin
roll (Twigg, Atkin, 1994) da den narstaendes situation upptar hela den anhorigas liv, tankar och
handlingar och identiteten som anhdrig blir den enda sjalvbild man har. Ur ett handldggarperspektiv
framkom dven kategorier som har betydelse for relationen mellan anhériga, néarstaende och
handlaggare. Som beskrevs ovan framkom att anhdriga kan underlatta relationsskapandet mellan
socialsekreterare och narstaende genom att vara delaktiga i arbetet runt den narstaende. Intervjuerna
visade dven att det finns svarigheter med anhorigas delaktighet som kan fa betydelse for relationen
mellan parterna. ”Jobbiga” anhoriga som férmedlar en negativ syn pé professionens arbete kan
forsvara relationsskapandet mellan socialsekreteraren och den narstaende, eller att anhdriga dominerar
samtalet och darmed forhindrar den narstdende att komma till tals namndes som hinder.
Socialsekreterarna uppgav aven att de ibland kunde uppleva anhérigas delaktighet som en balansgang
mellan att i sin profession lyssna till anhérigas egna behov och samtidigt alltid ha klienten i fokus i sin
arbetsprocess. Om det sker nar alla parter ar i rummet sa finns risken att relationsskapandet mellan
socialsekreteraren och den nérstaende forsvaras da anhorigas snarare an narstaendes behov kan hamna
i centrum. Balansgangen i att ha fokus pa klientens behov och samtidigt interagera med anhériga och
deras behov kan ses som en utmaning for professionen da handlaggarna beh6ver hantera de tva olika
riktningar som Twigg och Atkin (1994) beskriver i strategin anhériga som ersatta. Forhallningssattet
innebdr att professionen antingen avvisar anhdriga for att underlatta klientens vag mot sjalvstandighet
eller avlastar anhoriga och ersatter dem med insatser for den néarstdende och samtidigt erbjuda stod at
anhoriga fran annat hall med syfte att de pa separata hall ska uppleva sjalvstandighet och valmaende.
Balansgangen innebér da en ytterligare utmaning for professionen, att ha kunskap och forstaelse for
nar anhorigas delaktighet runt den narstdende behover 6verga i en process av att arbeta enbart med

klienten och enbart med den anhdériga.
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10 Slutsatser

En slutsats fran intervjuerna med anhoriga var att delaktighet i utredningsprocessen var viktig utifran
ett antal teman; Information och kunskap, vara till nytta, visa omtanke och att varna relationen. De
teman som framkom som svarigheter ur anhorigas perspektiv var; sekretess, veta saker man inte vill
veta, bli lamnad med ansvaret, ingen information eller missbrukad information, svarigheter i
relationen och att tiden har betydelse. Ur ett handlaggarnas perspektiv var féljande teman viktiga och
positiva; information och kunskap, anhoriga ar till nytta och omtanken om anhdériga. Hinder och
svarigheter visade sig i temana; sekretess, ’jobbiga” anhoriga, balansgéng, information kan vara ett
hinder och anhdrigas dod. Fyra av dessa teman var gemensamma ur bade anhorig och
handl&ggarperspektivet; information och kunskap, vara till nytta, visa omtanke och sekretess.

En slutsats utifran anhorigas och handlaggarnas perspektiv var att delaktighet ar ett viktigt
anhdrigstod utifran de ovan beskrivna temana, men innehaller dessutom andra hinder och svarigheter
ur handldggarnas perspektiv som beskrivs i foljande teman; tiden, organisationen, arbetsplatskulturen
och gréansen mellan anhdrigas delaktighet och anhdrigstdd. Ur detta resultat framtrader en mer
overgripande slutsats som handlar om forstaelsen for det samband som framkom mellan de olika
temana. Det som sker i ett praktiskt samarbete mellan anhoriga, narstaende och handlaggare nar
anhdriga ar delaktiga i handlaggningsprocessen paverkas av det som ar viktigt och positivt och det
som hindrar och skapar svarigheter, men det paverkas aven av i vilken fas anhdriga befinner sig och
hur relationen mellan anhdriga, narstaende och handlaggare ser ut och utvecklas. For att tydliggora
och visualisera sambanden mellan slutsatserna har en modell utarbetats, se s. 53. Fokus for den har
studien har varit upplevelser av delaktighet och samverkan mellan anhdriga och professionen vid
handlaggning av insatser till en narstaende. | modellens centrum representeras det av triangeln, dvs.
hér sker delaktigheten och samverkan. Kopplat till triangeln finns studiens intervjuresultat formulerat i
fem rektanglar under triangeln. Anhdérigskapets faser visade sig dven vara en viktig aspekt for de
fragestallningar som aktualiseras i samverkan mellan anhdriga och professionen, visualiserad i den
stora pilen i modellen. Den mest 6vergripande aspekten som inverkar bade pa delaktigheten och
samverkan samt anhdrigskapets faser visade sig vara relationernas betydelse, som i modellen omringar
alla andra delar. De teoretiska ramar som anvants for att analysera resultaten finns ocksa i modellen
och visar att de varit fruktbara for att fordjupa kunskapen om vad som sker i det praktiska arbetet da

anhorigas delaktighet &r en del av samverkan mellan parterna.
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Anhorigas roll 1
relationen till den
narstaende: bli
uppslukad, balans
och granssattning,
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Atkin, 1994).

™~

Anhorigskapet faser.

Temporala modellen, (Nolan, Grant & Keady, 1996).

Strategler for delaktighet
och samverkan: arbeta
tillsammans | trladen
anhorig, narstdende,
professionen, arbeta
ensam, arbeta Isar.
(Nolan, Grant & Keady,
1996).

Anhoriga

Delaktighet &

samverkan
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(Nolan, Grant & Keady, 1996).
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(Twigq, Atkin, 1994).
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fa Information och
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| betydelse ]
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11 Diskussion

Denna studie hade som syfte att undersoka vilken betydelse delaktighet har som anhorigstod vid
utredning, planering och genomférande av insatser inom socialtjanstens verksamheter fér anhdériga till
vuxna personer med psykisk funktionsnedséttning, vilka mojligheter och hinder som finns for
handl&ggare inom socialpsykiatrin for att erbjuda anhoriga delaktighet i handlaggningsprocessen samt
om anhdriga och handl&ggare ser anhdrigas delaktighet som en form anhorigstod. Trots att studien var
liten till sitt omfang framtradde ett rikt material ur intervjuerna som visade pa bade komplexitet och
Overraskningar. Resultatet visade att anhdrigas delaktighet har stor betydelse som anhérigstdd och att
anhorigas delaktighet dven &r viktig for handlaggarna i arbetsprocessen med klienten. Overraskande
var fynden att vissa teman var dmsesidiga och varandras spegelbilder ur anhorig och
handlaggarperspektivet. Franvaron av tidigare forskning inom den har studiens specifika omrade kan
ur den har aspekten ha bidragit till att gemensamma teman inte beskrivits tidigare. Det pekar ocksa pa
vikten av att fortsatta och fordjupa fragestallningarna ur ett anhorig och handlaggarperspektiv i andra
jamforande studier. Det vore exempelvis intressant att ta del av det stora forskningsomrade omkring
delaktighet som finns inom omradet hélso - sjukvarden och se huruvida delar i den &r applicerbar pa
forskningsomradet socialt arbete. Kan disciplinerna korsbefrukta varandra kanske? Som beskrivits
tidigare i den har undersdkningen finns mycket forskning om anhdériga som generell grupp, mindre
forskning om anhariga till narstdende med psykiska funktionsnedsattningar, men liten eller ingen
forskning om betydelsefulla aspekter i samarbetet mellan anhdriga och handlaggare inom
socialpsykiatrin. Vad kan det bero pa? Speglar det var tids samhéllssyn, att det viktigaste for en
individ ar att vara sjalvstandig, och déarmed forlorar familj och nétverk sin betydelse for personens
utveckling eller behov av stdd och hjalp. Men resultaten i studien visar motsatsen, det har betydelse
for alla tre parter, anhoriga, narstaende och professionen att samarbeta och att det i sig inte beh6ver
betyda att en individ forvagras sin sjalvstandighet. Det finns stora vinster for samtliga parter om
anhoriga tillats vara en del i samverkan runt den narstaende. Anhdriga bidrar med sina kunskaper om
den nérstaende som kommer professionen till nytta, anhoriga kan genom sin delaktighet bekréfta den
narstaende genom att vara till nytta och visa sin omtanke. Handlaggarna kan bidra till 6kade kunskaper
om forutsattningarna for sitt arbete, hur insatser fungerar och ge information om annat direkt stod till
anhoériga som erbjuds i kommunen. Detta kan innebéra att anhérigas oro och stress kan minska samt
att anhoriga har mojlighet att forklara och bista den narstaende i handlaggningsprocessen. En av de
storsta svarigheter som framkom i studien upplevdes av anhériga néar de inte far vara delaktiga och
darmed inte tillats dela bl.a. information och kunskaper, visa omtanke eller kénna att de &r till nytta.

En annan viktig kunskap for professionen att reflektera dver ar att ibland kan franvaron av 6nskan om
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delaktighet hos anhdriga handla om omsorg om den narstdende. Motivet behéver alltsd inte vara ovilja
eller ointresse fran anhoriga. Franvaron av anhdriga som samarbetspartners kan dven bottna i
svarigheter i relationen mellan anhdriga och narstaende da den anhoriga maste avsta sin delaktighet for
att varna sin egen psykiska och fysiska halsa. Andra svarigheter hangde mer samman med hur
professionen hanterar relationen med anhdriga, missbrukar information eller [&mnar 6ver hela ansvaret
for den narstaende till anhoriga. Handlaggarna brottades med arbetsplatskulturella samt tids och
organisationshinder, men aven med fragor som handlade om bemdtandet av anhériga eller funderingar
kring nar anhdrigas delaktighet 6vergar fran samverkan till att enbart handla om anhérigstod. Ett gott
exempel pa att 6verbrygga gransen mellan delaktighet och anhorigstod framkom i resultatet da
handlaggarna beréttade om att de samverkar med anhdériga runt klienten och erbjuder anhdériga ett
enskilt samtal, sa kallad anhorigintervju for att inventera kunskapsbehovet och anhorigas egna behov
av stod och hjalp. Pa nagot langre sikt sa skulle resultaten och slutsatserna av den har studien kunna
utmynna i en arbetsmetod och ett utbildningsmaterial for bade anhériga och handlaggare inom
socialpsykiatrin dar en djupare forstaelse for varandras perspektiv, det som forenar och skiljer dem at
medvetandegors i syfte att underlatta ett samarbete i handlaggningsprocessen runt den narstaendes
insatser. FOr att 6verbrygga hinder av organisatorisk och arbetsplatskulturell karaktér vore det
Onskvart att utbildningar om anhérigperspektivet, policydokument och rutiner visade véagen for ett
fordjupat perspektiv i verksamheterna, samt att ansvar tas for att implementera dessa. Det vore dven
Onskvart att anhorigperspektivet fick en mer framtradande plats i utbildningar av t.ex. socionomer for
att pa langre sikt sékra att kunskaper om anhdérigas betydelse finns hos dem som kommer att arbeta
som handléaggare i framtiden. De teoretiska modeller som anvants i studien speglade resultaten pa ett
fruktbart satt, men sa inget om de samband som hittades i resultatet, sambandet mellan relationernas
betydelse, anhdrigas faser och hur dessa kan komma att gestaltas i den praktiska arbete som anhdrigas
delaktighet i handlaggningsprocessen kan innebéra. Forstaelsen for svarigheter och mojligheter i dessa
tre 6vergripande teman bildar tillsammans en djupare forstaelse for den komplexa situation som ska
hanteras av anhdriga, narstaende och professionen i samverkan runt den narstaende. Férhoppningen ar
att den modell som vidareutvecklats ur de valda teorierna och resultatet kan vara till hjalp att lattare
identifiera och forsta olika aspekter, ta tillvara det som &r viktigt och se majligheter till att dverbrygga

de svarigheter som kan visa sig nar en samverkan mellan parterna kommer tillstand.
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12 Framtida forskning

Den har studien, om &n liten till sitt omfang, har 6ppnat en glugg till omraden som kan och bor
studeras djupare. Det vore intressant med stdrre undersokningar bland socialsekreterare inom
socialpsykiatrin angaende anhorigas delaktighet for att 6ka kunskapen om mojligheter och hinder ur
det perspektivet. Ytterligare en infallsvinkel for kommande forskning &r att studera hur anhorigas faser
i den temporala modellen (Nolan, Grant och Keady, 1996) gestaltar sig specifikt for anhoriga till
vuxna personer med psykisk funktionsnedsattning. Modellen utvecklades framst utifran kunskaper om
anhariga till aldre personer dar man i de flesta fall kan forvanta sig att den narstaende avlider fore den
anhoriga och dar de olika faserna genomlevs under relativt kort tid. Manga anhdriga till personer med
psykiska funktionsnedsattningar ar foraldrar och kan befinna sig tillsammans med sin narstaende i
fasen arbeta sig igenom i manga, manga ar innan nésta fas, ...att na slutet...och en ny bdrjan intrader.
I den meningen nu, att anhoriga nar slutet fore den narstaende, vore det mycket vardefullt att ur ett
anhorigperspektiv fordjupa kunskaperna om den problematik och oro den egna déden kan innebara for
anhoriga. Kanske kan man hitta vagar till metoder och forhallningssatt for professionen som kan
underlétta anhorigas situation i den fasen? Det kan dven vara vérdefullt att underséka om den
forskningstradition som finns inom halso och sjukvarden kring patientens delaktighet i varden ar
relevant och berikande for forskningen om anhdrigas delaktighet inom socialt arbete. Det omvénda
forhallandet kan aven vara till nytta for halso och sjukvarden eftersom de dven moter anhériga i dessa
verksamheter. Ett ytterligare forskningsspar ar att undersoka om det finns evidensbaserade
arbetsmetoder om anhdrigas delaktighet i olika handlaggningsprocesser eller om befintliga metoder
behover utvecklas sa att aven anhorigas delaktighet finns med som en del. Aven vissa delar av
begreppsapparaten som utvecklats inom kunskapsomradet kan vara problematiskt nar det galler att
beskriva och forsta anhoriga till personer med psykisk funktionsnedsattning. Exempelvis sa indikerar
begreppet anhdrigvardare narmast att den anhoriga bistar med praktisk omvardnad nar den nérstaende
inte langre har formagan att ta hand om sig sjélv pa grund av somatiska sjukdomar eller
funktionsnedséttning. Anhdriga till personer med psykiska funktionsnedséattningar &r inte
anhorigvardare i den bemarkelsen. Eftersom manga teoretiska ramar utvecklats med begreppet
anhorigvardare i fokus riskerar man att forlora stringensen och betydelsen av teorierna for just den

malgruppen, darfor vore det ocksa vardefullt att se Gver vissa delar av terminologin.
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Bilaga 1.
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BRACKE
HOGSKOLA

Ersta Skondal Bracke hdgskola
Institutionen for socialvetenskap
Magisterutbildningen i socialt arbete, 60 hp
Handledare: Magnus Jegermalm

Information om deltagande i forskningsstudie samt informerat samtycke

Hej,

Jag heter Pia Nilsson och studerar pa magisterutbildningen i socialt arbete vid Ersta Skondal Bracke
hogskola. Under varterminen ska jag skriva min magisteruppsats som &r tankt att examineras i slutet
av maj. Mitt forskningsintresse som uppsatsen och studien kommer att handla om ar anhériga till
vuxna personer med psykiska funktionsnedsattningar och deras upplevelser av den narstaendes
kontakt med socialtjansten. Studien kommer att ha fokus pa delaktighet sett ur ett anhorigperspektiv
och ett handlaggarperspektiv med syfte att identifiera och belysa olika aspekter av anhdrigas
delaktighet med den narstaendes kontakter inom socialtjansten.

Undersékningen kommer att baseras pa inspelade intervjuer med anhdriga till personer med psykisk
funktionsnedsattning och handlaggare inom socialtjansten. Tidsatgangen per intervju beraknas till ca 1
timme. Din personidentitet och i vilken kommun du bor eller verkar i kommer att skyddas av att alla
intervjuer anonymiseras och avidentifieras.

Efter intervjuerna kommer materialet att transkriberas till skriven text och tolkas till ett antal teman.
Dessa teman kommer sedan att analyseras utifran en vald teori som sammanstéllas och diskuteras i
magisteruppsatsen. Kommen sa langt ska uppsatsen examineras vid ett seminarium dar opponent och
examinator tillsammans med uppsatsforfattaren diskuterar uppsatsen ur olika aspekter. Nar uppsatsen
ar godkand kommer du att fa ta del av den. Den kommer da ocksa att publiceras i en databas som heter
DIVA.
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Dina svar och allt intervjumaterial kommer att behandlas sa att ingen obehérig kan ta del av den.
Intervjuerna kommer att raderas nér arbetet &r fardigt och examinationen ar klar.

Ditt deltagande &r frivilligt och du kan ndr som helst, utan sérskild forklaring avbryta ditt deltagande.
Om du 6nskar avbryta ditt deltagande tar du kontakt med mig.

Om du genom ditt deltagande i undersokningen skulle kanna att du paverkas negativt ur nagon aspekt
kan du kontakta mig som kan hjélpa dig med var du kan vénda dig for stéd och hjalp.

Om du vill veta mer om arbetet med studien, vill avbryta ditt deltagande eller behdver hjélp for egen
del, tveka inte att kontakta mig!

Med vénlig héalsning

Pia Nilsson

073- 660 44 67

Harmed samtycker jag med min underskrift till att delta i studien.

Jag ar inforstadd i studiens syfte, jag deltar frivilligt och ar informerad om att jag nar som helst kan
avbryta mitt deltagande. Jag har dven fatt information om att det jag séger i intervjun kommer att
tolkas och anvéndas i studiens resultat samt att all information om min personidentitet och i vilken
kommun jag bor/verkar kommer att avidentifieras.

Jag intygar ocksa att jag fatt muntlig och skriftlig information innan undertecknandet av mitt

deltagande.

Underskrift; Ort och datum:

Namnfortydligande:
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Bilaga 2.

Frageguide till anhoriga

1.

o ~ w PN

Kan du berétta lite om dig sjalv och den person du &r anhorig till?

Kan du beréatta om hur kontakten med socialtjansten for din narstaende varit?

Har du som anhorig varit delaktig i denna kontakt?

Vad ar viktigt for dig i kontakten med socialtjansten omkring din narstaende?

Kan du berétta om en situation da du och din narstaende tillsammans haft kontakt med
socialtjansten!

Vad upplevde du som bra eller positivt i den situation som du har berattat for mig?
Fanns det nagot i situationen som du upplevde som svart eller negativt?

Ar det ett stod for dig i din situation som anhorig att fa delta i arbetet runt din narstdende

tillsammans med socialtjansten?

Frageguide till handlaggare

1. Kan du beratta lite kort om dig sjalv och hur lange du arbetat som handlaggare och med vilka
malgrupper?
2. Kan du beratta hur ni arbetar med anhorigstod pa din enhet? Vilka former for anhorigstod finns

hos er? Hander det att anhériga till personer med psykiska funktionsnedsattningar kontaktar
er och fragar efter stod och hjalp for egen del?

3. Brukar du ha kontakt med anhdriga till personer med psykisk funktionsnedsattning i ditt arbete?

4. Hander det att anhoriga &r med tillsammans med klienten nar ni traffas vid t ex utredningar?
Kan du beréatta om ett sant tillfalle for mig!

5. Vad upplever du som bra och positivt ndr anhériga ar med i arbetet runt klienten?

6. Vad upplever du for svarigheter nar anhériga ar med i arbetet runt klienten?
7. Vilka mojligheter ser du med att samarbeta med anhériga i handldggningsprocessen?
8. Finns nagra hinder som gor det svart for dig att gora anhoriga delaktiga i ditt arbete?

9. Tror du att anhorigas delaktighet i arbetet runt klienten kan vara en form av anhérigstod?
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