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FORORD

Schizofreniforbundet arbetar for att 6ka kunskapen om schizofreni och liknande psy-
kossjukdomar samt de funktionsnedsittningar och behov av stédfunktioner som
ofta foljer. Mélet ar att minska stigmat, 6ka forstaelsen i samhallet och framja en mer
jamlik och inkluderande vérd. Forbundet verkar ocksa for att stiarka och stotta
anhoriga och narstiende, vars livssituation péverkas djupt av sjukdomen. Genom 30
lokalforeningar med omkring 2 9oo medlemmar arbetar Schizofreniférbundet for
béattre stod, vard, stodfunktioner och rattigheter. Som funktionsrattsorganisation
foretrader forbundet personer med schizofreni och liknande tillstdnd, deras anho-
riga samt andra engagerade. Sedan bildandet 1987 har forbundet statt fritt fran
partipolitik och religion. Uppdraget ar att vara foreningarnas rost gentemot regering,
riksdag och myndigheter, med maélet att padverka beslut som férbéttrar livsvillkoren
for alla som berors.

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) ar en samarbetsresurs for att utveckla
framtidens anhorigstod. Nka startade sin verksambhet i januari 2008 och verksam-
hetsidén ar att skapa och utveckla moten mellan olika kunskaps- och erfarenhetsfor-
mer som: forstahandserfarenheter hos anhoriga, brukare och deras organisationer,
praktisk erfarenhet hos personal inom anhorigstod, organisatorisk- och policyerfa-
renhet hos beslutsfattare och vetenskaplig kunskap och metodkunskap hos forskare.

D4 vi vid bade Schizofreniforbundet och Nka ser vikten av att folja upp aktiviteter ur
medverkandes perspektiv s har foreliggande systematiska uppf6ljning av Studie-
programmet Prospect for anhoriga skett i samarbete mellan Schizofreni-forbundet
och Nka. Arbetet har fran borjan till slut skett i dialog mellan Mats Ewertzon, fors-
kare/mojliggorare vid Nka, och Schizofreniférbundets Nationella arbetsgrupp for
Prospect. Aven Annica Larsson Skoglund, bibliotekarie/administrator vid Nka har
medverkat vid administrering av frigeformulir och sammanstillt resultatet av
dessa.

Forutom ovanstaende personer dr det manga som bidragit till att uppféljningen har
kunnat genomf6ras. Vi vill sarskilt framfora ett varmt tack till alla deltagare i Studie-
programmet som avsatt tid och besvarat frageformuliren. Aven ett tack till alla le-
dare for programmet som formedlat kontakt med deltagarna och gett bide muntlig
och skriftlig information om uppféljningen. Tack ocksa till Elizabeth Hanson, forsk-
nings- och utvecklingsledare vid Nka och Ingrid Lindholm, praktiker/mdgjliggorare
vid Nka, som gett betydelsefulla synpunkter pd manus. Ett stort tack ocksa till Nat-
ionella arbetsgruppen for Prospect som initierat uppfoljningen och pa olika sétt bi-
dragit med vardefull kunskap som varit avgorande for genomforandet av uppfolj-
ningen. Slutligen ett stort tack till Annica Larsson Skoglund som har sprakgranskat
texten och ombesorjt layout av rapporten.

Maria Nilsson Asa Konradsson Geuken
Verksamhetschef, Nka Ordforande, Schizofreniforbundet



SAMMANFATTNING

Bakgrund

Ar 2022 inleddes en diskussion mellan Schizofreniférbundets nationella arbets-
grupp for Prospect och medarbetare vid Nka att tillsammans planera for uppfoljning
av Prospect riktat till anhoriga: Prospect for Familj och vinner, Prospect for Syskon
och Prospect for Aldrande forildrar. Dessa omfattar sex till tio moduler/teman.

Prospect programmen ar framtagna av European Federation of Associations of Fa-
milies of People with Mental Illness (EUFAMI) med tre inriktningar; Prospect for
sjalverfarna, Prospect for familj och vinner och Prospect for yrkesverksamma inom
vard- och omsorg. Schizofreniférbundet har anpassat och sedan ar 2004 tillimpat
Prospect i svenska forhallanden. Vid Schizofreniférbundet har under aren uppf6ljn-
ingar av programmen genomforts, dock ingen dokumenterad sammanstallning.

Tidsplanen for uppfoljningen var tva &r, grupper som startade/avslutades ar 2023
till forsta halvaret 2025. Planering och genomférande har skett i samarbete mellan
Nationella arbetsgruppen for Prospect vid Schizofreniférbundet och medarbetare
vid Nka.

Négra fortydliganden, nér vi i texten nedan anviander ordet ndrstdende avser vi den
person som deltagarna i uppfoljningen ar anhorig till och som drabbats av Schizo-
freni/psykossjukdom. Nir vi anvander orden utbildningsprogrammet alternativt
programmet avser vi sammantaget de tre inriktningarna av Prospect som ingar i
uppféljningen; det vill saga Prospect for Familj och vanner, Prospect f6r Syskon och
Prospect for Aldrande forildrar.

Syfte

Syftet med uppfoljningen var att undersoka anhorigas erfarenheter av utbildnings-
programmet och vad det bidragit till, samt vilken betydelse det haft i forhallande till
malen for programmet vid avslut och 4—6 ménader darefter. Ett vidare syfte var att
ge underlag till vigledning for utveckling av innehallet i programmet i forhallande
till malen och deltagarnas behov.

Metod

Metodologiskt har upplidgget inspirerats av Socialstyrelsens beskrivning och exem-
pel pa systematisk uppfoljning.

I urvalet ingick samtliga deltagare som i Sverige deltagit i Prospect som riktades till
anhoriga ar 2023 till forsta halvéret 2025, det vill sdga Prospect for familj och van-
ner, Prospect for syskon och Prospect for dldrande foraldrar.

Data insamlades 1) i samband med att programmet avslutades och 2) 4—6 méanader
efter avslut. Frageformuliret vid férsta undersokningstillfallet avsag att undersoka



deltagarnas erfarenheter av programmet, vilken betydelse det haft och vad det bi-
dragit till. Frageformuléret vid andra undersokningstillfallet avsags att undersoka
vad programmet bidragit till och vilken betydelse det haft 4—6 ménader efter avslut.

Resultat

Totalt deltog 75 anhoriga i ndgon av de elva program som genomfordes vid sju orter
under tidsperioden. Nedan sammanfattas resultat som framkom vid uppféljningen.

Forsta undersokningstillfallet - i samband med att utbildningsprogrammet avslu-
tades

Vid forsta undersokningstillfillet i samband med att programmet avslutades retur-
nerades 49 besvarade frageformulir, det vill sdga fran cirka tva av tre som deltagit i
programmet.

e Erfarenhet av utbildningsprogrammet

En klar majoritet svarade att deras erfarenhet av programmet var excellent/mycket
bra/bra, badde nir det giller innehallet (47 deltagare), organisering (47 deltagare),
ledningen (48 deltagare) och den totala upplevelsen av programmet (47 deltagare).
Det som skattades allra hogst var ledningen, det vill sdga ledarna. Nagra (en till tva
deltagare) svarade att det varit ganska bra, ingen svarade att det varit déligt.

I 6ppna svar hade deltagarna moéjlighet att i fritext skriva vad de tyckte om och vad
de inte tyckte om. Nar det giller innehallet var det manga som tyckte om att triffa
andra med liknande erfarenheter, innehallet och strukturen samt gruppdynamiken
och stodet. Nagra beskrev att de inte tyckte om innehallet generellt, ndgra av modu-
lerna eller att det inte fanns nagon uppfoljning efter programmets slut. Nar det galler
organisering av programmet var det flera som tyckte om antalet deltagare i grup-
perna och antal dagar eller ganger de triffades samt platsen och faciliteter dar traf-
farna var forlagda. Nagra beskrev exempel pa vad de inte tyckte om géllande antal
dagar och triaffar samt platsen och faciliteter. Nar det géller programmets ledning
var det manga som tyckte om ledarnas foérhallningsitt, deras kompetens och peda-
gogiska egenskaper. Nagra fa beskrev att de inte tyckte om brist pa tid och stress att
hélla tider. Nar det géller den totala upplevelsen av programmet tyckte manga att
béde ledarna och deltagare i gruppen varit betydelsefulla och flera tyckte om inne-
héllet och upplédgget av programmet samt atmosfaren i gruppen. Nagra beskrev vad
de inte tyckte om tidsbrist, avhopp i gruppen och att det saknades studiematerial.

e Betydelse av respektive modul

Nair det galler vilken betydelse respektive modul haft framkom f6r Prospect for familj
och vanner att en majoritet (av 25 mojliga, 19 till 25 deltagare) skattade betydelsen
av respektive modul som av allra hogsta betydelse/stor betydelse. Aven for Prospect
for syskon var det en majoritet (av elva mojliga, sju till elva deltagare) som skattade



betydelsen av respektive modul som av allra hogsta/stor betydelse. Resultat gidllande
Prospect for aldrande omnamns inte i resultatet da endast tvé deltagare svarade pa
en av fragorna géllande vilken betydelse respektive modul haft. Den modul som skat-
tades allra hogst i Prospect for familj och vanner var Bearbetning av forlust och sorg
och i Prospect for syskon var det Livskurvan — en vig till insikt och att gi vidare.
Nagra svarade att tvd moduler haft liten/ingen betydelse for bada inriktningarna,
modulerna Om vikten av forandring och att sdtta mal samt Slutsatser och framat-
blick. For bdda modulerna var det for Prospect for familj och vanner, av 25 mojliga,
var det fem deltagare-, och for Prospect syskon, av elva mojliga, var det fyra deltagare
som svarade att det haft liten/ingen betydelse. Nagra deltagare i Prospect for syskon
(av elva mojliga, fyra deltagare) svarade dven att modulen Vad vi liart oss av och om
psykisk sjukdom haft liten/ingen betydelse.

e Vad utbildningsprogrammet bidragit till

Nar det géller vad utbildningsprogrammet bidragit till var det en majoritet som
svarade i fem av sex fragor att de haller med till fullo/héller med; att hanteringsfar-
digheter forbattrats (37 deltagare), att vilbefinnandet forbattrats (35 deltagare), att
det vickt tankar om hur anhorigas kunskap kan tillvaratas i virden (av 36 mgjliga,
33 deltagare), att det viackt tankar om hur anhorigas behov av gemenskap kan tillgo-
doses (av 36 mojliga, 33 deltagare) och att andra deltagare i gruppen 6kade deras
upplevelse av programmet (48 deltagare). Pa frigan om de var mer hoppfulla inf6ér
framtiden svarade de i lagre omfattning, hélften av deltagarna, att de haller med till
fullo/haller med. I samtliga fragor var det nagra deltagare (en till tre deltagare) som
svarade att de inte héller inte med om att det lett till forbattringar.

- Andra undersokningstillfillet — fyra till sex mdnader efter utbildningsprogram-
met avslutats

Vid andra undersokningstillfillet returnerades 23 besvarade frageformulir, det vill
sdga fran cirka en av tre som deltagit i programmet.

e Erfarenhet av studieprogrammet, dess betydelse och vad det bidragit till

Nir det géller erfarenheter av vad deltagande i programmet hade bidragit till fram-
kom att for en majoritet (14 till 15 deltagare) hade det bidragit valdigt mycket/ganska
mycket till 6kad forstdelse/nya insikter om den ndrstdendes sjukdom. En majoritet
(18 deltagare) svarade ocksé att det varit av allra hogsta betydelse/stor betydelse. I
Oppna svar beskrev nagra deltagare pa vilket satt det varit betydelsefullt, exempelvis
att de fatt information om nya likemedel, en annan bild av sjukdomen och bittre
forstéelse for den narstéende.

Nar det galler forbdttringar i situationen som anhorig framkom att for en majoritet
(17 deltagare) hade deltagande i programmet bidragit vildigt-/ganska mycket till att
de kinde sig mindre ensamma i frigor som ror den nirstdende. I mer begrinsad



omfattning hade det bidragit till att de vildigt mycket/ganska mycket kinde mindre
stress/oro (elva deltagare), forbattrad hilsa/vilbefinnande (nio deltagare), mer
hoppfulla infor framtiden (atta deltagare) och Okat sjalvfortroende (sju deltagare).
Det var dock en betydande andel som svarade att det lite grann bidragit till att de
kidnde mindre stress/oro (sju deltagare), forbattrad hilsa/vilbefinnande (elva delta-
gare), mer hoppfulla infér framtiden (elva deltagare) och 6kat sjalvfortroende (elva
deltagare). Det var saledes en majoritet som svarade att det i ndgon omfattning, vil-
digt-/ganska mycket/lite grann, bidragit till forbattringar i situationen som anhorig.
Det var dock négra som svarade att det inte alls bidragit till forbattringar i situat-
ionen som anhorig (en till fem deltagare). Det framkom dock att for en majoritet (12
till 20 deltagare) hade det varit av allra hogsta betydelse/stor betydelse for dem i
situationen som anhorig. I 6ppna svar beskrev flera pa vilket satt det varit betydel-
sefullt, exempelvis att de inte kiinde sig ensamma, att de fatt information om var stod
fanns att fa for anhoriga och hoppfulla om att det pagick utveckling av insatser for
anhoriga.

Det var begriansat antal som svarade att deltagande i programmet vildigt mycket/
ganska mycket bidragit till forbattringar i att hantera situationen som anhérig,
sdsom forbattrade hanteringsfardigheter (atta deltagare), 6kad kontroll/egenmakt
(sex deltagare) och mindre belastning (sju deltagare). Det var dock en stor andel som
svarade att det lite grann bidragit till forbattrade hanteringsfardigheter (elva delta-
gare), okad kontroll/egenmakt (14 deltagare) och mindre belastning (11 deltagare).
Det var sdledes en majoritet som svarade att det i ndgon omfattning, vildigt-/ganska
mycket/lite grann, bidragit till forbattringar i att hantera situationen som anhorig.
Det var dock négra som svarade att det inte alls bidragit till forbattringar i att hantera
situationen som anhorig (tre till fem deltagare). Det framkom att for en majoritet (14
till 15 deltagare) var det av allra hogsta betydelse/stor betydelse for dem i att hantera
situationen som anhorig. I 6ppna svar beskrev flera pa vilket sétt det varit betydel-
sefullt, exempelvis i férhéllande till sig sjélva, till sin narstdende och personal inom
hilso- och sjukvard.

Nir det giller i vilken omfattning deltagande i programmet bidragit till att relationen
till den ndrmaste omgivningen och den ndrstaende pdverkats framkom att knappt
halften svarade att de vildigt mycket/ganska mycket kdnde sig mer 6ppna mot om-
givningen gillande situationen som anhorig (tio deltagare), mer 6ppna gillande den
nérstdendes situation (nio deltagare) och forbattrad relation till den nérstdende (tio
deltagare). Farre svarade att det vildigt mycket/ganska mycket bidragit till forbatt-
rad relation till personer i den narmaste omgivningen (fem deltagare), forbéttringar
irelationen till vard- eller omsorgspersonal (fem deltagare) eller att de fétt 6kat so-
cialt natverk (atta deltagare). En betydande andel svarade att det lite grann bidragit
att de kinde sig mer 6ppna mot omgivningen gillande situationen som anhorig (sju
deltagare), mer 6ppna gillande den narstdendes situation (sju deltagare), forbattrad
relation till den narstdende (sex deltagare), forbattrad relation till personer i den
niarmaste omgivningen (tolv deltagare), forbattringar i relationen till vard- eller om-



sorgspersonal (nio deltagare) och ett 6kat socialt natverk (sju deltagare). Det var sa-
ledes en majoritet som svarade att det i nigon omfattning, vildigt-/ganska
mycket/lite grann, bidragit till att relationen till den narmaste omgivningen och den
narstaende paverkats. Det var dock en betydande andel som svarade att det inte alls
bidragit till att relationen till den ndrmaste omgivningen och nirstdende paverkats
(sex till atta deltagare). Det framkom att for en majoritet (elva till 14 deltagare) var
det av allra hogsta betydelse/stor betydelse i relationen till den nidrmaste omgiv-
ningen och den nirstaende. I 6ppna svar beskrev flera pa vilket sitt det varit bety-
delsefullt, exempelvis att de kunde vara mer 6ppna om sin egen och nirstdendes
situation, de hade fatt nya vianner och kdnde sig mindre ensamma. Nar det géller
relationen till nirstdende exemplifierades den som att ha en ndrmare, 6ppnare och
arligare relation.

P4 fragan om deltagande i studieprogrammet bidragit till forbdttringar for den
ndrstdende svarade tre deltagare att det inneburit vildigt mycket/ganska mycket
forbattringar, medan atta svarade lite grann och nastan halften (elva deltagare)
svarade att det inte alls inneburit forbattringar fér den narstdende. I 6ppna svar be-
skrev fa deltagare pa vilket sitt det bidragit till forbattringar, exempelvis att den
narstaende kdnde sig mindre ensam.

e Avslutande fragor

Frageformuléret avslutades med tre fragor. P4 fragan om de efter programmet av-
slutats kdnde att det varit betydelsefullt att delta svarade nistan alla (21 deltagare)
att det varit betydelsefullt vildigt mycket/ganska mycket. Ingen svarade att det inte
alls var betydelsefullt. Flera beskrev i 6ppen friga exempel pa vilket sitt det varit
mest betydelsefullt, sésom att mota andra anhoriga i liknande situation, och ett par
beskrev att de kiande sig bekriftade.

P& fragan om det var ndgot som var negativt med att delta i programmet svarade en
klar majoritet (20 deltagare) att det inte alls var ndgot negativt, medan tva svarade
lite grann och en ganska mycket. Nagra beskrev i 6ppen fraga exempel pa vilket sitt
det varit negativt, sésom franvaro fran traffarna, att det véckt svara kanslor, att inte
bli hérsammad och att faktakunskap sadsom lagar/rittigheter inte beaktats.

Nir det giller fraga om ovriga funderingar eller kommentarer framkom manga po-
sitiva aspekter, sisom behovet av Prospect programmet och tacksamhet gentemot
ledare samt forbundet som anordnar programmet. Aven kommentar om kommande
programs inriktning lamnades och &terkoppling efter att grupperna avslutats.

Konklusion

Aven om det finns vissa metodologiska begrinsningar vid andra undersékningstill-
fallet for att kunna generalisera resultatet att gélla alla som deltog i programmet

under tidsperioden sa tyder resultatet av uppfoljningen pa att en klar majoritet av
deltagarna var positiva till att de deltagit i programmet. Det hade f6r en majoritet i



ndgon omfattning bidragit till forandringar vilket for en klar majoritet var betydel-
sefullt. Det som framtrader som centralt och som bidragit till fordndring och var be-
tydelsefullt var foretradesvis programmets innehll och upplagg, att moéta andra i
samma situation och dela erfarenheter, samt ledarnas kunskap och pedagogiska for-
maga. Malen for programmet har till 6verviagande del uppfyllts, badde vad program-
met bidragit till och vilken betydelse det haft fér deltagarna. Flera betydelsefulla for-
slag lamnades av deltagarna att beakta vid utveckling av utbildningsprogrammet for
att tillgodose deras behov och for att na avsedda mal.
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1. BAKGRUND

1.1 Schizofreniforbundet

Schizofreniforbundet arbetar for att 6ka kunskapen om schizofreni och liknande psy-
kossjukdomar samt de funktionsnedsittningar och behov av stodfunktioner som
ofta foljer. Mélet ar att minska stigmat, 6ka forstaelsen i samhallet och framja en mer
jamlik och inkluderande vérd. Forbundet verkar ocksa for att stiarka och stotta
anhoriga och narstdende, vars livssituation paverkas djupt av sjukdomen. Genom 30
lokalféreningar med omkring 2 9oo medlemmar arbetar Schizofreniférbundet for
béattre stod, vard, stodfunktioner och rattigheter. Som funktionsrattsorganisation
foretrader forbundet personer med schizofreni och liknande tillstind, deras anho-
riga samt andra engagerade. Sedan bildandet 1987 har forbundet statt fritt fran par-
tipolitik och religion. Uppdraget &r att vara foreningarnas rost gentemot regering,
riksdag och myndigheter, med maélet att paverka beslut som forbattrar livsvillkoren
for alla som berors.

1.1.2 Utbildningsprogrammet Prospect.

Utbildningsprogrammet Prospect som har tagits fram av European Federation of
Associations of Families of People with Mental Illness (EUFAMI), bestar av 39 or-
ganisationer inom psykiatriomradet i 26 lander. Programmet har funnits i 20 &r och
har av EUFAMI utvecklats med f6ljande inriktningar: Prospect for sjdlverfarna,
Prospect for familj och vinner och Prospect for yrkesverksamma inom vard och om-
sorg (EUFAMI, 2021). Utbildningsprogrammet har for deltagare foljande 6vergri-
pande mal: Okad livskvalitet, vilbefinnande, hanteringsfirdighet, hopp, funktions-
niva, egenmakt, minskad stress och stodja aterhdmtningsprocessen (EUFAMI,
2023). Programmet har av Schizofreniférbundet utvecklats och anpassats till
svenska forhallanden och sedan ar 2004 tillampats i Sverige. Anpassningen har
framfor allt omfattat konceptualisering till begrepp och férhéllanden i Sverige. Som
utgdngspunkt i Prospect for familj och vanner har den inriktningen ocksé i Sverige
anpassats till vissa malgrupper, sdsom Prospect for syskon och Prospect for dldrande
foraldrar.

P& Schizofreniférbundets webbplats (https://schizofreniforbunet.se/prospect/)
framgér f6ljande information om programmet:

Prospect ar ett studiematerial pa gemensam grund for anhoriga, sjalverfarna och yr-
kesarbetande inom vard och omsorg. Programmen, som bygger pa deltagarnas egna
erfarenheter och kunskaper, ar ett verktyg for att:

e Bryta social isolering
e Oka sjilvfortroendet
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e Vidga perspektiven pa psykisk sjukdom
e  Utveckla handlingsstrategier

o Aterta kontrollen 6ver det egna livet

e Forbattra livskvalitén.

Studiematerialet ar uppdelat i moduler med olika teman. Dessa bygger pa aktiv och
jamlik kommunikation deltagarna emellan i kombination med praktiska 6vningar.
Men huvudsyftet ar inte att servera fardiga svar och l6sningar, utan att bana vag for
nya tankesitt och perspektiv. Nyckelordet ar forandring, som kan sammanfattas i

fyra steg:

1) Upplevelsen av att kunna tala fritt, bryta isolering och hantera stigma till-
sammans med andra

2) Bli medveten om sin situation - forsta stress och dess konsekvenser

3) Upptackten att forandringar som att siga NEJ ar mojliga

4) Att vaga ta steget och acceptera ett stodnatverk.

1.1.2.1 Utbildningsprogram riktat till anhériga

Utbildningsprogram riktat till anhoriga har anpassats till svenska forhéllanden,
grundinnehaéllet for Prospect ar dock oférandrat. Det finns tre program; Prospect for
familj och vianner, Prospect for syskon och Prospect for dldrande foraldrar. Till re-
spektive program finns for ledare utarbetad handbok med information om innehéll
till respektive modul och litteraturlista. Att leda program forutsitter att minst en av
tva ledare ar anhorig eller nira van till ndgon med psykisk sjukdom/funktionsned-
sattning och har genomgéngen ledarutbildning som anordnas av Schizofreniférbun-
det.

P& Schizofreniférbundets webbplats (https://schizofreniforbunet.se/prospect/)
finns foljande information om respektive program:

e Prospect for familj och vinner

Programmet vill ge anhoriga redskap for att béttre hantera en ménga ganger svar
och frustrerande situation. Egna behov stills i fokus. Under traffarna utforskar del-
tagarna tillsammans pafrestningar i anhorigskapet. De lar sig att identifiera och han-
tera stressfaktorer, och att bearbeta kinslor av forlust och sorg. Med hjilp av livs-
kurvan - ett stidende inslag i samtliga program - ges en kronologisk bild av livet som
anhorig. Mal sitts for framtiden. Programmet bestar av tio moduler. Nyckelord:
Atervunnen kontroll och 6kad livskvalitet.

e Prospect for Syskon

Programmet vander sig till syskon till personer med psykisk sjukdom/funktionsned-
sattning. I familjekretsen, men dven ur ett myndighetsperspektiv, har mélgruppen
ofta hamnat i skuggan av det sjuka syskonet. I kursen behandlas bland annat kinslor
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som ilska, sorg och skam, men dven radsla for att sjilv bli sjuk eller att skaffa barn.
Programmet bestér av tio moduler.

Nyckelord: Att utbyta erfarenheter och forcera mentala sparrar tillsammans med
andra i samma situation.

e Prospect for aldrande foraldrar

Programmet vander sig till dldre foraldrar med vardansvar for vuxna barn med psy-
kisk sjukdom/funktionsnedsittning - en "gémd" och "glomd" grupp. Modulerna om-
fattar bdde mentala och praktiska forberedelser infor den dag da deltagarna inte
langre orkar eller finns med. Programmet bestér av sex moduler. Nyckelord: Mental
omstillning, samhallsstod och handlingskraft.

e Prospect for Vuxna barn

Malgruppen ar vuxna barn till foraldrar med svér psykisk sjukdom. Programmet an-
knyter till syskonkursen, men har 14ggs tonvikten pa hantering av olika svarigheter i
vuxen alder som kan harledas till deltagarnas annorlunda uppvaxtférhallanden. Pro-
grammet bestar av tio moduler. Nyckelord: Insikt, acceptans och bearbetning

1.1.2.2 Mal med utbildningsprogram med inriktning anhériga

Mélen med Prospect 4r méngfacetterat. Vid uppf6ljning av utbildningsprogrammet
har vi efterstravat att folja 6vergripande mal for Prospect, med fokus pa gemen-
samma mal som ar anpassade for anhoriga. Mal som omnidmns av EUFAMI ar val i
overenstimmelse med 6vergripande mal som formulerats i Sverige av Schizofreni-
forbundet, dvs. bryta social isolering, dka sjalvfortroendet, vidga perspektiven pa
psykisk sjukdom, utveckla handlingsstrategier, aterta kontrollen 6ver det egna livet
och forbattra livskvalitén.

Forutom deltagarnas erfarenheter av utbildningsprogrammet har vi utifran ovansta-
ende 6vergripande mal efterstravat att folja upp vad programmet med de tre inrikt-
ningarna, Prospect for familj och vanner, Prospect for syskon och Prospect for ald-
rande foraldrar, bidragit till for deltagarna och vilken betydelse det haft for dem
utifrén foljande fem omraden:

o Forstéaelse/nya insikter om sjukdomen (vilket inkluderar den narstdendes
sjukdom/problem och sétt att hantera situationen),

e Situationen som anhorig (vilket inkluderar ensamhet, stress/oro,
halsa/valbefinnande, hoppfullhet och sjilvfértroende),

e  Att hantera situationen som anhorig (vilket inkluderar hanteringsfardig-
heter, kontroll/egenmakt och belastning),

e Relationen till nirmaste omgivningen (vilket inkluderar 6ppenhet mot om-
givning, relationen till omgivningen och narstaende och socialt natverk),
och

e Forbattringar for den nirstéende.
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2. SYFTE

Syftet med uppfoljningen var att underséka anhorigas erfarenheter av utbildnings-
programmet och vad det bidragit till, samt vilken betydelse det haft for dem i forhal-
lande till mélen f6r programmet vid avslut och 4—6 manader darefter. Ett vidare syfte
var att ge underlag till vigledning for utveckling av innehallet i programmet i forhal-
lande till mélen och deltagarnas behov.

3. METOD

Metodologiskt har uppliagget av foreliggande uppfoljning inspirerats av Socialstyrel-
sens beskrivning och exempel pa systematisk uppfoljning (Socialstyrelsen, 2014).
Andamaélet kan ses som en avgrinsad verksamhetsuppfoljning av aktivitet som an-
ordnas av Schizofreniférbundet.

3.1 Urvalskriterier och tillvigagangsatt

Urvalet avsag samtliga anhoriga i Sverige som deltagit i utbildningsprogrammet ar
2023 till forsta halvaret 2025. Programmen har haft foljande tre inriktningar:
Prospect for familj och vinner, Prospect for syskon och Prospect for aldrande forald-
rar.

Data insamlades vid tvé tillfillen via ett for andamaélet utvecklade frageformular, vid
avslutning av programmet och fyra till sex ménader darefter.

I samband med att utbildningsprogrammet startade informerades skriftligen ledare
och deltagare om uppf6ljningen. For att ni kontakt med deltagare inhdmtades via
ledarna adresser till deltagarna; e-post eller brevpost. Det var helt frivilligt att lamna
adressuppgifter. Direfter sindes elektroniskt eller via brevpost information om upp-
foljningen och frageformuléret. I informationen framgick syfte samt att medverkan
var frivillig och kunde avbrytas nar som helst utan forklaring. Det framgick ocksa att
deltagarna inte kunde identifieras vid presentation av resultatet. I den skriftliga in-
formationen fanns ocksa kontaktuppgifter for mojlighet att stilla eventuella fragor.
Samtycke till att delta gavs genom att besvara frageformuldret och returnera det
elektroniskt eller via brevpost.

I slutet av formularet tillfragades deltagarna om ett uppfdljande frageformular fick
siandas till dem fyra till sex manader efter avslutat program. Till de som gav sitt sam-
tycke till att medverka vid uppfoljningen sindes fyra till sex ménader senare, via
brevpost eller elektroniskt, information om uppfoljningen samt ett uppfoljande
frageformulir. Aven hir framgick i informationen att medverkan var frivillig, att de
kunde avbryta utan férklaring och att resultatet skulle presenteras pa sadant sitt att
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den enskilde inte kunde identifieras. Deltagarna gav sitt samtycke till att delta genom
att besvara frageformuliret och returnera det elektroniskt eller via brevpost.

3.2 Datainsamling

3.2.1 Frageformular

Data insamlades via tva for andamalet utvecklade frageformular, ett vid avslutning
av utbildningsprogrammet, se bilaga 1, och ett vid uppfoljning efter fyra till sex ma-
nader, se bilaga 2.

Frageformuliret som anvindes i samband med avslutning ar ett formuléar som delvis
modifierats av ett formular som tidigare utvecklats av EUFAMI (EUFAMI, 2021).
Formularet omfattade 15 frigor med bade slutna- och 6ppna svarsalternativ. Fra-
gorna hade utgdngspunkt i deltagarnas erfarenhet av programmet, vilken betydelse
det haft for dem och vad det bidragit till.

Frageformuliret som anviandes vid uppf6ljning fyra till sex manader efter program-
met avslutats konstruerades i samarbete mellan medarbetare vid Nka och Nationella
arbetsgruppen for Prospect. Detta formular avsdg att undersoka vad programmet
bidragit till och vilken betydelse det haft. Formularet omfattade 25 fragor med bade
oppna- och slutna svarsalternativ. Fragorna i detta formular har foretradesvis ut-
gangspunkt i de fem kategorier som relaterar till mélen for programmet; forsta-
else/nya insikter om sjukdomen, situationen som anhorig, att hantera situationen
som anhorig, relationen till nirmaste omgivningen och forbattringar for den nérsta-
ende. For att sikerstélla fragornas innehéllsvaliditet, det vill sdga hur val frigorna
relaterade till och tackte innehallet i det som avsags att undersokas, sa granskades
dessa av personer som var vil insatta i utbildningens mal. I granskningen deltog sex
representanter fran Nationella arbetsgruppen for Prospect. Foljande Kkriterier
granskades: 1) frdgornas 6verenstimmelse med maélen, eventuellt viktiga frigor som
inte inkluderats, och 2) fragornas tydlighet (DeVellis, 2003). Utifrdn synpunkter
som framkom vid granskningen redigerades ett flertal fragor.

3.2.2 Deltagare

Vid forsta undersokningstillfillet i samband med att programmet avslutades var det
av totalt 75 deltagare i programmet 71 som via ledare lamnat adresser for att delta i
uppfoljningen. Formuliret sindes till dessa 71 deltagare, varav 49 (69%) returnerade
besvarade formular. Fran deltagare i Prospect for Familj och vanner returnerades 36
formulir, frin Prospect for Syskon elva formulir och fran Prospect for Aldrade for-
aldrar tva formular.
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Vid andra undersckningstillfillet fyra till sex ménader efter att programmet avlutats
var det 40 deltagare som gett sitt medgivande och adresser till att delta vid uppfolj-
ning. Formuliret sindes till dessa deltagare, varav 23 (58%) returnerade besvarade
formuléar. Fran deltagare i Prospect for Familj och vinner returnerades 16 formular,
fran Prospect for Syskon sex formuliir och fran Aldrade forildrar ett formulir.

Samtliga returnerade och besvarade formular fran bada undersokningstillfillena ut-
gor underlag for analys till resultat.

3.3 Dataanalys

Kvantitativa data, slutna svarsalternativ, bearbetades vid bada undersokningstill-
fallena med beskrivande statistisk via variation och férdelning. Det vill sdga hur sva-
ren pé frigorna varierade och med vilket viarde respektive friga besvarades (Djur-
feldt, Larsson, & Stjarnhagen, 2018).

Kvalitativa data, 6ppna svarsalternativ, analyserades vid bada undersokningstill-
fallena via induktiv innehallsanalys. Analysen inspirerades av en metod utvecklad av
Elo och Kygnis (2008); svaren lastes vid flera tillfallen for att fa en forstaelse for dess
innehall, vilket 14g till grund for att kategorisera omraden som framtradde och att
exemplifiera innehallet med citat.

3.4 Forskningsetiska 6vervaganden

Olika etiska aspekter har beaktats vid planering och genomforande av denna upp-
foljning. I samband med att utbildningsprogrammet startade informerades skriftli-
gen ledare och deltagare om uppfoljningen. For att na kontakt med deltagare inham-
tades via ledarna adresser till deltagarna. Det var helt frivilligt att 1dimna adressupp-
gifter. Vid utskick av frigeformulidr framgick i informationen syfte med uppfolj-
ningen samt att medverkan var frivillig och kunde avbrytas nar som helst utan for-
klaring. Det framgick ocksa att deltagarna inte kunde identifieras vid presentation
av resultatet. I informationen fanns ocksd kontaktuppgifter for mojlighet att stilla
eventuella fragor. Samtycke till att delta gavs genom att besvara frageformuléret och
returnera det elektroniskt eller via brevpost. I slutet av frageformularet, vid forsta
undersokningstillfallet, tillfragades deltagarna om ett uppfoljande frageformular
fick sdndas till dem fyra till sex manader efter avslutat program. Till de som gav sitt
samtycke till att medverka vid uppfoljningen séandes fyra till sex manader senare in-
formation om uppféljningen samt ett uppféljande frageformulir. Aven hir framgick
iinformationen att medverkan var frivilligt, att de kunde avbryta utan forklaring och
att resultatet skulle presenteras pa sédant sitt att den enskilde inte kunde identifie-
ras. Deltagarna gav sitt samtycke till att delta genom att besvara frageformuléret och
returnera det.
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Att tillfréga anhoriga som deltagit i ett utbildningsprogram om vilken erfarenhet de
har och vilken betydelse deltagande haft for dem kan vara forenat med etiska 6ver-
vaganden. Konflikt kan foreligga mellan den kunskap som soks och fragestallningar
som stills. Fragorna kan vicka negativa kidnslor om deltagarna har negativa erfaren-
heter av programmet och/eller att deltagandet inte haft ndgon betydelse eller pa
annat satt upplevts som negativt. Risk for integritetsintrang bedémdes utifran fragor
och metod vara begransad.

Uppf6ljningen kan bidra till kunskap om i vilken omfattning och pé vilket sitt mélen
for studieprogrammet uppnatts, vilket ar av betydelse fér Schizofreniférbundet vid
framtida planering och utveckling av programmet. Maluppfyllelsen relaterar till
aspekter som kan vara av betydelse for anhoriga och deras narstdende for att hantera
en svar situation pa basta majliga sétt.

For att sdkra uppgifter som inhdmtats har hantering av data foljt foreskrifter enligt
Dataskyddsforordningen for hantering av personuppgifter (GDPR). Hanteringen
har registrerats enligt foreskrifter frAn Dataskyddsombud vid Region Kalmar lén,
vilket dr Nka:s organisatoriska tillhorighet.
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4. RESULTAT

Foljande avsnitt avser att beskriva resultat som framkom vid de bada undersok-
ningstillfillena, i samband med nar utbildningsprogrammet avslutades (4.1), fyra till
sex manader darefter (4.2) och i forhallande till mélen f6r utbildningsprogrammet
(4.3).

Elva program genomfordes under undersokningsperioden; atta Prospect for familj
och vanner, tva Prospect for syskon och ett Prospect for dldrande foraldrar, vid sju
orter; Osterdker, Stockholm, Goteborg, Visteras, Hudiksvall, Uppsala och Norrtilje.

Nagra fortydliganden, nir vi i resultatet anvinder ordet ndrstdende avser vi den per-
son som deltagarna i uppfoljningen ar anhorig till och som drabbats av Schizo-
freni/psykossjukdom. Nar vi anviander orden utbildningsprogrammet alternativt
programmet avser vi sammantaget de tre inriktningarna av Prospect som ingér upp-
foljningen; det vill sdga Prospect for Familj och vanner, Prospect for Syskon och
Prospect for Aldrande forildrar.

4.1 Resultat i samband med att utbildningsprogrammet avslu-
tades

Resultatet presenteras nedan sammantaget for de tre inriktningar av Prospect pro-
gram som ingdr i denna uppfoljning. Endast avsnittet som avser vilken betydelse re-
spektive modul haft presenteras resultatet for respektive inriktning.

Nedan beskrivs vad som kiannetecknade deltagarna (4.1.1), direfter presenteras
resultatet utifran de frigor som denna del av studien soker svar p4, det vill sdga del-
tagarnas erfarenheter av programmet (4.1.2), vilken betydelse respektive modul haft
(4.1.3) och vad program bidragit till (4.1.4). Slutligen presenteras resultat fran avslu-
tande fragor (4.1.5); ytterligare aspekter som deltagarna ville delge om programmet
eller betydelse som deltagande haft.

4.1.1 Deltagare

Beskrivning av deltagare som besvarade frigeformularet i samband med att pro-
grammet avslutades beskrivs i tabell 1.
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Tabell 1. Deltagare

Beskrivning Antal
Kon (n=49)

Kvinna 34
Man 15
Alder (n=49)

16 — 25 ar 2
26 — 45 ar 4
46 — 64 ar 25
65— 80 ar 16
81 ar — dldre 2
Deltagit i annan utbildning for anhériga (n=36)

Ja 10
Nej 26
Deltagit i studieprogram (n=49)

Prospect for Familj och vinner 36
Prospect for syskon 11
Prospect for aldrande foraldrar 2

En majoritet var kvinnor, drygt tva av tre, och en klar majoritet var 46 ar eller dldre,
nistan nio av tio deltagare. Halften av deltagarna tillhorde aldersintervallet 46 till
64 ar, vilket kanske kan forklaras med att det var en stor andel foraldrar till narsta-
ende person med psykisk sjukdom som deltagit i programmet. Pa fragan om delta-
garna tidigare deltagit i ndgon annan utbildning, exempelvis studiecirkel eller lik-
nande som arrangerats av region eller kommun, framkom att endast drygt var tredje
deltagare hade sddan erfarenhet. En klar majoritet hade deltagit i programmet
Prospect for familj och vinner, nistan tre av fyra deltagare.

4.1.2 Erfarenheter av utbildningsprogrammet

Nedan beskrivs resultatet pa fragor om deltagarnas erfarenheter av utbildningspro-
grammet; 1) hur de upplevde innehallet (dmnen som omfattades, modulerna, 6v-
ningar, utbildningsmaterial etcetera), 2) organisering (antal dagar, antal deltagare,
plats, faciliteter etcetera), 3) ledningen och 4) den totala upplevelsen av programmet,
se figur 1.
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Figur 1. Erfarenhet av utbildningsprogrammet

1) Innehallet n=49

Daligt
2) Organisering n=49
Ganska bra
Bra
3) Ledning n=49 B Mycket bra
B Excellent

4) Total uppl. N=49

Ju morkare stapel desto bittre ansag deltagarna att det var.

En klar majoritet svarade att de hade positiva erfarenheter av programmet, excel-
lent/mycket bra: 1) Innehéll, 33 deltagare, 2) organisering, 38 deltagare, 3) led-
ningen, 44 deltagare, och 4) den totala upplevelsen, 39 deltagare. Den friga som
skattades allra hogst som excellent/mycket bra var séledes ledningen. Ingen svarade
att nagot varit daligt. Dadremot svarade nagra att det var ganska bra: 1) innehall, en
deltagare, 2) organisering, tva deltagare, 3) ledningen, en deltagare, och 4) den totala
upplevelsen, tva deltagare.

Till respektive fraga fanns 6ppna svarsalteternativ dar deltagarna i fritext hade maj-
lighet att beskriva vad de tyckte om och vad de inte tyckte om.

Pa fragan om innehdllet i programmet identifierades fyra omraden som deltagarna
tyckte om; att traffa andra med liknande erfarenheter, innehéllet och strukturen,
gruppdynamik och stédet, och specifika moduler.

e Det var manga som ndmnde att de tyckte om att trdffa andra med liknande
erfarenheter. Exempelvis beskrevs att fa dela erfarenheter och att fa kun-
skap frdn andra, att kdnna igen gemensamma problem, att vardagliga pro-
blem hanterades olika, att knyta nya kontakter och att det kindes bra att inte
vara ensam. Att triffa andra beskrevs av en deltagare som ”att kinna sam-
horighet och forstaelse” och av en annan deltagare “sammanhéllningen och
deltagarna i gruppen”.

e Flera beskrev att de tyckte om innehdllet och strukturen i programmet.
Exempelvis beskrevs att det var bra underlag for gruppdiskussioner, 6v-
ningar som gav bra diskussioner och att det var relevanta fragestillningar.
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Innehallet beskrevs som att det gett forstaelse for den egna situationen, en
deltagare beskrev “det var mycket bra och tydlig struktur p& kursinnehallet.
Att tanka/reflektera och kidnna efter pa djupet hur jag har paverkats av min
narstiendes sjukdom”. En annan deltagare beskrev “man fick storre helhets-
syn pa hur mycket sjukdomen péaverkar alla”. Att innehéllet i programmet
hade ett anhorigperspektiv namndes ocksd som négot positivt, en deltagare
beskrev "hur man stirker sin roll som anhorig ur olika aspekter” och en an-
nan beskrev "hjalp med forslag att forsoka ta hand om sig sjalv som anhorig”.
En deltagare sammanfattade sina erfarenheter som att "Det viktigaste var
att uppliagget av kursen mojliggjorde att dela erfarenheter frin ledare och
andra deltagare. Inte ndgon form av korvstoppningskurs utan snarare kurs-
tillfallen som gav mgjlighet till personlig utveckling”.

Ménga beskrev att de tyckte om gruppdynamiken och stédet i gruppen. Ex-
empelvis att ledarna och de andra deltagarna var s sympatiska och gav stod,
att de kinde samhorighet och tillit, samt att alla fick komma till tals i grup-
pen. En deltagare beskrev “en vildigt god stimning i gruppen dven om det
var svara saker vi pratade om”, en annan beskrev "det var en liten grupp man
fick tala om eget mdende och hora om andras upplevelser och problem”.
Ett par naimnde specifika moduler som de tycke om, exempelvis modulerna
Krishantering och Sorgehantering.

Det identifierades ocksa tre omraden gillande innehdllet i programmet som delta-
garna inte tyckte om; innehéllet generellt, specifika moduler och uppf6ljning efter
programmets slut.

Det var nagra som namnde aspekter som de inte tyckte om i innehdll gene-
rellt. Exempelvis att materialet var 6verambitiost, att uppligget var rorigt
och att de inte tyckte om rollspel och grupparbeten. En deltagare saknade
utbildningsmaterial, vilket beskrevs som “att det inte fanns ett utbildnings-
material framtaget for deltagare, fick inte riktigt tag i verktygen for exempel-
vis stresshantering eller att utveckla handlingsstrategier, det fanns inte tyd-
lig information/hjalpmedel”. En annan saknade medicinsk kompetens, vil-
ket beskrevs som “att det vid négot tillfille varit bra om en ldkare var inbju-
den som svarade pa fragor eller informera om sjukdomen. Nu var innehallet
till stor del byggt pa anhorigas erfarenheter”. Ett par deltagare nimnde att
for mycket papper delades ut vid traffarna.

Ett par deltagare nimnde specifika moduler som de inte tyckte om. Moduler
som exemplifierades var modulen om stress och modulen om livslinjen. Nar
det giller modulen om stress beskrev en deltagare “det ar ndgot jag sedan
tidigare vet ganska mycket om”, modulen om livslinjen beskrev en annan
deltagare "modulen dir livslinjen ingick skulle behovts delas upp pa tva
ganger da vi inte hann med alla i gruppen”.

En deltagare saknade inplanerad uppfoljning efter programmets slut, vilket
beskrevs som "uppfoljning efter tre manader vad jag har anvant”.
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Nar det géiller frdgan om organisering av programmet identifierades tre omraden
som deltagarna tyckte om; antal dagar/traffar, antal deltagare och platsen/facilite-

ter.

Néigra namnde positiva aspekter gillande antal dagar och gdnger de trdf-
fades. Exempelvis att det var bra med tio traffar och nir det giller frekven-
sen ndmndes att det var bra med tvé traffar per vecka. En deltagare beskrev
ocksa att det vore bra med uppehall, ”skulle vilja ha uppehall pa négra veckor
och att ha fortsittning pa kursen ytterligare 5 - 10 veckor”.

Flera ansag att det varit lagom antal deltagare i grupperna. Exempelvis
namndes sex till tio som lagom antal. Antalet deltagare beskrevs som bety-
delsefullt for samtalen i gruppen, sé alla kom till tals och att det var latt att
Oppna sig for varandra, en deltagare beskrev det som ”precis lagom stor/li-
ten grupp for mojlighet till riktiga samtal och dela erfarenheter och tankar”.
Aven gruppens sammansittning nimndes som nagot positivt, en deltagare
beskrev ”gruppen var bra sammansatt och stiarkte verkligen varandra”.
Nagra nimnde positiva aspekter gillande platsen och faciliteter dar traf-
farna var forlagda. Exempelvis att det var trevliga och lugna lokaler och att
det var latt att komma dit. Mdnga deltagare ndmnde att det var viktigt med
raster och att det var trevligt med fortaring.

Det identifierades tvd omréden gillande organisering av programmet som delta-
garna inte tyckte om; antal dagar/traffar och platsen/faciliteter.
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Négra hade synpunkter pa antal dagar och trdffar. Exempelvis att det delvis
var brist pa tid, att traffarna kunde spridas pé flera tillfillen och kortare sitt-
ningar, samt att det ibland var fér kort om tid f6r vissa moment och lite for
langt om tid for andra. En deltagare beskrev att “tiden rackte aldrig utan
man fick hasta vidare”, en annan deltagare beskrev “nagra 6vningar hade for
omfattande frigestillningar och hanns inte med pa den utsatta tiden”. Aven
langden pé traffarna nimndes av ndgra, exempelvis att nagra tillfallen om-
fattande sju timmar vilket ansags for linge eller tvd timmar/gang ansags
vara for lite tid. En deltagare onskade att de tréaffats varje vecka. Ett par del-
tagare namnde att det kdndes vildigt intensivt och att tillfallena 1ag lite for
nara varandra. En deltagare anség att det var for hogt tempo och hade garna
haft hemuppgifter mellan traffarna, samt att programmet varit utspritt 6ver
ca ett halvar.

Nagra hade synpunkter pa platsen och faciliteter. Exempelvis att det i loka-
len var svag belysning, att den var trang och att det ibland var svart att hora.
En deltagare onskade att det funnits en horselslinga och en annan saknade
whiteboard eller majlighet att visa powerpoint material.



P3 frigan om programmets ledning identifierades tre omréden som deltagarna
tyckte om; ledarnas forhéllningsitt, kompetens och pedagogik. Det framkom ménga
positiva aspekter gillande ledarna och deras egenskaper, en deltagare beskrev “ex-
tremt bra kursledare”, en annan ville ge ledarna ”guldstjarnor”.

e Nir det giller ledarnas forhdllningssdtt nimndes exempelvis att de var per-
sonliga, lugna, 6ppna, trevliga, lyssnande, sympatiska och forstdende. En
deltagare beskrev det som att atmosfaren var varm och vilkomnande”, en
annan deltagare beskrev att ledarna hade ett "varsamt sitt att méta ménni-
skor som behover stod och hjalp”.

e Gillande ledarnas kompetens uppskattades att de hade personliga erfaren-
heter som anhoriga och kompetens géillande sjukdomen, men dven att de
delade upp programmet mellan varandra. Nar det giller ledarnas erfarenhet
som anhorig var det en deltagare som beskrev “de var i samma sits”.

e Det var mdnga som nimnde ledarnas goda pedagogiska egenskaper, exem-
pelvis att de var proffsiga; tydliga, engagerade, kunniga, forberedda och pa-
lasta. Flera ndmnde att ledarna var bra pa att leda grupper, en deltagare
beskrev ”de styrde gruppen pa ett bra sitt”. Flera nimnde ocksa att alla i
gruppen fick ta plats, fick ordet, blev horda och att det fick ta tid. Nagot som
ocksé uppskattades var att ledarna gav information, exempelvis var anho-
rigstod finns att tillgd. Aven att ledarna delgav vilka forvintningar som fanns
pa deltagarna uppskattades, exempelvis gillande 6ppenhet, en deltagare be-
skrev “bra att de betonade att man fick dela med sig av hur mycket/lite man
ville och férklarade vissa kdnslor som kunde komma upp, detta var négot jag
upplevde var bra”.

Négra fa kommenterar lamnades om vad deltagarna inte tyckte om gallande studie-
programmets ledning. Exempelvis nimndes brist pa tid och stress i att héalla tider.

P& frdgan om deltagarnas totala upplevelse av programmet identifierades tre om-
rdden som deltagarna tyckte om; innehéllet/uppléagget, atmosfaren i gruppen och
ledare/deltagare. Generellt var det manga som beskrev positiva upplevelser av pro-
grammet, en deltagare beskrev “jag tyckte om att gd till kursen varje gang dven om
vissa delar var kriavande men dven insiktsfulla och bra”, en annan beskrev “jag ar
jattendjd. Det har gjort att jag mar battre idag” och ytterligare en beskrev “jag fick
manga aha-upplevelser och nya insikter, valdigt vardefullt for mig”.

e Nar det giller innehdllet/uppldgget av programmet nimndes dmnena och
att det var larorika moduler. Flera naimnde ocksé upplagget och strukturen
pa programmet, exempelvis att modulerna gav en struktur sa det blev littare
att halla sig till &mnet och gav mojlighet att prata om problem. Flera nimnde
ocksa att det var betydelsefullt att samtalen fick ta tid och att det var en liten

grupp.
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Atmosfdren i gruppen exemplifierades med oppenheten bland deltagarna,
diskussionerna och utbytet i gruppen. En deltagare beskrev det som “delta-
garna var si 6ppna och delade med sig av sina erfarenheter”, en annan be-
skrev “hela gruppen fanns dér for varandra”, vilket uppskattades da erfaren-
heten var att i andra sammanhang som anhérig “alltid kinna sig utanfér och
oforstadd”.

Maénga beskrev att bade ledarna och deltagare i gruppen var betydelsefulla.
Nir det géller andra deltagare nimndes att det var bra att gruppen hade
blandade bakgrunder. Att triffa andra med liknande erfarenheter var nagot
som omnamndes som centralt, en deltagare uttryckte det som “kursen var
mycket vardefull da vi fick sldppa lite pd de hamningar som annars laggs pa
oss i alla andra sammanhang”.

Néigra kommentarer liamnades om vad deltagarna inte tyckte om géllande den totala
upplevelsen av programmet.

En deltagare upplevde att det inte var ratt forum d& den nirstdende inte
hade diagnosen Schizofreni. Aven tidsaspekter nimndes, exempelvis att det
for varje moment var for lite tid avsatt och att det var for fa triffar. Aven
avhoppen i gruppen namndes som nagot de inte tyckte om. Ett par deltagare
saknade faktaunderlag, exempelvis nyheter om likemedel och terapier, det
fanns 6nskemal om att bjuda in forskare/psykiatriker. En efterfragade till-
géng till material, *jag hade gdrna haft mer tydligt material, mer kéllhanvis-
ningar i materialet, lite mer fakta att ta med mig, eller i alla fall tips om fakta
att ta till mig, for att kunna jobba vidare och till en hogre grad uppna malen
for kursen”.

4.1.3 Betydelsen av respektive modul

Nedan beskrivs resultatet pa fragor om vilken betydelse respektive modul haft for
deltagarna. Det dr endast moduler som ingick i programmen Prospect f6r familj och
vanner, tabell 2, och Prospect for syskon, tabell 3, som beskrivs. Bakgrunden ar att
fran programmet Prospect for aldrande foraldrar var det tva deltagare som besvarat
en av fragorna géllande respektive modul.
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Tabell 2. Betydelse som respektive modul haft for deltagarna; Prospect for familj och
vanner

Modul Allra hogsta  Stor Liten Ingen
Betydelse betydelse betydelse betydelse

1. Introduktion - att métas (n=23) 3 18 2 0
2. Vad vi lart oss av och om

psykisk sjukdom (n=24) 2 19 3 0
3. Att inse och erkdnna

pafrestningar (n=25) 9 15 1 o)
4. Identifiera och kidnna igen

stress (n=25) 8 16 0o 1
5. Bearbetning av forlust och

sorg (n=25) 8 17 0 0
6. Aktiva hanteringsfardigheter (n=25) 1 22 1 1
7. Isolering och jag-utrymme (n=25) 5 19 1 0
8. Kartldggning av nitverk (n=25) 3 19 2 1
9. Om vikten av forandring och

att sitta mél (n=24) 6 13 5 0]
10. Slutsatser och framétblickande (n=24) 3 16 5 0

Att observera ar att det var totalt 36 deltagare i programmet Prospect for familj och
vanner. Det var dock elva deltagare som inte besvarat fragorna gillande de moduler
de deltagit i, darav ar det totalt 25 mojliga deltagare som besvarat fragorna géllande
detta program och ingar i resultatet i tabell 2.

Generellt framgar att en klar majoritet skattade betydelsen av respektive modul som
allra hogsta betydelse/stor betydelse, 19 till 25 deltagare. Den modul som skattades
som allra hogsta betydelse/stor betydelse var modul 5) Bearbetning av forlust och
sorg.

Det framgar dock att for nagra moduler skattades att de haft liten/ingen betydelse;
en till fem deltagare. Fem deltagare skattade att tvd moduler haft liten betydelse;
modul 9) Om vikten av fordandring och att satta mél, och modul 10) Slutsatser och
framéatblick. Tre moduler skattades som att den inte haft ndgon betydelse av en del-
tagare; modul 4) Identifiera och kidnna igen stress, 6) Aktiva hanteringsfardigheter,
och 8) Kartlaggning av nitverk.
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Tabell 3. Betydelse som respektive modul haft f6r deltagarna; Prospect f6r syskon

Modul Allra hogsta  Stor Liten Ingen
betydelse betydelse betydelse betydelse

1. Att moétas (n=11) 3 7 1 0
2. Vad vi lart oss av och om

psykisk sjukdom (n=11) 2 5 3 1
3. Livskurvan — en vig till insikt

och att ga vidare (n=11) 3 8 o 0
4. Nar sorg, ilska och radsla kan

skymma det positiva (n=11) 3 7 o} 1
5. Syskons upplevelser av skuld,

skam och stigma (n=11) 7 2 1 1
6. Att identifiera och forebygga

stress (n=10) 3 4 3 0
7. Olika sétt att hantera syskons

sjukdom (n=10) 5 4 0 1
8. Kartlidggning av stodnatverk (n=10) 1 7 2
9. Om vikten av férdndring och

att sdtta mél (n=11) 0 7 2
10. Slutsatser och framatblickande (n=11) 1 6 3 1

Generellt framgar dven for deltagare i programmet Prospect for syskon att en majo-
ritet skattade betydelsen av respektive modul som allra hogsta betydelse/stor bety-
delse, sju till elva deltagare. Den modul som skattades av alla deltagare som allra
hogsta betydelse/stor betydelse var modul 3) Livskurvan — en vig till insikt och att
gé vidare.

Det framgar dock att for nagra moduler skattades att det haft liten/ingen betydelse;
fran noll till fyra deltagare. Sammantaget var det tre moduler som skattades av fyra
deltagare som att de haft liten/ingen betydelse; modul 2) Vad vi lirt oss av och om
psykisk sjukdom, 9) Om vikten av fordandring och att sitta mal, och 10) Slutsatser
och framétblickande.

4.1.4 Vad utbildningsprogrammet bidragit till

Nedan beskrivs vad deltagarna ansag att utbildningsprogrammet bidragit till for
dem. Omraden som avses dr; 1) om deltagarnas hanteringsfardigheter forbattrats, 2)
om de kdnner att deras vélbefinnande forbattrats, 3) om de kidnner sig mer hoppfulla
om framtiden, 4) om det vickt tankar om hur anhorigas kunskap kan tas tillvara i
varden och 5) om programmet vickt tankar om hur anhorigas behov av gemenskap
kan tillgodoses, se figur 2.
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Figur 2. Vad utbildningsprogrammet bidragit till

1) Hanteringsfardigheter farbattrats n=49

2) Vilbefinnande forbattrats n=49 Haller inte med
Neutral

3) Mer hoppfull om framtiden n=49
W Haller med

4) Anhorigas kunskap kan tas tillvara i varden

n=36 B Haller med till fullo

5) Anhorigas behov av gemenskap kan tillgodoses
n=36

Ju morkare stapel desto mer instdmde deltagarna i fragan.

Péa fyra frgor svarade en klar majoritet att de instimde i pastdendena, haller med
till fullo/héller med; 1) att hanteringsfardigheter forbattrats, 37 deltagare, 2) att val-
befinnandet forbattrats, 35 deltagare, 4) att det vackt tankar om hur anhérigas kun-
skap kan tas tillvaratas i varden, 33 deltagare, och 5) att det vickt tankar om hur
anhorigas behov av gemenskap kan tillgodoses, 33 deltagare. I l4gre omfattning in-
stimde deltagarna i pastdende 3) om de var mer hoppfulla infér framtiden, hilften
svarade att de haller med till fullo/haller med.

P& tre fragor svarade tio eller fler att de var neutrala; 1) att hanteringsfardigheter
forbattrats, tio deltagare, 2) att valbefinnandet forbattrats, 13 deltagare, och 3) att de
var mer hoppfulla infor framtiden, 21 deltagare. I samtliga frégor var det ocksa nagra
deltagare, en till tre, som svarade att de inte haller med.

En ytterligare friga avsdg om de ansdg att andra deltagare i gruppen 6kade deras
upplevelse av studieprogrammet. Det framkom att en klar majoritet svarade att de
héller med till fullo/héller med, 48 deltagare. Varav 39 svarade att de haller med till
fullo och nio att de haller med. En deltagare svarade att vederborande var neutral.
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4.1.5 Avslutande fragor

Frigeformularet avslutades med Gppna frigor dar deltagarna kunde svara med
fritext om de ville delge négra ytterligare aspekter om utbildningsprogrammet eller
vilken betydelse deltagandet haft for dem. Delvis dr det upprepade svar som fram-
kommit i tidigare fragor. I texten identifierades fyra omréden; positiva erfarenheter,
utvecklingsomraden, betydelse som programmet haft och blandade erfarenheter
av dess betydelse.

Det namndes manga positiva erfarenheter, exempelvis att det var vilplanerat pro-
gram med betydelsefulla moduler och samtal diar de hade lart sig mycket. Ett ater-
kommande tema var betydelsen av att tridffa andra anhoriga med liknande erfaren-
heter, sdsom att ta del av andras beréttelser och att bli lyssnad p4, vilket av en delta-
gare beskrevs som “att man fick sitta ord och prata om hur man mar, och att man da
far mer forstéelse for sitt agerande, och sina tankar och kinslor”. En annan beskrev
det som "befriande att traffa andra som &r inforstddda och som jag kunde prata fritt
med i en avslappnad och trygg atmosfar”.

Négra ndmnde ocksé utvecklingsomrdden, exempelvis att fa tillgang till en expertis
som de kan stélla frigor till och dela erfarenhet. En annan deltagare nimnde behovet
av studiematerial, vilket beskrevs som att “kursen skulle kunna bli 4nnu béttre ge-
nom ett utarbetat studiematerial for deltagarna, modulerna om sorg, stress och han-
teringsfardigheter hade varit toppen att fa lite killhanvisningar till, for méjlighet till
fordjupning”. Ytterligare ett forslag var att det skulle vara betydelsefullt med en ater-
traff i programmet.

Manga namnde ocksé betydelsen som programmet haft for dem, exempelvis att de
kiande sig mer hoppfulla nu och infér framtiden, att de hade fatt verktyg och tips
vilket hade vidgat vyerna och att det "1dttat pa trycket”. Information om var de som
anhoriga kunde vinda sig for att fa stod var ocksa betydelsefullt. Manga beskrev att
vetskapen om att inte vara ensam var mycket betydelsefullt, men ocksa att det gav
styrka och kraft, som en deltagare beskrev “de olika avsnitten tycker jag hjalpt mig
att strukturera problem samtidigt som man upptéckt att andra har likartade problem
att andra har erfarenheter som gor att man inte behover kinna sig sd ensam i de
problem man har som anhérig”.

Négra hade blandade erfarenheter av vilken betydelse programmet haft for dem.
Det kan sammanfattas som att det var bra men problemen som anhorig kvarstar,
exempelvis som en deltagare beskrev, “kursen gav mig nagra insikter om hur vi kan
gé vidare med vér sjuka anhoriga inom varden som jag inte kiande till tidigare. Men
problemet kvarstar 4nda oférandrat”, en annan beskrev "Bra pa ett satt men ocksa
lite misstrostande da jag hoppades erfara nagot mer och nytt i cirkeln och nu kdnner
jag mig snarare lite nedslagen att det inte blir béttre dn si hir, det finns inte mer att
hamta utover de verktyg jag redan visste att jag hade”.
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4.2 Resultat fyra till sex manader efter att utbildningsprogram-
met avslutades

Nedan beskrivs deltagarna (4.2.1) och resultaten utifran de fragor som denna del av
studien soker svar pa, det vill sdga erfarenheter av vad deltagande i utbildningspro-
grammet bidragit till och vilken betydelse de anser att det haft for dem fyra till sex
ménader efter att det programmet avslutades (4.2.2). Slutligen beskrivs resultat frin
négra avslutande fragor (4.2.3) avseende: om deltagarna efter att programmet av-
slutats ként att det varit betydelsefullt att delta, om det var ndgot som varit negativt
och Ovriga funderingar.

4.2.1 Deltagare

Beskrivning av deltagare som besvarade frigeformularet fyra till sex ménader efter
att utbildningsprogrammet avslutades beskrives i tabell 4.

Tabell 4. Deltagare (n=23)

Beskrivning Antal
Kon
Kvinna 16
Man 7
Alder
16 — 25 ar 1
26 — 45 ar 1
46 — 64 ar 15
65— 80 ar 6
81— éldre (o]
Deltagit i annan utbildning fér anhérig
Ja 7
Nej 16
Deltagit i studieprogram
Prospect for Familj och vinner 16
Prospect for syskon 6
Prospect for aldrande foraldrar 1

En majoritet var kvinnor, tva av tre deltagare, och en majoritet var mellan 46 och 64
ar, tva av tre deltagare. Pa fragan om deltagarna tidigare deltagit i ndgon annan ut-
bildning, exempelvis studiecirkel eller liknande som arrangerats av region eller kom-
mun, framkom att endast var tredje hade sddan erfarenhet. En majoritet hade delta-
git i Prospekt for familj och vénner, cirka tva av tre deltagare.
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4.2.2 Erfarenheter av vad utbildningsprogrammet bidragit till och dess
betydelse

Nedan beskrivs erfarenheter av vad deltagande i utbildningsprogrammet bidragit till
och dess betydelse fyra till sex ménader efter avslutning avseende foljande omraden:
Forstaelse/nya insikter om sjukdomen, situationen som anhorig, att hantera situat-
ionen som anhorig, relationen till nirmaste omgivningen och den nérstdende, samt
forbattringar for den nirstdende. Svaren pé fragorna ar strukturerade i tre steg; vad
deltagande i programmet bidragit till, vilken betydelse det haft och 6ppen fraga med
mojlighet att ge konkreta exempel i fritext pa vilket sétt det varit betydelsefullt.

4.2.2.1 Férstaelse/nya insikter om sjukdomen

Tva fragor avsag forstdelse/nya insikter om den nirstdendes sjukdom; om
deltagande i programmet bidragit till; 1) okad forstielse/nya insikter om den
nirstdendes sjukdom/problem och 2) ckad forstdelse/nya insikter om sitt att
hantera situtationer som kan uppsté gillande den nérstdende, se figur 3.

Figur 3. Forstaelse/nya insikter om sjukdomen

1) Forstdelse/nya insikter om

sjukdom/problem n=23 Nej, inte alls

Ja, lite grann
U J3, ganska mycket

2) Forstaelse/nya insikter om sitt att hantera B3, vildigt mycket

situationer n=23

Ju morkare stapel desto mer instdmde deltagarna i fragorna.

En majoritet svarade att deltagande i programmet hade bidragit till en 6kad forsta-
else/nya insikter om sjukdomen vildigt-/ganska mycket; 1) forstielse/nya insikter
om sjukdom/problem, 15 deltagare, och 2) forstéelse/nya insikter om sétt att han-
tera situationen, 14 deltagare. Nagra svarade nej inte alls; 1) forstdelse/nya insikter
om sjukdom/problem, tre deltagare och 2) forstdelse/nya insikter om sitt att han-
tera situationen, tvé deltagare. Sammantaget var det en klar majoritet som svarade
att deltagande i programmet i ndgon omfattning, valdigt- /ganska mycket/lite grann,
bidragit till 6kad forstdelse/nya insikter om sjukdomen, det vill siga det omréade
dessa fragor avsag.
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En klar majoritet, 18 deltagare, svarade pa bada fragorna att det varit av allra hogsta
betydelse/stor betydelse att ta 6kad 1) forstaelse/nya insikter om sjukdom/problem,
och 2) forstdelse/nya insikter om sétt att hantera situationen. Medan en deltagare
svarade for bada fragorna att det hade ingen betydelse.

I 6ppen fraga beskrev nigra i fritext konkreta exempel pa vilket sitt programmet
bidragit till 6kad forstaelse/insikter om sjukdomen som varit betydelsefullt f6r dem
efter att programmet avslutats. Ett par beskrev att de genom information om nya
lakemedel och sjukdomen upplevde att de fitt en annan bild av sjukdomen, kunskap
som forutom ledarna ocksd andra deltagare bidragit till. En deltagare beskrev “for-
stér att problemen ar allméangiltiga for sjukdomen och inte nagot specifikt som beror
péa det familjeliv/levnadssituation man har ....man kan forhalla sig till den p4 ett lug-
nare sitt”, en annan deltagare beskrev i forhéllande till den nirstdende “jag har en
bittre forstdelse for att jag inte kan belasta henne for mycket och det ar helt ok att
faktiskt inte stdlla hoga krav”. En deltagare ndimnde ocksa att det f6r andra deltagare
gett 6kad forstielse/insikter, men for egen del hade det inte gett nagot nytt da veder-
borande redan hade kunskapen.

4.2.2.2 Situationen som anhérig

Fem fragor avsag situation som anhorig, om deltagande i programmet bidragit till
att deltagarna; 1) kiinde sig mindre ensam i frigor som ror den nérstaende, 2) om de
kidnde mindre stress/oro vid svarigheter som ror den nirstdendes situation, 3) om
de kidnde att deras hilsa/vilbefinnande forbattrats, 4) om de kinde sig mer
hoppfulla infér framtiden, och 5) om de hade 6kat sjalvfortroende, se figur 4.

Figur 4. Situationen som anhorig

1) Mindre ensam n=23

2) Mindre stress/oro n=23
Nej, inte alls
Ja, lite grann
3) Forbattrad halsafvalbefinnande n=23
M Ja, ganska mycket
W Ja, valdigt mycket
4) Mer hoppfull n=23

5) Okat sjalvfortroende n=23

Ju morkare stapel desto mer instdmde deltagarna i fragan.
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P3 en av fragorna svarade en klar majoritet att deltagande i programmet bidragit till
att de valdigt-/ganska mycket 1) kinde sig mindre ensam, 17 deltagare. P4 6vriga fyra
fragor framkom i mer begriansad omfattning att de kinde att de vildigt/ganska
mycket bidragit till att de kéinde 2) mindre stress/oro, elva deltagare, 3) forbattrad
hilsa/vilbefinnande, nio deltagare, 4) mer hoppfull om framtiden, atta deltagare,
och 5) okat sjilvfortroende, sju deltagare. Sammantaget var det en klar majoritet
som i ndgon omfattning, vildigt- /ganska mycket/lite grann, svarade att deltagande
i programmet bidragit till forbattringar i situationen som anhérig, det vill sdga det
omrade som dessa fem fragor avsag. Det var dock en betydande andel som for fyra
frigor svarade att deltagande i programmet inte alls bidragit till att de kdnde 2)
mindre stress/oro, fem deltagare, 3) att deras hélsa/vilbefinnande forbattrats, tre
deltagare, 4) sig mer hoppfulla, fyra deltagare, och 5) Okat sjilvfortroende, fem
deltagare.

En majoritet svarade att det varit av allra hogsta betydelse/stor betydelse for dem att
de kiinde 1) sig mindre ensam, 20 deltagare, 2) mindre stress/oro, 16 deltagare, 3)
forbattrad hilsa/vilbefinnande, tolv deltagare, 4) sig mer hoppfulla, 15 deltagare,
och 5) okat sjalvfortroende, 14 deltagare. Det var dock ndgra som for fyra av dessa
fragor svarade att det inte hade nagon betydelse for dem, 2) mindre stress/oro, en
deltagare, 3) forbattrad hilsa/vélbefinnande, tva deltagare, 4) sig mer hoppfulla, tva
deltagare, och 5) okat sjalvfortroende, en deltagare.

I 6ppen fraga beskrev flera i fritext konkreta exempel pa vilket sitt programmet varit
betydelsefullt for dem i sin situation som anhériga efter att den avslutades. Flera
beskrev att det varit betydelsefullt att de ként att de inte var ensamma i sin situation,
exempelvis gillande problem som kan uppsta i forhallande till den néarstaende men
ocksa i forhéllande till sjukvéarden, att de inte dr daliga som anhoriga. Ett par ut-
tryckte det ocksa som att “ménga som har det virre” samt “forstar att man inte har
det varst och att man ska vara tacksam for det”. En deltagare beskrev féljande pa
vilket sitt det varit betydelsefullt "Jag har fatt en storre tillit till mig sjalv och insikt
iatt man ar valdigt stark som person. Detta har i sin tur gett mig ett okat sjalvfortro-
ende och sjilvkinsla”. Ett par beskrev ocksa att det varit betydelsefullt med inform-
ation om var de som anhériga kan fa stod for egen del, men ocksé att den nirstaende
kunde fa hjélp exempelvis vid flytt till annat boende. En annan deltagare nimnde att
det var hoppfullt att det pagick utveckling av insatser gillande anhoriga.

4.2.2.3 Att hantera situationen som anhérig

Tre fragor avsag omradet att hantera situationen som anhérig, om deltagande i
programmet bidragit till att deltagarna; 1) kiande att deras hanteringsfardigheter
forbattrats (exempelvis hantering av stressiga situationer), 2) att de fatt okad
kontroll/egenmakt att hantera egen situation, och 3) kidnde sig mindre belastad i
situationen som anhorig, se figur 5.
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Figur 5. Hantera situationen som anhorig

1) Férbattrade hanteringsfardigheter
n=23

Nej, inte alls

. Ja, lite grann
2) Okad kontroll/egenmakt n=23
M Ja, ganska mycket

W Ja, valdigt mycket

3) Mindre belastad n=23

Ju morkare stapel desto mer instdmde deltagarna i fragan.

Det var begrinsat antal som svarade att deltagande i programmet vildigt-/ganska
mycket bidragit till att hantera situationen som anhorig; 1) kidnde forbattrade
hanteringsfardigheter, atta deltagare, 2) kinde 6kad kontroll/egenmakt, sex
deltagare, och 3) kinde sig mindre belastad, sju deltagare. En stor andel svarade att
det bidragit lite grann till att hantera situationen som anhorig; 1) kiinde férbattrade
hanteringsfardigheter, elva deltagare, 2) kidnde o©kad kontroll/egenmakt, 14
deltagare, och 3) kidnde sig mindre belastad, elva deltagare. Sammantaget var det en
klar majoritet som i ndgon omfattning, vildigt- /ganska mycket/lite grann, svarade
att deltagande i programmet bidragit till forbattringar i att hantera situationen som
anhorig, det vill sdga det omrade som dessa tre fragor avsag. Det var dock en bety-
dande andel som svarade att det inte alls bidragit till 1) forbattrade
hanteringsfardigheter, fyra deltagare, 2) 6kad kontroll/egenmakt, tre deltagare, och
3) kdnde sig mindre belastad, fem deltagare.

En majoritet svarade att det varit av allra hogsta betydelse/stor betydelse for dem att
de kidnde 1) forbattrade hanteringsfardigheter, 15 deltagare, 2) 6kad kontroll/egen-
makt, 14 deltagare, och 3) sig mindre belastad, 14 deltagare. Det var dock négra som
svarade att det inte hade ndgon betydelse for dem att de 1) kdnde forbattrade
hanteringsfardigheter, en deltagare, 2) kinde 6kad kontroll/egenmakt, en deltagare,
och 3) kinde sig mindre belastad, tre deltagare.

I 6ppen fraga beskrev flera i fritext konkreta exempel pé vilket sitt deltagande i pro-
grammet varit betydelsefullt for dem i att hantera situationen som anhorig efter att
det avslutats. Som i flera andra fragor relaterar svaren till betydelsen av att i grup-
perna triffa andra anhoriga och darigenom f erfarenheter av hur de hanterat olika
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situationer, en deltagare beskrev ”det ar valdigt hjalpsamt att traffa andra som ar i
samma situation. Genom att kdnna igen sig i deras berittelser och hur de har hante-
rat olika situationer eller bara acceptera laget gor att jag kinner att jag fir ett mentalt
stod och verktyg att viga anvinda jag med”. Programmets betydelse i att hantera sin
situation beskrevs utifrdn olika perspektiv, hur de hanterade situationen i forhal-
lande till sig sjdlva, till sin narstaende och personal inom hilso- och sjukvard.

Nar det géller hur de hanterade situationen i forhéllande till sig sjdlva beskrev négra
vikten av att ta hand om sig sjilv, dels for att orka och att inte ha déligt samvete for
att kdnna ilska och sorg, en deltagare beskrev “jag har kommit till insikten att jag
ocksa ar en minniska och att jag maste se 6ver mina egna behov ocksé ibland, innan
jag hjalper ndgon annan”. En annan deltagare beskrev att &ven om programmet inte
bidragit till ett nytt sétt att hantera situationen s hade det bekriftat att det var ratt
sitt som vederborande redan gjorde, vilket i sig var betydelsefullt.

Nagra beskrev att det varit betydelsefullt for hur de hanterade situationen i férhal-
lande till den narstdende, exempelvis forstaelse for att det dr “okej att sdga nej”, att
hantera svéra situationer och att med den nirstidende vara lugn. En deltagare be-
skrev hur det varit betydelsefullt bdde i forhallande till sig sjélv och den nérstdende
pa foljande sitt ”jag har vigat ha kontakt med min nirstdende efter nagra ar ifran
varandra. Detta har gett mig en storre meningsfullhet och jag har dven fétt en 6kad
forstaelse for mig sjalv och min niarstaende. Jag har fitt en annan bild f6r sjukdomen
samtidigt som jag kan blicka tillbaka och inte skuldbeldgga mig sjalv for hur jag han-
terat situationer tidigare i livet”.

Ett par deltagare beskrev hur det varit betydelsefullt i forhallande till personal inom
hélso- och sjukvérd, exempelvis att kunskap om sjukdomen gav stod i samtal med
ldkare och annan vardpersonal, men som en deltagare beskrev *jag tycker det finns
mycket kvar att gora” eller som en annan deltagare namnde att det vid psykiska sjuk-
domar ar svart att fa ratt hjalp.

4.2.2.4 Relationen till nédrmaste omgivningen och den nérstdaende

Fyra fragor avsag relationen till den ndrmaste omgivningen och den nirstdende, om
deltagande i programmet bidragit till att deltagarna; 1) kinde sig mer 6ppna mot
omgivningen gillande sin situation som anhorig (exempelvis vinner, slikt,
vardgivare eller andra personer), 2) kinde sig mer 6ppna mot omgivningen gillande
narstiendes situation (exempelvis véanner, slakt, vardgivare eller andra personer), 3)
kinde att relationen till personer i narmaste omgivningen forbattrats och 4) kdnde
att relationen/kommunikationen till den néarstidende forbéttrats, se figur 6.
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Figur 6. Relation till ndrmaste omgivning och nérstaende

1) Mer dppen situationen som anhdrig n=23

2) Mer 8ppen nirstiendes situation n=23 Nej, inte alls

Ja, lite grann

W Ja, ganska mycket
3) Forbattrad relation till ndrmaste omgivning

n=23

W Ja, vildigt mycket

4) Forbattrad relation till nérstdende n=23

Ju morkare stapel desto mer instdmde deltagarna i fragan.

Det var begriansat antal som svarade att deltagande i programmet vildigt mycket
/ganska mycket bidragit till att relationen till den narmaste omgivningen och den
narstiende paverkats; kinde 1) sig mer 6ppen mot omgivningen som anhorig, tio
deltagare, 2) sig mer Gppen gillande nérstdendes situation, nio deltagare, 3)
forbattrad relation till ndrmaste omgivningen, fem deltagare och 4) forbattrad
relation till den narstdende, tio deltagare. Sammantaget var det dock en majoritet
som i ndgon omfattning, vildigt- /ganska mycket/lite grann, svarade att deltagande
i programmet bidragit till att relationen till den narmaste omgivningen och den
narstdende forbattrats, det vill sdga det omrade som dessa fyra frigor avsag. Det var
en betydande andel som svarade att deltagande i programmet inte alls bidragit till
att de kinde 1) sig mer 6ppen mot omgivningen som anhorig, sex deltagare, 2) sig
mer Oppen gillande nérstdendes situation, sju deltagare, 3) forbattrad relation till
niarmaste omgivning, sex deltagare, och 4) forbattrad relation till den nirstaende, sju
deltagare.

En majoritet svarade att det varit av allra hogsta betydelse/stor betydelse for dem
att de kinde 1) sig mer 6ppna mot omgivningen som anhorig, 14 deltagare, 2) sig mer
oppna gillande narstdendes situation, 13 deltagare, 3) forbattrad relation till
niarmaste omgivningen, tolv deltagare och 4) forbéttrad relation till den nirstaende,
14 deltagare. Det var dock négra deltagare som svarade att det inte hade négon
betydelse for dem att de kédnde 1) sig mer 6ppna mot omgivningen som anhorig, en
deltagare, 2) sig mer 6ppen mot omgivningen gillande narstdendes situation, en
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deltagare, 3) forbattrad relaton till ndrmaste omgivningen, tva deltagare, och 4)
forbattrad relation till den narstiende, tva deltagare.

Ytterligare tva fragor avsdg om de ansig att deltagande i programmet bidragit till att
relationen till den ndrmaste omgivningen paverkats; 1) om det bidragit till att de
kinde att relationen/kommunikationen med vard- eller omsorgspersonal forbattrats
(exemplvis personal vid enhter dar den nérstdende har kontakt) och 2) om det
bidragit till att de fatt ett 6kat socialt néatverk.

P& fragan om det bidragit till att de kidnde att relationen/kommunikationen med
vard- eller omsorgspersonal forbattrats svarade fem deltagare att det vildigt-
/ganska mycket forbattrats, och nio svarade att det forbéttrats lite grann och atta att
det inte alls forbattrats.. Tretton deltagare svarade att det var av allra hogsta bety-
delse/stor betydelse for dem. Pa frigan om det bidragit till att de fatt ett 6kat socialt
nitverk svarade atta att det véaldigt mycket/ganska mycket hade 6kat och sju att det
okat lite grann. Elva deltagare svarade att det var av allra hogsta betydelse/stor be-
tydelse for dem och tva att det inte hade ndgon betydelse.

I 6ppen fraga beskrev flera i fritext konkreta exempel pa vilket sitt programmet varit
betydelsefullt for dem i relationen till nirmaste omgivningen och den nirstaende
efter att det avslutats. Flera beskrev att de till nirmaste omgivning var mer 6ppna
om sin egen och narstdendes situation. Det exemplifierades som att nu viga vara mer
oppen, att det blivit en sjalvklarhet, att ha fatt verktyg att anvinda vid kontakten med
andra och att kunna vilja om de vill vara 6ppna eller inte. Ett par deltagare namnde
ocksa att de redan innan programmet var 6ppna om problematiken till den nirmaste
omgivningen, darav har 6ppenhet mot omgivningen varit av liten betydelse. Ett par
deltagare nimnde ocksé att de hade fétt nya vianner och kdnde sig mindre ensamma.

Nir det géller relationen till den nirstdende beskrev flera deltagare forbattringar,
exempelvis att de hade en narmare, 6ppnare och arligare relation, att de kunde ta
upp svara Amnen, samt att de hade en battre forstielse for den nirstaendes situation
och problematik. En deltagare beskrev relationen till den narstdende som “jag kan
se min narstdende pa ett nytt sitt och har fatt en 6kad forstaelse for hen och hens
sjukdom. Vilket gett mig en storre trygghet da jag inte skuldbeldgger mig sjilv eller
hen. Jag lagger inte heller ndgra virderingar i andra ménniskors asikter utan anser
att folk som inte forstar, helt enkelt saknar forstaelsen”.

4.2.2.5 Férbdttringar fér den nédrstdende

En fridga avsdg om deltagande i programmet bidragit till forbattringar f6r den
narstiende. Endast tre deltagare svarade att det bidragit till valdigt mycket/ganska
mycket forbattringar for den nirstdende, medan é&tta svarade att det lite grann
bidragit till forbattringar. Néastan héilften, elva deltagare, svarade att det inte alls
bidragit till forbattringar for den narstaende.
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I 6ppen fraga beskrev fa deltagare i fritext konkret exempel pa vilket sétt det bidragit
till forbattringar for den nirstdende, att den narstaende kidnde sig mindre ensam. I
andra svar pd Oppna fragor kan tolkas att de anhorigas deltagande i studie-
programmet kan haft betydelse for den niarstdende, exempelvis att deltagarna fatt en
annan bild av sjukdomen, att de fatt battre forstaelse for den narstdende, att de
kunde hantera svara situationer och att de hade kontakt med den nérstaende.

4.2.3 Avslutande fragor

Frigeformularet avslutades med tre fragor; 1) om deltagarna efter att studiepro-
grammet avslutats ként att det varit betydelsefullt att delta, 2) om det var nagot som
varit negativt och 3) 6vriga funderingar eller kommentarer.

P& fragan om det efter att programmet avslutats kint att det varit betydelsefullt att
delta svarade nista alla, 21 deltagare, att det varit betydelsefullt valdigt
mycket/ganska mycket, medan tvé svarade att det var betydelsefullt lite grann. Det
var séledes ingen som svarade att det inte alls var betydelsefullt.

I 6ppen fraga beskrev flera i fritext konkreta exempel pa vilket sitt deltagande i pro-
grammet varit mest betydelsefull. Manga beskrev att m6ta andra anhoriga i liknande
situation var det mest betydelsefulla, exempelvis att uppleva hur mycket andra bryr
sig om sin narstdende, att fa prata om problemen och f tips, att berétta och bli for-
stddd samt gemenskapen och att inte kdnna sig ensam. Det beskrevs ocksd som att
fa nya vanner. Ett par deltagare beskrev ocksa att det mest betydelsefulla var att de
kinde sig bekriftade, exempelvis “att man gor sa gott man kan” och ”att man ar pa
ratt vag i att stodja sin narstdende”. En deltagare beskrev “att fi ventilera sina pro-
blem med andra i liknande situation och vardpersonal, det lattar lite pa bordan”.

Pa fragan om det varit ndgot som var negativt med att delta i programmet svarade
en klar majoritet, 20 deltagare, att det inte alls varit ndgot som var negativ, medan
tva svarade lite grann och en ganska mycket. I 6ppen fraga beskrev nagra i fritext
konkreta exempel pa vilket satt det var negativt. Nagra exempel, att vederborande
pa grund av sjukdom uteblivit frén nagra traffar, att traffarna vackt svara kinslo-
maissiga tankar, att vederborande ként att de problem man hade inte blev hérsam-
mat och att faktakunskap s& som lagar/rittigheter inte beaktades. En deltagare be-
skrev ocksé att vederborande hade blivit rakare i kommunikationen med varden, vil-
ket var nagot negativt.

Nar det giller ovriga funderingar eller kommentarer som deltagarna ville delge
framkom manga positiva aspekter. Flera beskrev behovet av Prospect programmet
och uttryckte stor tacksamhet bade till ledare och forbundet som anordnat program-
met, en deltagare beskrev "uppskattar ert arbete mycket och kidnner stor tacksamhet
till alla som lagger ner sin sjil i detta arbete”. En annan deltagare hade tankar om
behovet av innehallet i kommande program “Prospect néista borde fokusera pa hur
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vi ska orka vad finns f6r oss och vad gér man nar kommunen lampar over sitt sam-
hillsansvar pa oss?”, en annan deltagare nimnde ocksa behovet av dterkoppling ef-
ter att grupperna avslutats. En annan deltagare nimnde vikten av att virden tar sitt
ansvar nir den narstaende skrivs ut fran sjukhuset, ndgot som anhoriga far ta ansvar

for.

4.3 Resultat i forhallande till malen for utbildningsprogrammet

Malen for utbildningsprogrammet, se sidan 10, uppfylldes for en majoritet av delta-
garna, det vill sdga att en majoritet av deltagarna besvarade fragorna s vi bedomer
att deras deltagande i programmet for dem bidragit till och varit av betydelse sa att
malen uppfyllts utifran féljande fem omraden:
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Okad forstielse/nya insikter om sjukdomen, avseende den nirstiendes
sjukdom/problem och sitt att hantera situationen. Vid forsta undersok-
ningstillfallet framkom att en majoritet ansag att modulen Vad vi ldrt oss av
och om psykisk sjukdom var av allra hogsta/stor betydelse. For en majoritet
framkom ocksa vid andra undersokningstillfillet att deltagande i program-
met vildigt/ganska mycket bidragit till 6kad férstaelse/nya insikter om sjuk-
domen.

Situationen som anhorig forbattrats, avseende kénsla av ensamhet,
stress/oro, hilsa/vilbefinnande, hoppfullhet och sjilvfortroende. Vid forsta

undersokningstillfallet framkom att en majoritet instimde i att deltagande i
programmet bidragit till att deras vilbefinnande forbattrats och att de var
mer hoppfulla infér framtiden. Vid andra undersokningstillfallet framkom
att for en majoritet hade deltagande i programmet vildigt-/ganska mycket
bidragit till att de kénde sig mindre ensamma i frigor som ror den nérsta-
ende. Vidare framkom vid andra undersckningstillfallet att for en majoritet
hade det bidragit till vildigt-/ganska mycket/lite grann till att de kinde
mindre stress/oro vid svarigheter som roér den nirstdendes situation, kinde
att deras hailsa/vilbefinnande forbattrats, kinde sig mer hoppfulla infor
framtiden och hade 6kat sjalviortroende.

Hantera situationen som anhorig, avseende hanteringsfardigheter, kon-
troll/egenmakt och belastning. Vid forsta undersokningstillfillet framkom
att en majoritet ansdg att modul som innefattade hanteringsfdrdigheter var
av allra hogsta/stor betydelse. Vidare framkom att en majoritet instamde i
att deltagande i programmet bidragit till att deras hanteringsfardigheter for-
battrats. Vid andra undersokningstillfallet framkom ocksa att for en majori-
tet hade deltagande i programmet vildigt-/ganska mycket/ lite grann bidra-
git till att de kinde att deras hanteringsfardigheter forbattrats, att de fatt
okad kontroll/egenmakt att hantera egen situation och kidnde sig mindre
belastad i situationen som anhorig.




¢ Relationen till nirmaste omgivningen, avseende 6ppenhet mot omgivning,

relationen till omgivningen och narstdende och socialt nitverk. Vid andra
undersokningstillfillet framkom att for en majoritet hade deltagande i pro-

grammet vildigt-/ganska mycket/ lite grann bidragit till att de kéinde sig mer
oppna mot omgivningen gillande sin situation som anhorig, kinde sig mer
oppna mot omgivningen gillande nérstdendes situation, kidnde att
relationen till personer i nidrmaste omgivningen forbattrats, kidnde att
relationen/ kommunikationen till den narstdende forbattrat, kinde att
relationen/ kommunikationen med vard- eller omsorgspersonal forbattrats
och att det fatt ett 6kat socialt natverk.

e Forbittringar for den narstdende. For hélften av deltagarna framkom vid
andra undersokningstillfillet att de bedomde att deras deltagande i pro-
grammet, for den narstdende, bidragit till forbattringar valdigt/ganska
mycket eller lite grann, medan for den andra hilften bedémde att det inte
alls bidragit till sddana forbattringar.

Sammanfattningsvis indikerar resultatet i forhallande till ovanstdende mal att delta-
gande i programmet for en majoritet av deltagarna i h6g omfattning bidragit till 6kad
forstaelse/nya insikter om sjukdomen, i viss omfattning for en majoritet bidragit till
forbattrad situation som anhorig, att hantera situationen som anhérig och relationen
till ndrmaste omgivningen. I ligre omfattning bidrog det till forbattringar f6r den
narstiende. Det skall ndimnas att sammanstillningen baseras pa resultat av fragor
med slutna svarsalternativ, en ndrmare analys av frigor med 6ppna svarsalternativ
eller intervjuer med deltagare kan tinkas ge en mer nyanserad bild av maluppfyllel-
sen.

5. SAMMANFATTANDE DISKUSSION

Designen fér denna uppf6ljning ar utformad i syfte att undersoka anhérigas erfaren-
heter av studieprogrammet och vad det bidragit till samt vilken betydelse det haft i
forhallande till malen for programmet vid avslut och fyra till sex ménader darefter.
Ett vidare syfte var att ge underlag till vagledning for utveckling av innehéllet i pro-
grammet i forhallande till mélen och deltagarnas behov.

I foljande avsnitt diskuteras studiens 5.1) metodologiska styrkor och begransningar,
5.2) framtriadande delar i resultatet och 5.3) tankar om utveckling av Prospect- pro-
grammet riktat till anhoriga.

5.1 Metodologiska styrkor och begransningar

Nar det giller frigeformulédren som siandes till deltagarna vid férsta undersoknings-
tillfallet, i samband med att utbildningsprogrammet avslutades, se bilaga 1, dr ett
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formuldr som utformats av EUFAMI, négra fragor modifierades delvis. Frageformu-
laret vid andra undersokningstillfillet, se bilaga 2, konstruerades av medarbetare vid
Nka och Nationella arbetsgruppen for Prospect. For att sikerstalla att frégorna rela-
terade till och tackte innehallet som avségs att undersékas och fragornas tydlighet s&
granskades bada formuldren innan de sidndes till deltagarna av Nationella arbets-
gruppen for Prospect. Ett forarbete som kan bidragit till att i stort sett samtliga fragor
i frigeformulédren var besvarade, fa fragor var 6verhoppade och inga kommentarer
lamnades av deltagarna nir det géller fragorna. Det kan tala for att innehéllet i fra-
gorna var tydliga och tydligt relaterade till vad som avségs att undersokas. Vid forsta
undersokningstillfallet forekom dock en forvirring for deltagarna nar de besvarade
specifika fragor gillande moduler som ingick i den inriktning av program de deltagit.
Elva deltagare besvarade fragor i utbildningsprogram de inte deltagit i, vilket med-
forde att de i denna del av uppfoljningen exkluderades i resultatet. Det var dock inte
fragornas otydlighet som bidrog till denna forvirring, deltagarna var oklara 6ver vil-
ken inriktning programmet haft, vilket fortydligades i senare utskick i informations-
brevet.

Vid forsta undersokningstillfillet var det 49 (69%) deltagare som besvarade formu-
laret och inkluderades i denna del av uppfoljningen, av totalt 71 méjliga. Bakgrunden
till att formuldret inte besvarades av fler deltagare dr okant, det kan dock finnas flera
anledningar. En tinkbar anledning 4r att ménga anhoriga har en hog belastning vil-
ket kan leda till att de inte hade tid att besvara formuldren. Det skall ocksd ndmnas
att det redan i informationen framgick att det var frivilligt att delta och att om de
valde att inte delta beh6vde de inte uppge varfor. For att sdkerstilla svarsfrekvensen
fortydligades vid halva undersokningstiden i informationen vid utskick av fragefor-
muléren, att det for Schizofreniférbundet var mycket angeliget att att fa ta del av
deltagarnas erfarenheter av utbildningsprogrammet och att via resultatet fa mojlig-
heter att utveckla arbetet samt sprida kunskap om arbetssittet. Svarsfrekvensen i
denna studie ar nagot hogre an vid uppfoljningar som vi tidigare medverkat i gil-
lande utbildningsprogram riktat till anhoériga till personer med psykisk ohilsa
(Ewertzon, Viklund, Allaskog, 2018).

Véar bedomning ar att svarsfrekvensen for denna del av uppf6ljning kan ses som till-
fredstillande. Det dr tva av tre som deltagit i utbildningsprogrammet och som be-
svarat frageformularet i samband med att programmet avslutades vilket kan betrak-
tas som tillfredstéllande for att fa en overgripande bild av deltagarnas erfarenheter
av utbildningsprogrammet och vilken betydelse det haft for dem.

Nar det giller det andra undersokningstillfallet, fyra till sex ménader efter det att
utbildningsprogrammet avslutades, sé var det 40 deltagare som vid forsta undersok-
ningstillfallet gav sitt medgivande till att delta vid uppféljningen. Det var 23 (58 %)
av dessa som returnerade och besvarade frageformuliret. Bakgrunden till att formu-
laret inte besvarades av fler deltagare ar oként, det kan dock finnas flera anledningar
till detta. En tdnkbar anledning ar dels att ménga anhoériga har en hég belastning
vilket kan leda till att de inte hade tid att besvara formulédren. Det kan ocksa tankas
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att det gitt for 1ang tid sedan programmet avslutades, fyra till sex manader, vilket
kan medfora att det inte kdndes s angelédget att avsatta tid for att besvara formula-
ret. Tiden for uppf6ljning efter programmet avslutats avkortades fran sex till fyra
manader i syfte att fler deltagare skulle besvara formuliret. En dtgdrd som i liten
grad medforde att fler besvarade formuléret. Liksom vid forsta undersokningstill-
fallet framgick i informationsbrevet som sindes tillsammans med frageformularet
att det for Schizofreniférbundet var angeléget att frageformuléret besvarades och att
det var frivilligt samt om de valde att inte delta beh6vde de inte uppge varfor. Svars-
frekvensen ar nagot lagre dn vid tidigare uppfoljningar efter fyra till sex ménader
som vi tidigare medverkat i géllande program riktat till anhoriga till personer med
psykisk ohilsa (Ewertzon et al., 2018). Aven vid andra former av uppfdljningar,
exempelvis gillande Blandade ldrande ndtverk, ar var erfarenhet att efter sex méa-
nader efter avslut dr det begrinsat antal deltagare som besvarar frageformulir
(Ewertzon, 2016).

Var bedomning ar att svarsfrekvensen for denna del av uppfoljningen inte ar tillfred-
stéllande for att fa en 6vergripande bild av alla deltagares erfarenheter i programmet.
Det var totalt 75 personer som deltog i programmet, vilket innebér att det var 31 %
av det totala antalet deltagare som medverkade i uppféljningen sex till fyra manader
efter att programmet avslutades. Det finns erfarenheter hos ytterligare nastan tva av
tre deltagare som inte framkommer i uppf6ljningen vad deltagande i programmet
bidragit till och vilken betydelse det haft f6r dem. Det talar for att vid kommande
uppféljningar beakta metodologiska aspekter som tar sikte pd en hogre svarsfre-
kvens for att folja 1dngsiktiga mal med programmet. I 6ppna svarsalternativ fram-
fordes onskemél om uppfoljningar efter avslutning, vilket skulle kunna vara en moj-
lighet att via fokusgruppsintervjuer traffa grupper med deltagare efter en tid for att
folja upp vad programmet bidragit till och vilken betydelse det haft fér dem. En mo-
dell som tidigare tillampats vid langtidsuppf6ljning av psykopedagogiska program
for anhoriga (Ewertzon et al., 2012).

I svaren pa de 6ppna fragorna framkom betydelsefulla erfarenheter av varierade
slag. I nagra fall var de dock besvarade i begrinsad omfattning och svaren var dar-
med svértolkade. Vi efterstriavade att oavsett om det var fa eller ménga deltagare som
besvarat fragorna att i ndgon form aterge vad som framkom. Nar frigorna besvarats
mer omfattande efterstriavades att kategorisera svaren i olika omraden, vilket var
mojligt framfor allt vid uppfoljningen vid forsta undersokningstillfallet, nar utbild-
ning avslutades. Det var ménga 6ppna fragor, ibland 6verlappade fragorna varandra,
mojligt ar att det skulle underlattat for deltagarna om det varit farre 6ppna frégor,
vilket kan vara nagot att beakta infor en framtida revidering av frageformularet. Ana-
lysen av de 6ppna fragorna genomfordes av en person, vilket kan innebdra att det
finns omraden som inte fullt ut identifierats som aterspeglar deltagarnas svar. Uti-
fran resultatets variation och den granskning som vidtagits torde det dock i stort
spegla innehallet i svaren. For att sdkerstilla analysens troviardighet har fortlopande
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citat fran deltagarnas svar omnamnts i texten, men med beaktande av att citatet inte
kan kopplas till ndgon enskild person.

Sammanfattningsvis kan sdgas att den design och metod som denna uppf6ljning ba-
seras pa i stort gett trovardigt och varierande resultat utifran det syfte och fragor som
avsags att undersokas. Som namnts ovan finns det dock metodologiska begrians-
ningar vid uppfoljningen efter fyra till sex manader for att kunna tillskriva att resul-
tatet giller alla som deltog i programmet under tidsperioden.

5.2 Framtradande delar i resultatet

I denna del diskuteras och reflekteras kring framtriddande delar som framkommit i
resultaten. Vi har valt att kommentera respektive undersokningstillfille var for sig
med bakgrund av att det dr ett betydande antal deltagare, 26 personer, som inte be-
svarade formuliret vid andra undersokningstillfillet.

5.2.1 Forsta undersokningstillfillet - vid avslutning

Sammanfattningsvis framkom att i samband med att utbildningsprogrammet avslu-
tades att det var en klar majoritet som hade positiva erfarenheter av programmet,
béde nar det giller innehéllet (47 deltagare), organisering (47 deltagare), ledningen
(48 deltagare) och den totala upplevelsen av programmet (47 deltagare). Det fram-
kom béde positiva aspekter som deltagarna tyckte om och det de inte tyckte om. Del-
tagande i programmet hade for en klar majoritet bidragit till forbattrade hanterings-
fardigheter (37 deltagare), forbattrat vilbefinnande (35 deltagare), att det vackt tan-
kar om hur deras kunskap kan tas tillvara i virden (av 36 mojliga, 33 deltagare), att
det vickt tankar om hur deras behov av gemenskap tillgodoses (av 36 mojliga, 33
deltagare) och att andra deltagare hade 6kat deras upplevelse av programmet (48
deltagare). I lagre omfattning hade det bidragit till att de kdnde sig mer hoppfulla
inf6ér framtiden (25 deltagare).

Nar det géller positiva erfarenheter av programmet, det omrade som skattades allra
hogst var ledarna for programmen, vilket omndmndes positivt géllande deras for-
héllningssétt, kompetens och pedagogiska egenskaper. Det kanske kan forstds med
bakgrund av att alla ledare hade genomgétt utbildning for att leda Prospect program,
en klar majoritet hade ocksa tidigare erfarenhet av att leda programmen och egen
erfarenhet av att vara anhorig till person med allvarlig psykisk sjukdom. Vilket kan
tankas bidragit till deltagarnas positiva erfarenheter av ledarna.

Aven innehillet i programmet skattades hogt, det omnimndes mycket positivt att
traffa andra anhoriga med liknande erfarenheter. Vilket bidrog till att de kdnde igen
problem som kan uppsta, de delgav varandra erfarenheter etcetera. Det var cirka var
tredje som tidigare deltagit i ndgot program som riktats till anhoriga, studiecirkel
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eller liknande som arrangerats av region eller kommun, vilket for en del kan ha in-
neburit att det var forsta gdngen de i denna form moétte andra med liknande erfaren-
heter, vilket i sin tur kan innebira att det var mycket positivt. I flera tidigare studier
framkommer ocks att traffa andra anhoriga med liknande erfarenheter kan vara av
mycket stor betydelse (exempelvis Ersta diakoni, 2007; Ewertzon, 2015; Ewertzon
et al. 2018).

Aven innehillet och strukturen pi triffarna omnimndes som positivt, exempelvis
att det var en tydlig struktur som gav mdgjlighet till diskussioner samt reflektion.
Som framgir pé& Schizofreniféorbundets webbplats (https://schizofreniforbun-
det.se/prospect/), sd bygger programmet pa deltagarnas egna erfarenheter och kun-
skaper, niagot som deltagarna i denna uppf6ljning har fatt erfarenhet av och som
uppskattades positivt.

Organisering av programmet skattades ocksd hogt, det omnadmndes som positivt
med antal dagar och génger de traffades, antal deltagare och platsen samt faciliteter.
Nar det giller antal dagar/génger de traffats samt antal deltagare s& var programmen
organiserat likartat, foretradesvis traffades grupperna atta till tio gdnger och antal
deltagare var vanligtvis sex till atta. Vilket kan tdnkas vara en utformning som var
positiv utifran den mangariga erfarenhet som Schizofreniférbundet har av att an-
ordna utbildningsprogrammet for anhoriga.

Sammantaget speglar ovanstiende omraden det deltagarna beskrev att de tyckte om
i frdgan om den totala upplevelsen av programmet, det vill siga innehéllet/upplag-
get, atmosfaren i gruppen och ledarna samt andra deltagare i gruppen.

Aven om en klar majoritet hade positiva erfarenheter s framkom ocksa fran nigra
deltagare sddant de inte tyckte om. Nar det géller innehallet tyckte nigra inte om att
det inte fanns nagot studiematerial for deltagare, vilket beskrevs som att det kunde
gett tydligare verktyg for att utveckla handlingsstrategier. Ledarna for programmet
hade skriftliga manualer, for att mota behovet hos deltagarna av studiematerial
kanske det vore mgjligt att sammanstélla sddant, exempelvis liknande det studie-
material som féreningen SHEDO utvecklat till deltagare i anhdriggrupper (Parnén &
Selén, 2015).

Det efterfragades ocksa att en ldkare deltog med information om sjukdomen etce-
tera. Fokus vid Prospekt program bygger pa deltagarnas egna erfarenheter och kun-
skaper, i program for anhoriga ar fokus anhdrigas situation. Som tidigare namnts sa
var det endast cirka var tredje som tidigare deltagit i ndgot program riktat till anho-
riga, studiecirkel eller liknande som arrangerats av region eller kommun. Enligt
Socialstyrelsens Nationella riktlinjer vid schizofreni och liknande psykossjukdomar
framgar att hilso- och sjukvirden samt socialtjinsten bor erbjuda familjepsykoedu-
kation till personer med schizofreni och schizofreniliknande tillstdnd samt deras an-
horiga (Socialstyrelsen, 2018). Program som kan ge 6kad foljsamhet till behandling,
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minskad risk for behandlingsavbrott och 6kad kunskap om sjukdomen och behand-
ling. Sddana program kan tdnkas ge kunskap som efterfrigas av deltagare i denna
uppfoljning. En uppfoljning genomfoérd av Socialstyrelsen visade att 25% av region-
erna i Sverige har erbjudit sidana insatser till en minoritet av patienterna, vilket re-
kommenderas att goras i hogre omfattning (Socialstyrelsen, 2022).

Ytterligare en aspekt som nidmndes var att det inte fanns négon inplanerad uppf6lj-
ning efter programmets slut. Det var dock nagra grupper som hade uppfoljningar
efter det att programmet avslutats. De flesta ledarna genomf6rde sina uppdrag ide-
ellt, vilket innebar att det kan vara en resursfrdga huruvida uppfoljningar ar majliga
att anordna. Det ar dock ndgot som kan beaktas da behov av uppfoljning foreligger.

Det var ndgra som inte tyckte om antal dagar och ganger de triaffades, med variation
i hur lidnge respektive traff omfattade. Det som kan tdnkas inverka var huruvida
gruppen hade mojlighet att triffas pa dagtid eller kvillstid, vilket kan vara avgorande
om deltagarna var yrkesverksamma eller inte. Det kanske kan anpassas till deltagar-
nas behov om upplagget, antal dagar och traffar, gors i samverkan med deltagarna
innan eller i samband med start av programmet.

Négra ytterligare aspekter som deltagarna inte tyckte om var att de upplevde att det
inte var ratt forum da den nérstdende hade annan diagnos dn psykos, dven avhopp i
grupperna omnamndes. Kanske sddana problem kan foérebyggas om kommande del-
tagare innan start informeras om innehéll och upplidgg samt eventuellt intervjuas om
vilka férvantningar som finns pa programmet.

Nar det géller vilken betydelse respektive modul haft framkom att for bade Prospect
for familj och vanner och Prospect for syskon hade modulerna generellt haft stor
betydelse. Det var dock ett par moduler som i bdda grupperna av nigra deltagare
skattades som liten/ingen betydelse; Om vikten av fordndring och att satta mal och
Slutsatser och framatblick. Bakgrunden till att dessa moduler i bdda inriktningarna
i hogre omfattning dn 6vriga moduler skattades som liten/ingen betydelse framgér
inte, ndgot som niarmare behover f6ljas upp i samband med kommande uppfolj-
ningar av programmet.

Vad deltagande i studieprogrammet bidragit till for deltagarna, for en majoritet
hade det bidragit till forbattrade hanteringsfardigheter (37 deltagare), forbattrat val-
befinnande (35 deltagare), att det vickt tankar om hur deras kunskap kan tas tillvara
i varden (av 36 mojliga, 33 deltagare), att det vickt tankar om hur deras behov av
gemenskap tillgodoses (av 36 mojliga, 33 deltagare) och att andra deltagare hade
okat deras upplevelse av programmet (48 deltagare). I lagre omfattning hade det bi-
dragit till att de kdnde sig mer hoppfulla infér framtiden (25 deltagare).

Deltagande i programmet hade for en majoritet bidragit till forbattrade hanterings-
fardigheter, forbattrat vilbefinnande, tillgodosett behov av gemenskap och att andra
deltagare hade 6kat deras upplevelse av programmet ar mal for Prospect program-
men som ligger vl i linje med vad som beskrivs pa Schizofreniférbundets webbplats
(https://schizofreniforbundet.se/prospect/). I ldgre omfattning svarade de att det
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bidragit till att de kidnde sig mer hoppfulla infér framtiden, nagot som kanske kan
forstds med bakgrund av att huruvida négon upplever sig mer hoppfull &r mycket
komplext. Att delta i ett program med avgriansat antal traffar kan kanske delvis bidra
till 6kad hoppfullhet, men flera andra aspekter som deltagarna hade erfarenhet av i
sin vardag kan tdnkas inverka pa huruvida de kint sig mer hoppfulla eller inte. Det
skall dock ndmnas att i 6ppna fragor var det manga som beskrev att de kinde sig mer
hoppfulla, nu och infor framtiden.

Att det vackt tankar om hur deras kunskap kan tillvaratogs i varden kan ses som
négot positivt med bakgrund av den svenska Nationella anhorigstrategin (Socialde-
partementet, 2022). Dar framgar bland annat att ett behovsomrade ar att insatser
ges med ett anhorigperspektiv, vilket innebéar att varden och omsorgen av den nar-
stdende utfors med beaktande av den anhorigas behov av delaktighet och informat-
ion, att den anhoriges insatser uppmarksammas och att ocksa dennes behov tas han-
syn till.

5.2.2 Andra undersokningstillfallet — fyra - sex manader efter avslut

Sammanfattningsvis framkom vid uppf6ljning fyra till sex ménader efter avslutning
hade for en majoritet deltagande i programmet i hg omfattning bidragit till 6kad
forstéelse/nya insikter om den narstdendes sjukdom. Det framkom ocksé att for en
majoritet hade deltagande i ndgon omfattning, vildigt/ganska mycket/ lite grann,
bidragit till forbattringar i situationen som anhorig, i att hantera situationen som
anhorig, att relationen till den narmaste omgivningen och den nérstaende paverkats.
Nistan hélften av deltagarna ansig att deras deltagande i programmet inte alls bi-
draget till forbattringar for den nirstdende. Niastan alla ansag att det varit av stor
betydelse att de deltagit i programmet, nagra fa beskrev dock negativa aspekter.
Avslutningsvis framkom ménga positiva kommentarer riktat till ledare och Schizo-
freniférbundet, men ocksa forslag till kommande programs inriktning.

For en majoritet hade deltagande i programmet i hog omfattning bidragit till 6kad
forstdelse/nya insikter om den ndrstaendes sjukdom/problem och sdtt att hantera
situationen, vilket ocksd var av stor betydelse. Det nimndes att det var via ledarna
och de andra deltagarna de fatt dessa insikter, vilket betonar betydelsen som ledarna
och andra deltagare haft for var och en i gruppen. Det ndmndes att de fitt en annan
bild av sjukdomen, vilket for ndgon deltagare lett till insikten att problemet inte be-
ror pa familjelivet/levnadssituation. Att vara anhorig till ndgon med allvarlig psykisk
sjukdom kan leda till kinslor av skuld, exempelvis att bidragit till sjukdom/problem
(Stalberg et al., 2004). Vilket ocks4 ar ett synsitt som finns i samhillet och kan for
anhoriga leda till kénslor av stigmatisering (Sjostrom, et al., 2021), vilket kan vara
svart att hantera i forhéllande till omgivningen (Weimand et al., 2024). Mgjligt ar
att via den insikt som deltagarna fatt via deltagande i programmet kan bidragit till
att de kan hantera sddana svara situationer.
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Nir det giller vad deltagande i programmet bidragit till i situationen som anhorig
framkom att for en klar majoritet hade det bidragit till att de kinde sig mindre en-
samma, vilket ocksa var av stor betydelse. Det omnamndes som betydelsefullt i for-
héllande till den nirstaende, till sjukvarden och till sig sjélva. I flera tidigare studier
har anhoérigas situation beskrivits som att vara ensam, savil faktiskt som kinslo-
massigt (Ewertzon et al., 2012; Johansson et al., 2010). Att inte ha ndgon att dela
situationen med kan leda till 6kad merbelastning (Weimand et al., 2010), en situat-
ion som ocksé kan ha ett samband med forsdmrad livskvalitet (Foldemo et al., 2005)
och inverka negativt pa hédlsan (Weimand el al., 2010). Resultatet indikerar att for
ménga deltagare var det av mycket stor betydelse att de via sitt deltagande i pro-
grammet kinde sig mindre ensamma och kunde dela sina erfarenheter med andra.

Situationen som anhorig hade ocksé f6r en majoritet i ndgon omfattning bidragit till,
vildigt/ganska mycket/lite grann, att de kdinde sig mindre stressade/oroliga, forbatt-
rad hilsa/vilbefinnande, mer hoppfulla och Okat sjalvfortroende. Det var dock i
lagre omfattning deltagande i programmet bidragit till forandring inom dessa omra-
den, dn att de kéinde sig mindre ensamma. Att det i ngot ldgre omfattning bidragit
till forandring kanske kan forstds med bakgrund av att de hade haft mojlighet att
diskutera sin situation med andra anhoriga med liknande erfarenheter, vilket kan
tdnkas starkt bidragit till att de kdnde sig mindre ensamma. Deras deltagande i pro-
grammet hade dock for en majoritet i ndgon omfattning bidragit till forandring aven
inom dessa omraden. Det finns sidkerligen i deras vardagssituation ocksid andra
aspekter, dn deltagande i programmet, som kan tdankas inverka pa huruvida de kin-
ner mindre stress/oro, forbattrad hélsa/vilbefinnande, mer hoppfullhet och 6kat
sjalvfortroende.

Huruvida deltagande i programmet bidragit till forandringar i att hantera situat-
ionen som anhérig framkom att for en majoritet hade i ndgon omfattning, vil-
digt/ganska mycket/lite grann, forbéattrat hanteringsfardigheter, okat kon-
troll/egenmakt och att de kidnde sig mindre belastade, vilket var av stor betydelse.
Det omnamndes att det varit av betydelse i forhallande till sig sjilva, till sin narsta-
ende och personal inom hélso- och sjukvérd. Som i flera andra fragor relaterade sva-
ren till den betydelse som andra anhdériga i gruppen haft for att fa erfarenheter om
hur olika situationer hanteras. Som framgar pa Schizofreniférbundets webbplats
(https://schizofreniforbundet.se/prospect/), s& bygger programmet pa deltagarnas
egna erfarenheter, kunskaper och 6vningar négot som deltagarna i denna uppfolj-
ning efter flera manader torde fatt erfarenhet av och som uppskattats positivt.

Pa fragor om relationen till ndrmaste omgivningen och ndrstdende forbattrats
framkom att for en majoritet hade det i ndgon omfattning, vildigt/ganska
mycket/lite grann, forbattrats, vilket var av stor betydelse. Det var dock cirka var
fjairde som svarade att det inte alls forbattrats. Fragor som avser relationen till narm-
aste omgivningen ar komplexa. Att delta i ett program med avgrinsat antal traffar
kan innebira att for en del att det inte alls leder till forbattringar i relation till narm-
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aste omgivningen, flera aspekter relaterat till vardagssituationen som helhet kan tin-
kas inverka pa om det bidragit till att relationen forbéttrats eller inte. Det var dock
en majoritet som svarade att de i ndgon omfattning, vildigt/ganska mycket/lite
grann, var mer 6ppna mot omgivningen gillande sin egen situation som anhorig och
narstdendes situation. Flera beskrev ocksé i fragor exempel pé betydelsen av att de
nu vigade vara mer Oppna, att det blivit en sjalvklarhet samt att de fatt verktyg att
anvianda vid kontakten med andra. Att for anhoriga delta i ett sammanhang dar fra-
gor och problem diskuteras i forhallande till en allvarlig psykisk sjukdom har dven i
andra studier visat att det bidrar till att de 4r mer 6ppna om situationen till den
narmaste omgivningen (Sjostrom et al., 2021). Det ar dock inte sjilvklart, &ven om
man dr Oppen om sin situation, att man far férstaelse fran omgivningen (Weimand
et al., 2024). Det var ocksd en majoritet som svarade att de i ndgon omfattning, vl-
digt/ganska mycket/lite grann, bidragit till att de kinde att relationen/kommunikat-
ionen med vard- eller omsorgspersonal forbattrats, exempelvis enheter dar den nar-
stdende hade kontakt, vilket ocksa var av stor betydelse. Att det var av betydelse kan
forstds med bakgrund av att det i flera studier 6ver tid framkommit att anhoriga till
narstdende som har kontakt med psykiatrisk vard upplevt bristande bemé6tande fran
personal och att de kiant utanforskap géllande varden av den narstdende (Ewertzon
et al., 2010; Johansson et al., 2019).

Huruvida deras deltagande i programmet lett till forbdttringar for den ndrstdende
framkom att ndstan halften svarade att det inneburit forbattringar i ndgon omfatt-
ning, vildigt/ganska mycket eller lite grann, medan den andra hilften svarade att
det inte alls inneburit forbattringar. Det kan sjalvfallet vara svart att svara pé i vilken
omfattning det inneburit forbattringar for ndgon annan person an sig sjilv. Det be-
skrevs i 6ppna svar exempel som kan tolkas som att det inneburit forbattringar for
den nirstéende, sdsom att deltagarna hade fatt en annan bild av sjukdomen, att de
fatt battre forstaelse for den narstaende, att de battre kunde hantera svara situat-
ioner och att de hade kontakt med den nirstdende. I en annan uppfoljning av studie-
program riktat till anhoriga var det en majoritet som svarade att de trodde att deras
deltagande i programmet inneburit forbattringar for den néarstdende (Ewertzon, et
al., 2018). Det torde vara av betydelse dven for den narstdende med psykisk sjukdom
att anhoriga deltar i ett studieprogram, vi tolkar att &ven i denna uppf6ljning indike-
rar resultatet att det kan vara av betydelse for den nirstaende.

Sammanfattningsvis framkom att i de allra flesta fall, vid bada undersokningstill-
fallena, att deltagarna hade positiva erfarenheter av programmet, att det i olika hén-
seenden bidragit till fordndringar och varit betydelsefullt for dem. Det finns dock
négra deltagare som hade synpunkter pa programmet och att deltagande i liten eller
ingen omfattning bidragit till forbattringar eller varit betydelsefullt for dem.
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5.3 Tankar om utveckling av programmet

Utifran ovanstdende uppfoljning har flera forslag om utveckling av Prospect riktat
till anhoriga 1dmnats av deltagarna, exempelvis:

e Onskemal om studiematerial till deltagarna med fakta och killhinvisning,
vilket skulle ge mojlighet till fordjupning och tips/verktyg till fortsiattning.

e Det efterfrigades inplanerad atertraff efter avslutning.

e Det efterfraigades ocksd forskare/psykiater for information om nyheter
sdsom likemedel och terapier.

Vid genomgéng av uppfoljningen har forfattaren och Nationella arbetsgruppen for
Prospect foljande exempel pa utveckling identifierats:

e For att na hogre grad av forvantningar pa innehallet och om méjligt undvika
avhopp frén grupperna kan tdnkas att innan start av en grupp informera om
det planerade innehéllet, uppldagget och mélen for programmet.

e FOr att anpassa tider for traffar kan vid start eller om majligt innan start av
grupper planera for antal dagar och traffar.

e For att na fler deltagare kan tdnkas att i samverkan med regioner och kom-
muner som anordnar utbildning/studiecirklar erbjuda deltagarna i dessa ut-
bildningar/studiecirklar fortsattning i Prospect for anhoriga.

e Genomgang och niarmare uppfoljning av tvd moduler, de som i hégre om-
fattning 4n Ovriga skattade som att de haft liten/ingen betydelse, det vill siga
modulerna Om vikten av fordndring och att sdtta mdal samt Slutsatser och

framatblick.

e For att né fler deltagare i mindre orter eller specifika mélgrupper ar ett al-
ternativ till fysiska tréaffar att anordna Prospect for anhoriga digitalt, vilket
nu provas av Schizofreniférbundet.

6. Konklusion

Aven om det finns vissa metodologiska begrinsningar vid andra undersékningstill-
fallet for att kunna generalisera resultatet att gilla alla som deltog i programmet
under tidsperioden sa tyder resultatet av uppf6ljningen pa att en klar majoritet av
deltagarna var positiva till att de deltagit i programmet. Det hade fér en majoritet i
ndgon omfattning bidragit till forandringar vilket for en klar majoritet var betydel-
sefullt. Det som framtrader som centralt och som bidragit till forandring och var be-
tydelsefullt var foretradesvis programmets innehall och upplagg, att méta andra i
samma situation och dela erfarenheter, samt ledarnas kunskap och pedagogiska for-
maga. Malen for programmet har till 6vervigande del uppfyllts, bade vad program-
met bidragit till och vilken betydelse det haft for deltagarna. Flera betydelsefulla for-
slag lamnades av deltagarna att beakta vid utveckling av programmet for att tillgo-
dose deras behov och for att na avsedda mal.

49



7. REFERENSER

Djurfeldt, G., Larsson, R., & Stjairnhagen, O. (2018). Statistisk verktygslada — sam-
hallsvetenskaplig orsaksanalys med kvantitativa metoder (3:e uppl.). Lund:
Studentlitteratur.

Elo, S., & Kyngis, H. (2008). The qualitative content analysis process. Journal of
Advanced Nursing, 62 (2), 107-115.

Ersta diakoni. (2007). Anhoérigstod vid Ersta sjukhus psykiatriska kliniken: Ht
2005 — 2007. Stockholm: Ersta diakoni.

EUFAMI (2021). Utbildningsprogrammet Prospect Family and Friends handbok.
EUFAMI.

EUFAMI (2023). Considerations for a long-term International Standardised Sci-
entific Evolution Mechanism for Prospect. EUFAMI.

Ewertzon, M., Liitzén, K., Svensson, E. & Andershed, B. (2010). Family members”
involvement in psychiatric care: experiences of the health-care professionals’
approach and feeling of alienation. Journal of Psychiatric and Mental Health
Nursing, 17 (5), 422—432.

Ewertzon, M., Cronqvist, A., Liitzén, K., & Andershed, B. (2012). A lonely life jour-
ney bordered with struggle: Being a sibling of an individual with psychosis. Is-
sues in Mental Health Nursing, 33(3), 157—164.

Ewertzon, M. (2015). Anhorig till person med psykisk ohdlsa: En kunskapsover-
stkt om betydelsen av stod. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhoriga.

Ewertzon, M. (2016). Utvdrdering av Blandade ldrande ndtverk: Andra halvdret
2014 till ar 2015. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhoriga.

Ewertzon, M., Viklund (f.d. Parnén), H., & Allaskog, C. (2018). Att vara anhérig till
en person som dr drabbad av sjdlvskadebeteende: Systematisk uppfélining av
en utbildning for anhériga. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhériga.

Foldemo, A., Gullberg, M., Ek, A., & Bogren, L. (2005). Quality of life and burden in
parents of outpatients with schizophrenia. Social Psychiatry and Psychiatric
Epidemiology, 40(2), 133—138.

Johansson, A., Anderzen-Carlsson, A., Ahlin, A., & Andershed, B. (2010). Mothers'
everyday experiences of having an adult child who suffers from long-term men-
tal illness. Issues in Mental Health Nursing, 31(11), 692—699.

Johansson, A., Andersen — Carlsson, A., & Ewertzon, M. (2019). Parents of adult
children with long-term mental disorder: Their experiences of the mental health
professionals” approach and feeling of alienation — a cross sectional study. Ar-
chives of Psychiatric Nursing, 33(6), 129—137.

Parnén, H. & Selén, K. (2015). Studiematerial: Att vara anhorig till en person som
ar drabbad av sjdlvskadebeteende. SHEDO/Sensus.

Schizofreniforbundets webbplats: https://schizofreniforbundet.se/prospect/

50


https://schizofreniforbundet.se/prospect/

Sjostrom, N., Waern, M., Johansson, A.,Weimand, B., Johansson, O., & Ewertzon,
M. (2021). Relatives’ experiences of mental health care, family burden and fam-
ily stigma: Does participation in Patient-Appointed resource group assertive
community treatment (RACT) make a difference? Issues in Mental Health
Nursing, 42(11), 1010—1019.

Socialdepartementet (2022). Nationell anhérigstrategi — inom hdlso- och sjuk-
vard och omsorg. Stockholm: Socialdepartementet.

Socialstyrelsen (2014). Systematisk uppfélining: Beskrivning och exempel. Stock-
holm: Socialstyrelsen.

Socialstyrelsen (2018). Nationella riktlinjer for vard och stod vid schizofreni och
schizofreniliknandetillstand: Stod for styrning och ledning. Stockholm: Social-
styrelsen.

Socialstyrelsen (2022). Nationell utvdrdering av vard och stéd vid schizofreni och
schizofreniliknande tillstdnd — 2022. Huvudrapport och forbdttringsomrdden.
Stockholm: Socialstyrelsen.

Weimand, B., Hedelin, B., Sallstrém, C., & Hall-Lord, M. (2010). Burden and
health in relatives of persons with severe mental illness: A Norwegian cross-sec-
tional study. Issues in Mental Health Nursing, 31(12), 804—815.

Weimand, B, Johansson, A., Sjostrom, N., Waern, M. & Ewertzon, M. (2024). A Vi-
cious circle of hope and despair: Stigma experienced by relatives of persons with
severe mental illness. Issues in Mental Health Nursing, 45:4, 409—416.

51



Bilaga 1

schizofreniférbundet Nka

Utvardering av utbildningsprogrammet Prospect

Inledningsvis nagra fragor om din bakgrund

1. Ar du? Kvinna
Man
Annan konsidentitet

Foredrar att inte uppge

2. Vilket ar ditt aldersintervall? 16-25 ar

26 — 45 ar

46 — 64 ar

65 — 80 ar

81 ar eller dldre

Oooood ooon

3. Har du tidigare deltagit i annan utbildning dn Prospect
utbildning for anhoriga?
(exempelvis studiecirkel eller liknande arrangerad av
region eller kommun).

L1 Ja
O Nej
Fragor om dina erfarenheter av utbildningsprogrammet Prospect!
4. Vid hur manga tillfdllen deltog du i Prospect utbildningen? [ —
Antal génger

Baserat pa din erfarenhet av att delta i utbildningsprogrammet, kryssa for ditt svar och/eller
fyll i svaret pa foljande fragor
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5. Hur skulle du betygsétta innehéllet i utbildningen? O Daligt
(imnen som omfattas, modulerna, évningar, ] Ganskabra
utbildningsmaterial) ] Bra

O Mycket bra
L] Excellent

Vad tyckte du om?

Vad tyckte du inte om?

6. Hur vil var utbildningen organiserad? O Daligt
(antal dagar, antal deltagare, plats, faciliteter) [0 Ganskabra

L] Bra
[l Mycket bra
O] Excellent

Vad tyckte du om?

Vad tyckte du inte om?

7. Hur skulle du betygsitta utbildningens ledning? O Daligt

] Ganskabra
L] Bra

O Mycket bra
L] Excellent

Vad tyckte du om?

53



Vad tyckte du inte om?

8. Hur skulle du betygsitta din totala upplevelse? O Daligt
[] Ganska bra
L] Bra
O Mycket bra
[ Excellent
Vad tyckte du om?
Vad tyckte du inte om?

9. I vilket utbildningsprogram har du deltagit?

Fragor om betydelsen av utbildningen!

Prospect for familj och vinner

O Prospect for familj och vanner.

O Prospect for syskon.

[l Prospect for dldrande foraldrar.

Vilken betydelse har respektive modul haft for dig? Kryssa for ditt svar.

Modul 1 Introduktion - Att métas:
L] Allra hogsta betydelse L stor betydelse O
Modul 2 Vad vi lirt oss av och om psykisk sjukdom:

L] Allra hogsta betydelse L stor betydelse O
Modul 3 Att inse och erkénna péfrestningar:
L] Allra hogsta betydelse L stor betydelse O
Modul 4 Identifiera och kinna igen stress:

[ Allra hogsta betydelse O stor betydelse
Modul 5 Bearbetning av foérlust och sorg:

[ Allra hogsta betydelse O stor betydelse
Modul 6: Aktiva hanteringsfirdigheter:

[ Allra hogsta betydelse O stor betydelse
Modul 7: Isolering och jag-utrymme:

L] Allra hogsta betydelse L stor betydelse

I B R O

Liten betydelse
Liten betydelse
Liten betydelse
Liten betydelse
Liten betydelse
Liten betydelse

Liten betydelse

O

O 0Ooo0ooogao

Ingen betydelse
Ingen betydelse
Ingen betydelse
Ingen betydelse
Ingen betydelse
Ingen betydelse

Ingen betydelse
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Modul 8: Kartldggning av nitverk:

L] Allra hogsta betydelse L stor betydelse L Liten betydelse
Modul 9: Om vikten av fordndring och att sdtta mal:

[ Allra hogsta betydelse O stor betydelse O Liten betydelse
Modul 10: Slutsatser och framétblickande:

[ Allra hogsta betydelse O stor betydelse O Liten betydelse

Prospect for syskon

(|
(]

O

Vilken betydelse har respektive modul haft for dig? Kryssa for ditt svar.

Modul 1 Att moétas:

L] Allra hogsta betydelse L stor betydelse L Liten betydelse
Modul 2 Vad vi lart oss av och om psykisk sjukdom:

L] Allra hogsta betydelse L stor betydelse L Liten betydelse
Modul 3 Livskurvan — en vag till insikt och att ga vidare:

L] Allra hogsta betydelse L stor betydelse [ Liten betydelse
Modul 4 Nér sorg, ilska och ridsla kan skymma det positiva:

[ Allra hogsta betydelse O stor betydelse O Liten betydelse
Modul 5 Syskons upplevelser av skuld-skam-stigma:

[ Allra hogsta betydelse O stor betydelse O Liten betydelse
Modul 6: Att identifiera och forebygga stress:

[ Allra hogsta betydelse O stor betydelse O Liten betydelse
Modul 7: Olika sétt att hantera syskons sjukdom:

[ Allra hogsta betydelse O stor betydelse O Liten betydelse
Modul 8: Kartldggning av stodnéatverk:

L] Allra hogsta betydelse L stor betydelse L Liten betydelse
Modul 9: Om vikten av fordndring och att sdtta mal:

L] Allra hogsta betydelse L stor betydelse [ Liten betydelse
Modul 10: Slutsatser och framétblickande:

L] Allra hogsta betydelse L stor betydelse L Liten betydelse

Prospect for aldrande foridldrar

O Ooo0ooooOooogoano

Vilken betydelse har respektive modul haft for dig? Kryssa for ditt svar.

Modul 1 Att moétas:

[ Allra hogsta betydelse O stor betydelse
Modul 2 S3 hér ser det ut idag:

[ Allra hogsta betydelse O stor betydelse
Modul 3 Detta kan samhallet hjilpa till med:
L] Allra hogsta betydelse L stor betydelse
Modul 4 Nir ndgon annan tar ver ansvaret:
L] Allra hogsta betydelse L stor betydelse
Modul 5 Det svéra samtalet:

L] Allra hogsta betydelse L stor betydelse
Modul 6 Avslutning och framétblick:

L] Allra hogsta betydelse L stor betydelse

Liten betydelse

Liten betydelse
Liten betydelse

Liten betydelse

Liten betydelse

O oo oo o

Liten betydelse
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Ingen betydelse

Ingen betydelse

Ingen betydelse

Ingen betydelse
Ingen betydelse
Ingen betydelse
Ingen betydelse
Ingen betydelse
Ingen betydelse
Ingen betydelse
Ingen betydelse
Ingen betydelse

Ingen betydelse

Ingen betydelse
Ingen betydelse
Ingen betydelse
Ingen betydelse
Ingen betydelse

Ingen betydelse



Hur mycket instimmer du i foljande pastaenden:

10. Jag kdnner att andra deltagare 6kade min upplevelse
av Prospect-utbildningen.

11. Jag kinner att mina hanteringsfardigheter har forbattrats
genom att delta i Prospect-utbildningen.

(exempelvis hur du hanterar stressiga situationer)

12. Jag kinner att mitt vilbefinnande har forbattrats
genom att delta i Prospect-utbildningen.

13. Jag kinner att utbildningen vickt tankar om hur
anhorigas kunskap kan tas tillvara i virden.
(exempelvis anhorigas delaktighet, involvering etc.)

14. Jag kinner att utbildningen vickt tankar om hur anhorigas
behov av gemenskap kan tillgodoses.

15. Efter Prospect-utbildningen kénner jag mig mer hoppfull
om framtiden

Héller inte med alls
Haéller inte med
Neutral

Haéller med

Haéller med till fullo

Haéller inte med alls
Haéller inte med
Neutral

Haller med

Haéller med till fullo

Haéller inte med alls
Haéller inte med
Neutral

Haller med

Haéller med till fullo

OO0000 oOoooo ooood

] Haller inte med alls
L] Haller inte med
O Neutral

O] Haller med

L] Haller med till fullo

] Haller inte med alls
L] Haller inte med
] Neutral

O] Haller med

L] Haller med till fullo

L] Haller inte med alls
L] Haller inte med
O Neutral

] Haller med

L] Haller med till fullo
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Ytterligare aspekter du vill delge oss om utbildningsprogrammet eller
vilken betydelse den haft for dig?

Slutligen vill vi friga dig om vi far dterkomma till dig via e-post eller brevpost om fyra ménader
med ett frageformular géllande erfarenheter som du da har av din medverkan i Prospect-ut-
bildningen:

O Ja [l Nej

Om ja, for att vi skall kunna aterkomma till dig ar det viktigt att vi fir din e-postadress eller
brevpostadress. Till vilken adress far vi aterkomma till dig?

Tack for din medverkan!
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Bilaga 2

schizofreniférbunder Nka-

Utvardering av utbildningsprogrammet Prospect

- Uppfoljning efter fyra till sex manader

Inledningsvis nagra fragor om din bakgrund

1. Ardu? [] Kvinna
] Man
[] Annan kénsidentitet
[ Foredrar att inte uppge

2. Vilket ar ditt dldersintervall? O 16— 25 ar
O 26— 454r
[l 46 — 64 ar
O 65— 80 ar
[ 81 4r eller dildre
3. Har du tidigare deltagit i annan utbildning dn
Prospect utbildningen for anhoriga? L Ja
(exempelvis studiecirkel eller liknande arrangerad [l Nej

av region eller kommun)

Fragor om dina erfarenheter av utbildningsprogrammet Prospect!

4. Vid hur manga tillfdllen deltog du i Prospect utbildningen? [ —

Antal ganger
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5. I vilket utbildningsprogram har du deltagit?

O Prospect for familj och vénner.

[l Prospect for syskon.
O Prospect for dldrande foréldrar.

Nedan foljer fragor om dina erfarenheter av utbildningsprogrammet
och vilken betydelse du anser att den haft for dig efter det att den avslu-

tades, det vill séiga de senaste fyra manaderna.

Observera! Nir vi skriver din ndrstdende avses den person som du dr anhérig till och som

drabbats av en psykisk sjukdom.

> Forstaelse/nya insikter om sjukdomen

6. Har deltagande i utbildningen bidragit till att du fatt 6kad
forstaelse/nya insikter om din ndrstdendes sjukdom/problem?

L Ja, valdigt mycket
L Ja, ganska mycket
O g a, lite grann

O Nej, inte alls

Om ja, hur betydelsefullt har det varit for dig? O
]
L
L]
7. Har deltagande i utbildningen bidragit till att du fatt kad
forstaelse/nya insikter om sdtt att hantera situationer som
kan uppsté gillande din narstdende? [l
]
L]
]

Om ja, hur betydelsefullt har det varit for dig?

oOood
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Allra hogsta betydelse
Stor betydelse

Liten betydelse

Ingen betydelse

Ja, vildigt mycket
Ja, ganska mycket
Ja, lite grann

Nej, inte alls

Allra hogsta betydelse
Stor betydelse

Liten betydelse

Ingen betydelse



Beskriv gdarna nagot/nagra konkreta exempel pa vilket sitt utbildningen bidragit till 6kad for-
stdelse/ nya insikter som varit betydelsefull for dig efter att den avslutades:

» Situationen som anhorig

8. Har deltagande i utbildningen bidragit till att du kdnner dig
mindre ensam i fragor som ror din narstdende?

Om ja, hur betydelsefullt har det varit for dig?

9. Har deltagande i utbildningen bidragit till att du kéanner
mindre stress/oro vid svarigheter som ror din
nérstaendes situation?

Om ja, hur betydelsefullt har det varit for dig?

10. Har deltagande i utbildningen bidragit till att du kinner
att din hdlsa/ditt vdlbefinnande har forbattrats?

O Ja, valdigt mycket
L Ja, ganska mycket
L1 Ja, lite grann
[l Nej, inte alls

] Allra hogsta betydelse
O stor betydelse

O Liten betydelse

O Ingen betydelse

O Ja, valdigt mycket
O Ja, ganska mycket
L1 Ja, lite grann
[l Nej, inte alls

L] Allra hogsta betydelse
O stor betydelse

O vLiten betydelse

[l Ingen betydelse

L Ja, valdigt mycket
L Ja, ganska mycket
O g a, lite grann
O Nej, inte alls
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Om ja, hur betydelsefullt har det varit for dig?

11. Har deltagande i utbildningen bidragit till att du
kinner dig mer hoppfull om framtiden?

Om ja, hur betydelsefullt har det varit for dig?

12. Har deltagande i utbildningen bidragit till att du har
okat sjdlvfortroende?

Om ja, hur betydelsefullt har det varit for dig?

OO0 O

OOoO0d OoOood

oood ooood

Allra hogsta betydelse

Stor betydelse
Liten betydelse
Ingen betydelse

Ja, vildigt mycket
Ja, ganska mycket
Ja, lite grann
Nej, inte alls

Allra hogsta betydelse
Stor betydelse

Liten betydelse

Ingen betydelse

Ja, vildigt mycket
Ja, ganska mycket
Ja, lite grann
Nej, inte alls

Allra hogsta betydelse
Stor betydelse

Liten betydelse

Ingen betydelse

Beskriv girna ndgot/nagra konkreta exempel pa vilket sitt utbildningen varit betydelsefull for

dig i din situation som anhorig efter att den avslutades:
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> Att hantera situationen som anhorig

13. Har deltagande i utbildningen bidragit till att du kinner
att dina hanteringsfdrdigheter har forbattrats?

(exempelvis hur du hanterar stressiga situationer)

Om ja, hur betydelsefullt har det varit for dig?

14. Har deltagande i utbildningen bidragit till att du fatt
okad kontroll/egenmakt att hantera din egen situation?

Om ja, hur betydelsefullt har det varit for dig?

15. Har deltagande i utbildningen bidragit till att du kéanner
dig mindre belastad i din situation som anhorig?

Om ja, hur betydelsefullt har det varit for dig?

oooao

oood

ooood

Ooood

oo oood

Ja, valdigt mycket
Ja, ganska mycket
Ja, lite grann
Nej, inte alls

Allra hogsta betydelse

Stor betydelse
Liten betydelse
Ingen betydelse

Ja, vildigt mycket
Ja, ganska mycket
Ja, lite grann
Nej, inte alls

Allra hogsta betydelse

Stor betydelse
Liten betydelse
Ingen betydelse

Ja, valdigt mycket
Ja, ganska mycket
Ja, lite grann
Nej, inte alls

Allra hogsta betydelse

Stor betydelse
Liten betydelse
Ingen betydelse

Beskriv girna nagot/négra konkreta exempel pa vilket sétt utbildningen varit betydelsefull for

dig for att hantera din situation som anhorig efter att den avslutades:
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> Relationen till niirmaste omgivning och nirstiende

16. Har deltagande i utbildningen bidragit till att du kénner att
du kan vara mer 6ppen mot omgivningen nar det giller
din situation som anhorig?

(exempelvis vénner, sldkt, vardgivare eller andra personer)

Om ja, hur betydelsefullt har det varit for dig?

17. Har deltagande i utbildningen bidragit till att du kdnner att
du kan vara mer 6ppen mot omgivningen nar det géller
din nirstéendes situation?

(exempelvis védnner, sldkt, vardgivare eller andra personer)

Om ja, hur betydelsefullt har det varit for dig?

18. Har deltagande i utbildningen bidragit till att du kinner att
relationen till personer i din ndrmaste omgivning
forbdttrats?

Om ja, hur betydelsefullt har det varit for dig?
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Oogod

oOood

oood dOdgo

Ja, vildigt mycket
Ja, ganska mycket
Ja, lite grann

Nej, inte alls

Allra hogsta betydelse
Stor betydelse

Liten betydelse

Ingen betydelse

Ja, vildigt mycket
Ja, ganska mycket
Ja, lite grann
Nej, inte alls

Allra hogsta betydelse
Stor betydelse

Liten betydelse

Ingen betydelse

O Ja, valdigt mycket
L Ja, ganska mycket

L1 Ja, lite grann
[l Nej, inte alls

(|
(]
(]
O

Allra hogsta betydelse
Stor betydelse

Liten betydelse

Ingen betydelse



19. Har deltagande i utbildningen bidragit till att du kinner att
relationen/kommunikationen med vdrd eller omsorgspersonal

forbattrats? Ja, vildigt mycket
(exempelvis personal vid enheter dér din nérstaende har kontakt) Ja, ganska mycket

Ja, lite grann
Nej, inte alls

Om ja, hur betydelsefullt har det varit for dig? Allra hogsta betydelse

Stor betydelse
Liten betydelse
Ingen betydelse

o000 oodd

20. Har deltagande i utbildningen bidragit till att du kdnner att

du har ett 6kat socialt ndtverk? Ja, valdigt mycket
Ja, ganska mycket
Ja, lite grann

Nej, inte alls
Om ja, hur betydelsefullt har det varit for dig? Allra hogsta betydelse
Stor betydelse

Liten betydelse
Ingen betydelse

ooood Qooogo

21. Har deltagande i utbildningen bidragit till att du kénner att
relationen/kommunikationen med din ndrstaende forbattrats?

Ja, vildigt mycket

Ja, ganska mycket

Ja, lite grann

Nej, inte alls

Om ja, hur betydelsefullt har det varit for dig?
Allra hogsta betydelse
Stor betydelse

Liten betydelse

Ingen betydelse

OoOoOooOo oOOood

Beskriv girna nagot/négra konkreta exempel pa vilket sétt utbildningen varit betydelsefull for
dig i relationen till nirmaste omgivning och din narstiende efter att den avslutades:
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» Forbittringar for den nérstaende

22. Har ditt deltagande i utbildningen bidragit
till forbattringar for din narstadende? O a, valdigt mycket
O Ja, ganska mycket
L Ja, lite grann
[l Nej, inte alls

Om ja, beskriv girna pé vilket sitt det forbattrats sedan utbildningen avslutades:

Nedan foljer nagra avslutande fragor

23. Har du ként att det for dig varit betydelsefullt att delta
i utbildningen? L Ja, valdigt mycket
O Ja, ganska mycket
O g a, lite grann

O Nej, inte alls

Om ja, beskriv garna nigot/nagra konkreta exempel pa vilket sitt det varit mest betydelse-
fullt for dig:

24. Har det for dig varit ndgot som var negativt med att
delta i utbildningen? L Ja, valdigt mycket

L Ja, ganska mycket
O g a, lite grann

O Nej, inte alls

Om ja, pa vilket sitt har det varit negativt? Beskriv garna nagot/négra konkreta exempel:

25. Har du négra 6vriga funderingar eller kommentarer som du vill delge oss?

Varmt tack for att du tog dig tid till att besvara frageformularet!
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Utbildningsprogrammet Prospect:

Anhodrigas erfarenheter och dess betydelse

En systematisk uppféljning

Mats Ewertzon

Foljande uppfoljning av utbildningsprogrammet Prospect riktat till anhoriga har genomforts
i samarbete mellan medarbetare vid Nationellt kompetenscentrum anhoriga och Nationella
arbetsgruppen for Prospect vid Schizofreniférbundet.

Utbildningsprogrammet Prospect dr framtaget av European Federation of Associations of
Families of People with Mental Illness (EUFAMI). Schizofreniférbundet har anpassat och sedan
ar 2004 tillampat Prospect i svenska forhallanden.

Uppfo6ljningen avser elva Prospect grupper riktat till anhoriga som startade/avslutades ar 2023
till forsta halvaret 2025. Syftet med uppfoljningen var att underséka deltagarnas erfarenheter
av utbildningsprogrammet och vad det bidragit till, samt vilken betydelse det haft i forhallande
till malen for programmet vid avslut och 4—6 manader darefter. Ett ytterligare syfte var att ge
underlag till vigledning for utveckling av innehéllet i programmet.

Data insamlades via frageformulir i ssmband med att programmet avslutades och 4—6 manader
dérefter. Totalt deltog 75 anhoriga i ndgon av de elva grupper som genomfordes vid sju orter i
landet, varav 49 besvarade frageformularet i samband med att programmet avslutades och 23
besvarade formuldret 4-6 manader darefter.

Sammanfattningsvis framkom att, &ven om det finns vissa metodologiska begransningar for
att kunna generalisera resultatet att gélla alla som deltog i programmet sa tyder resultatet
pa att en klar majoritet av deltagarna var positiva till att de deltagit i programmet. Det hade
for en majoritet i ndgon omfattning bidragit till forandringar vilket for en klar majoritet var
betydelsefullt. Det som framtrader som centralt som bidragit till fordndring och betydelsefullt
var foretradesvis programmets innehall och uppldgg, att mota andra i samma situation och dela
erfarenheter, samt ledarnas kunskap och pedagogiska formaga. Malen for programmet har till
overviagande del uppfyllts, bdde vad programmet bidragit till och vilken betydelse det haft for
deltagarna. Flera betydelsefulla forslag limnades av deltagarna att beakta vid utveckling av
utbildningsprogrammet.
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