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Forord

Detta inspirationsmaterial om samtalets betydelse som anhorigstod bygger pa det
material som kommit fram i tva blandade larande natverks diskussioner och doku-
mentation under aren 2011 till 2013. Alla sammanstallningar fran natverken finns
pd www.anhoriga.se under fliken kunskap och st6d. Har kan Du ldsa hur andra har
resonerat kring de fragor som finns att samtala om i inspirationsmaterialet. Fragor-
na har sillan eller aldrig ndgra enkla svar.

Ett varmt tack till alla er som deltagit i de lokala blandade natverken for att ni delat
med er av era kunskaper, erfarenheter och tankar. Ett stort tack ocksa till alla er
som fungerat som ledare for de lokala grupperna och som bildat det nationella
natverket. Utan er medverkan hade inte detta inspirationsmaterial blivit till.

Jan-Olof Svensson
Mojliggorare/praktiker Nka
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Inledning

NATIONELLT KOMPETENSCENTRUM ANHORIGA, NKA, har sedan starten
ar 2008 arbetat med nio olika prioriterade omraden. Inom varje omrade samman-
stills kunskapsoversikter som belyser aktuell forskning inom omradet. Ett priori-
terat omrade ar Individualisering, utveckling och utvardering. Kunskapsoversikten
inom omradet ar forfattad av Marianne Winqvist .

I ett blandat larande nitverk pa ovanstidende tema vaxte bilden fram av samtalets
viktiga roll i stodet till anhoriga. Samtalet tas emellertid ofta for “givet” och blir
inte alltid synliggjort och uppméarksammat som stod till anhériga, varken i forsk-
ning eller i praktik. Samtalet kan pé detta sétt beskrivas som underskattat.

Dessa erfarenheter ledde fram till ett nytt blandat ldrande nitverk pa temat Sam-
tal som st6d”. Kunskapsoversikten inom omradet har titeln “Samtalets betydelse
som anhorigstod” och ar forfattad av Marianne Winqvist.

Att synliggora det “osynliga” genom samtal om samtal ar ett av syftena med detta
inspirationsmaterial. De frigor som diskuterats i de blandade ldrande néitverken
om samtalets betydelse som anhérigstod anknyter till de teman som tas upp i kun-
skapsoversikten.

Syftet med larande nitverk ar att samla in och sprida kunskap, ta del av aktuell
forskning, samt att stimulera till utveckling av stodet till anhoriga.

Samtliga lokala larande nitverk har bestétt av personer med olika erfarenheter och
bakgrund. De som deltagit 4r anhoriga, personal, chefer, politiker och frivilliga och
grupperna har bestétt av ca tio personer. Ledarna for de lokala nédtverken traffades
i det nationella natverket via Internet och fick d& ta del av de andras erfarenheter.
Traffarna i de lokala natverken dokumenterades och lamnas vidare till NKA som
sammanstillde diskussionerna.

! Den finns pd www.anhoriga.se som PDF-fil, den finns ocksd i bokform, och kan bestillas via

hemsidan.



I texten nedan anvinds begreppet anhorig om den person som ger omsorg och nar-
stdende om den person som “tar emot” omsorg.

Deltagande kommuner i det forsta lirande nitverket var: Sundsvall, Are, Borlinge,
Karlstad, Gnesta, Trosa, Nykoping, Vimmerby, Kungélv och Lund.

I det andra nitverket deltog Luled, Ange, Rittvik, Habo, Danderyd, Munkedal,
Trollhittan och Ronneby.

Detta inspirationsmaterial bygger pa sammanstéllningar fran dokumentationen i
de namnda nétverken. Sammanlagt genomfordes sex traffar i respektive natverk.
Ur sammanstéllningarna, har olika teman och fragestillningar identifierats. Dessa
teman utgor rubrikerna i detta inspirationsmaterial.?

2 For mer information om Blandade ldrande ndtverk se www.anhoriga.se.



Komma igang med en
studiecirkel/samtalsgrupp

EN GRUNDLAGGANDE VERKSAMHETSIDE for Nationellt Kompetens-
centrum Anhoriga ar att skapa mojligheter for méten mellan personer med olika
kunskaper och erfarenheter inom omradet stod till anhoriga, detta for att diskute-
ra gemensamma fragor ur olika perspektiv.

Dessa méten i blandade grupper ger en 6kad forstéelse och kunskap for alla
deltagare i gruppen. Detta material kan med fordel anvéandas i en studiecirkel for
blandade grupper av anhoriga, personal, politiker och frivilliga och kan givetvis
anpassas efter lokala behov.

Fragorna i materialet kan ocksa anvandas pa personalmoten, utbildningar,
anhoriggrupper etc.

Gruppen behover en samtalsledare. Det kan ocksa fungera bra med tva personer
som delar ansvaret for att leda arbetet i gruppen. En som fungerar som samtals-
ledare och en som dokumenterar vad som sigs om det finns behov av minnes-
anteckningar.

Ledaren/ledarna ansvarar for de praktiska arrangemangen som anskaffande av
lokal, inbjudan m.m., samt forser gruppen med material/underlag for samtalen.
Inledningsvis kanske gruppen behover prata om gruppdynamik, att alla skall fa
ett utrymme i gruppen. Speciellt viktigt dr att de medverkande anhoriga far sina
roster horda.

Gruppen behover ocksa samtala om att det som ségs i gruppen ar konfidentiellt
— nagon form av tystnadslofte.

Den forsta traffen inleds med en presentation av dem som valt att delta i gruppen
och en presentation av det material som kommer att anvindas. Praktiska detaljer,

hur ofta gruppen ska ses och var behover ocksa goras klart.

Under den forsta traffen kan det vara av viarde att presentera ramarna for stodet



till anhoriga i Socialtjanstlagen (SoL 5 kapitlet § 10). Den 1/7 2009 kom en ny i formu-
lering i Socialtjanstlagen som innebér en skyldighet for Socialnimnden att erbjuda
stod for att underlitta for de personer som vardar en narstdende som ar langvarigt
sjuk eller dldre eller som stodjer en narstdende som har funktionshinder.

Vilka skyldigheter och rattigheter har man som anhorig? Lagstiftningen séger att det
ar samhillet som har ansvar for sjuka och andra hjalpbehévande. Anhorigas insatser
ska bygga pa frivillighet.

Vem ar anhorig, vem ar nirstdende och vem kénner igen sig i ordet anhorigvardare?
Det ar sikert angelédget att inledningsvis samtala om orden vi anviander i samtalet om
stod till anhoriga. En vanlig definition ar att anhorig 4r den som “ger omsorg/vard”
och nirstdende den som “tar emot omsorg/vard”. Socialstyrelsen definierar ordet
anhorigvardare som den person som inom familjen, slikten eller vinkretsen hjalper
en narstdende som pa grund av alder, sjukdom eller handikapp inte ldngre klarar
vardagen pa egen hand. Anhorigvardare kan vara make/maka, forildrar, barn,
barnbarn, sammanboende, vin eller annan anhorig.

En kort presentation av hur anhorigstodet ar organiserat i "var” kommun ger
gruppens medlemmar en gemensam karta att samtala utifran.



Samtal om samtal

“Samtal dr en sa alldaglig foreteelse att vi i vardagslivet dgnar det lika liten
uppmdrksamhet som andra mdrkliga men standigt padgdende processer,
sasom fotosyntesen 1 véixternas blad eller var egen matsmaltning for att bara
ndmna ett par underverk som stdandigt pagar i och omkring oss. Samtalet dr
inte mindre mdrkvdrdigt”. (Crafoord 2009, i Winquist 2011:1)

Detta citat finns med i inledningen till Kunskapsoversikten "Samtalets betydel-
se som anhorigstod”. Samtalet ar nagot vardagligt, ofta osynligt, taget for givet i
stodet till anhoriga.

"Att motas och tala samman utgor vanliga och viktiga inslag i stodet till anho-
riga. Det mdste vara fa (om nagra) stodjande verksamheter som inte krdver
eller innefattar ett samtal. Samtal forekommer i manga olika former och
sammanhang och kan ha varierande syften”. (Winquist 2011, s.18).

For anhorigkonsulenter och andra anhorigstodjare ar samtal med anhériga en
vardaglig arbetsuppgift och en viktig del i stédet till anhoriga. Dessa samtal med
anhoriga definieras inte som behandling eller terapi utan syftar till att vara till
hjalp och stod for en person som har det svért, ett medménskligt samtal. Samtal
med anhoriga forekommer i en mangd olika situationer och med olika professioner
inom véard och omsorg. I forskning om och utvirdering av anhorigstod har dock
samtalet och dess roll inte uppméarksammats sarskilt mycket.

“Detta dr uppseendevdckande eftersom samtalets eller motets betydelse gar
som en (ofta outtalad) réd trad genom de texter som beskriver anhorigas
situation och det anhorigstod som ges”. (Winquist op.cit. s.18).

En anhorig gav sin syn pé vad som var viktigt for henne pa foljande sitt;
"Att ges tid, att fG vara delaktig, att bli sedd, att fa prata, att nagon fragar hur
man mdr och att ndgon lyssnar”.
Vikten av ett gott bemotande dr nagot som alltid aterkommer nér vard och om-
sorg kommer pa tal. Kanske den anhoriges ord ovan fangar essensen i vad ett gott
bemoétande innebar.



Att samtala om nagot sd vardagligt som samtal kanske inte ar sa latt, samtal 4r en
del av var vardag. Men att fundera 6ver vad det ar vi pratar om, hur vi pratar, med
vilka vi pratar kanske bidra till att bena ut lite tankar om samtal. Ar det till exem-
pel nagon skillnad mellan att prata med nagon eller att ha ett samtal med nagon?
Ar samtalet mer strukturerat, planerat, formellt och har ett tydligt syfte? Att prata
med nagon ar det nagot som sker i forbifarten i ett hastigt mote? Sjalvklart finns
det en méngd olika former av samtal med olika syften. Mer om detta gér att 1dsa i
den namnda kunskapsdéversikten.

Négra citat fran anhoriga om deras syn pa samtalets betydelse.
“Samtal dr att ldtta pa trycket”.
“Samtal dr att dela ndgot, en tanke, en upplevelse, en erfarenhet, en kdnsla,
information”.
“Samtal dr viktigt for att bena i tankarna”.
Samtal kan vara som terapi, ett stod. Hela kroppen kdnner vdlbefinnande ndr
man far ut det man bdr inom sig, det dr som att tillfora kalorier”.

Att sdtta ord pa tankar, kinslor och upplevelser ar for de flesta vilgérande och
upplevs positivt. Samtalen kan vara enskilda eller genomforas i grupp dar delta-
garna delar erfarenheter med varandra. Samtal med anhoriga for att ge stod sker i
alla verksamheter inom vard och omsorg. Det finns goda exempel pa vil genomfor-
da samtal men ocksa mindre goda dar anhoriga inte har nagon positiv upplevelse
av dessa samtal.

Inledningsvis tva valdigt vida fragor att samtala om.

Samtala om

e Vad kan samtal vara bra for?
e N&ar &r/blir det ett bra samtal?



Nagon att tala med

I DE LARANDE nitverkens inledande triffar kom samtalen att kretsa kring de er-
farenheter som anhoriga i grupperna hade av samtal i olika sammanhang. Forstaelse
av det som kannetecknar ett bra samtal och vad samtal ar bra for finns i métet mellan
manniskor och den relation som uppstér. Samtal 4r kommunikation, ett ord som
betyder att gora en sak gemensam eller 6msesidigt utbyte.

Négon att tala med — leder tankarna till att samtalet ska ske med ndgon terapeut,
kurator, nagon professionell eller for det tankarna till att det kan vara vem som helst?
Vi lever idag i det som brukar kallas ett informations- och kommunikationssamhalle
med tillging till en alltmer avancerad teknik. Enligt en professor i kommunikation;
Viveka Adelsvird ar vart samhdlle mycket talinriktat”(i Winqvist op.cit. s 39).

Standiga moten och kontakter manniskor emellan gor att det kanske ibland ar me-
ningsfullt att fundera pa vilket syfte samtalet har, vem som tar initiativet till samta-
let, och pa formerna for samtalet, och om det ar ett spontant samtal eller ar det ett
inbokat moéte?

Om vikten av att ha négon att tala med sa en anhorig;:
“Speciellt i borjan dr behovet av att fa prata vdildigt stort. Allt dar nytt och mycket
att forhalla sig till. Det man behover prata om dr praktiska saker, hur man ska fa
vardagen att fungera’.

Flera anhoriga menade att samtalet ar viktigt for att fa ur sig saker. Ibland kan anho-
riga inte langre prata med sin niarstdende pa grund av sjukdom eller funktionsnedsatt-
ning. Anhoriga kan da ge uttryck for ilska, ledsnad och saknad 6ver att méjligheten att
kommunicera med sin narstaende inte finns pa samma sitt som de tidigare varit vana
vid. Forlusten av det vardagliga samtalet om vardagliga ting kan bidra till en stor sorg
hos anhoriga. Samtal om gemensamma intressen kan ocksa forsvaras eller bli omgj-
liga. Den nirstaende kanske har varit den ende som man kunnat dela sina innersta
kanslor och tankar med, och att da prata med nidgon annan kan for en del anhériga
upplevs som ett svek mot den nérstaende. Det kanske ocksé paverkar vad anhoriga vill
berétta och for vem de berittar.
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“Ndr man inte kan prata med sin ndrstdende lingre maste man kunna fa prata
med nagon annan. Men det kan vara svart, man vill ju inte lamna ut sin ndarsta-
ende till vem som helst”.

Att prata om nagon som inte ar narvarande upplevs ibland svart. Anhoriga kan upp-
leva att de sviker sin nirstiende och fir déligt samvete. Aven om det 4r den anhériga
och hennes/hans upplevelser som ér i fokus, finns den narstaende alltid med, indirekt,
isamtalet.

I detta sammanhang nimns ocksa ofta hur anhoriga paverkas av den sekretesslag-
stiftning som finns och hur den tillimpas i olika verksamheter. Ibland méts anhoriga
med — “tyvarr, vi kan inte limna ut ndgon information om den nirstdende”, nar den
anhoriga bara vill beridtta om sina erfarenheter och kunskaper kring den som ar sjuk/
har en funktionsnedsattning. En fraga att diskutera kan vara om dldreomsorgen och

exempelvis den psykiatriska varden skiljer sig at nar det géller denna typ av bemétan-
de.

Samtala om

e N&r behéver anhériga nagon att tala med?
e N&ar behéver verksamheter inom vard och omsorg tala
med anhoériga?

11



Anhorigsamtal

ORDET ANHORIGSAMTAL KAN ha olika innebord for olika personer. Anhori-
ga kan kallas och bjudas in till olika samtal, ex. vardplaneringar, men hur uppfat-
tar anhoriga en sddan inbjudan? Vad ska ske och vad forvéntas av anhoriga i ett
sddant samtal? En information om hur en virdplanering genomférs, vilka som
deltar och vad forvintas det av en inbjuden anhérig. En sddan information kan
siakert vara vardefull for anhoriga.

Vem som #r i centrum i ett anhorigsamtal kanske inte dr alldeles sjilvklart. Ar det
ett samtal om den nirstdendes vard och omsorg eller dr det den anhorige som ar
huvudpersonen? Hér kanske det ar pa sin plats att dterigen fundera 6ver orden

vi anvander och da framforallt orden anhériga och nirstaende. Ibland anvinds
begreppen som synonymer och ibland for att skilja pa sldkt, med blodsband som &r
anhoriga och nirstdende ar da ett vidare begrepp som ocksé inkluderar exempelvis
vanner. I landstingens verksamheter anvands ofta ordet narstaende i stillet for
ordet anhoriga. Ibland kan man se att nirstdende bjuds in till anhorigsamtal, men
vilka personer skall da vara med?

Vad kan anhorigsamtal vara? Har finns tva diametralt motsatta tolkningar att
tdnka sig. En anhorig hade uppfattningen att:
“ett anhorigsamtal dar ett samtal man dr kallad till, dar man ska delges hur det
utvecklas och hur det dr for sin ndrstaende och vad man kan géra for forand-
ringar och forbdttringar for sin ndrstdende till det bdttre”.

En motsatt uppfattning om vad ett anhorigsamtal ar gavs av en anhorig;
"det dr ett samtal ddr den anhdrige kdnner sig bekrdftad och som dr pa den
anhoriges villkor. For det krduvs ett gott lyssnade, virme, tillit och respekt. Att
det finns en oppenhet for vad som kan komma upp. Det ska leda till att man
som anhoérig far reda ut sina tankar”.

Formodligen ryms manga anhorigsamtal inom dessa ramar. Men, viasentligt att

stindigt dterkomma till vilket syfte som har samtalet. Det som sirskiljer anhorig-
samtal frin andra samtal ar att det ofta finns mycket kdnslor med i samtalet. Var i
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processen anhoriga befinner sig paverkar givetvis ocksé. I borjan av en sjukdoms-
process ar det inte sa latt for anhoriga att inse vilken situation de ar i och vad som
vantar i framtiden. En anhorig sa:
Jag far nya insikter efter hand som jag forstar vidden av den situation vi dr 1.
Da kan jag hitta l6sningar pa praktiska problem”.

Vilket forhéllningssétt den “professionelle” har i ett anhorigsamtal kan ocksa se
olika ut. En personal hade f6ljande funderingar om sin roll i samtalet:
“Det handlar om att motivera den anhorige att bade vara i nuet och ta ndsta
steg for att klara morgondagen. Min insats dr att spegla situationen och inte
vara rddd for de kdnslor som kommer upp. Det handlar inte om att ge goda
rad, utan just att spegla situationen sa att den anhorige sjalv hittar l6sning-

»

en.

Négra fler citat om anhoérigsamtal att fundera utifran.
“Ett anhérigsamtal dr som att 6ppna dammluckorna, att slippa ut och fa till-
latelse att fa prata om det som dr svart dr sa otroligt skont. Att fa dela det med
ndgon — det dar typiskt for anhorigsamtal’.
"Mdste man prata om sin ndrstdende och sin egen situation som anhorig, om
min roll, for att det ska vara ett anhorigsamtal”.

En annan fraga att diskutera utifran ar av etisk karaktir. Anhorigsamtal har mer
eller mindre den narstdende med i samtalet men denne ar oftast inte fysiskt niarva-
rande. Sker samtalet med ndgon personal som pa nagot sitt ar involverad i varden
och omsorgen om den nirstdende kan det uppsté lojalitetskonflikter. Som anhorig
vill man dela med sig av sina erfarenheter och kunskaper, men den narstaende
kanske motsitter sig kontakt med och information till anhoriga.

Hur ska personal hantera den information som anhoriga ger och som kanske ar
valdigt vardefull for personalen? Vilka etiska problem kan det medféra? Det om-
vanda forhallandet kan givetvis ocksa forekomma, att den nirstaende finns med
i samtalet. Den anhorige kan da bli valdigt forsiktig i vad den sdger. Anhoriga vill
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undvika att krinka eller sdra den niarstdende. Men det finns sdkert situationer d&
det dr valdigt bra att alla kan komma till tals for att reda ut ev. problem. Det som
kan vara bekymmersamt i samtalet 4r om den narstéende inte forstar vad som séags
och/eller saknar sjukdomsinsikt.

Samtala om

e Vad &r typiskt for anhérigsamtal — skiljer de sig fran andra
samtal?

e Vad krivs det av deltagarna i samtalet for att det ska bli ett
bra samtal?

e Vilka etiska fragestillningar kan det finnas i "anhérigsamtal”’?

14



Samtal 1 grupp

ENLIGT SOCIALSTYRELSENS ”Stod till personer som vardar eller stodjer
narstaende - en lagesbeskrivning” fran ar 2012 sa erbjuder ca 9o % av Sveriges
kommuner samtal i grupp/anhoriggrupp for anhoriga. I kunskapsoversikten “Sam-
talets betydelse som anhorigstod” skriver Wingvist 2011 s. 77.
“Vanligt ar att grupperna syftar till att ge kunskap om specifika sjukdomar
och anhorigas roll samt att erbjuda anhoriga i liknande situationer mojlighet
att utbyta erfarenheter med varandra. Stédet utgors alltsd av en kombination
av utbildning, information och maojlighet till samtal”.

Samtal i grupp/anhoriggrupp kan se olika ut och med olika upplagg. Ibland ar det i
form av en “anhorigutbildning” med ett bestamt antal traffar. Ibland dr det min-
dre formellt och bendmns da kanske som en sjalvhjilpsgrupp och dir deltagarna
sjdlva star for innehéllet i samtalet och dven bestimmer hur ofta traffarna ska
vara. Ibland leds grupperna av nagon fran frivilligorganisation och ibland av ndgon
personal. I de lirande nétverken dterkom ofta anhoriga med berittelser om sina
positiva erfarenheter av att ha deltagit i anhoriggrupper.

Att fa samtala om och dela sina erfarenheter med nigon som har liknande upple-
velser ar valdigt valgorande. Den legendariske Ingemar Stenmark lar ha sagt néar
han fick en fraga han inte gillade; "Det ar inte 10nt att forklara for nagon som inte
begrip”. Manga anhoriga delar sikert den kanslan.
“Det dr som pusselbitar som faller pa plats och jag vixer genom motet med
andra. Mina dsikter blir till insikter”.
“Insikten ger en formdaga att paverka mitt liv. Jag behover inte kdnna mig som
ett offer, utan vagar ta nya steg som jag fatt hora att andra redan tagit”.
"Det dr rena kunskapsbanken. Jag har lart mig sG mycket, inte bara om mig
sjalv utan hur kommunen ser ut, vilka insatser jag har rdtt att soka. Hur sjuk-
domen pdaverkar min man och hur det kommer att pdverka var familj”

Mojlighet for anhoriga att traffas i grupp sker ibland i en 6ppen form ex. ett an-

horigcafé och med samtal i form av smaprat om allt mojligt. Att darifran delta i
en sluten grupp och att prata om sin egen situation kan vara ett stort steg for en
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del anhoriga att ta. Bendgenheten att delta kan ocksé bero pa vilket satt man blir
inbjuden till en samtalsgrupp.
“Det tar tid att bearbeta all information man far. Om man far en kallelse och
inbjudan till en anhoriggrupp s behéver man bra information om vad det
handlar om. Annars tar man inte till sig det”.

Att delta i en anhoriggrupp ar for ménga anhoriga en mognadsprocess som kanske
inleds med en kontakt med anhorigkonsulent, kanske efter tips fran nagon bekant,
till att efter ett antal enskilda samtal komma med i en samtalsgrupp. En del i den-
na mognadsprocess kanske utmirks av det som en anhorig sa:

“Man vill inte erkdnna for sig sjdlv och gar man med sa blir det sa definitivt”.

Héar kommer ocksé fragan in om hur homogen en grupp kan/ska vara for att det
ska bli ett bra samtal i gruppen. Ska gruppen vara diagnosrelaterad, ex. utifran
demens, Parkinsons sjukdom, funktionsnedséttning? Spelar deltagarnas &lder né-
gon roll? Ska make/make delta i samma grupp som ex. foraldrar till ett barn med
funktionsnedsittning? Spelar relationerna nagon roll? Finns det rentav férdelar
med en heterogen grupp? Detta dr nagra fragor att ta stillning infor en inbjudan
till en samtalsgrupp for anhoriga.

En annan variant pa samtal i grupp &r att vara med i en grupp via internet. Idag
finns det olika tjanster som erbjuds via féreningar men ocksd genom kommunerna.
Vilka for och nackdelar kan det finnas for anhoriga att fa stod via sociala medier/
internet? En fordel som ndmnts &r att anhoriga dr mer "anonyma” pé internet och
att det ar enkelt att ta kontakt genom internet. Nagra anhoriga menade att det for-
modligen ar en generationsfraga vilken instillning man har till ex. sociala forum
pé internet.

Vilken kompetens behover den person ha som ska leda en samtalsgrupp? Samtals-
ledaren i gruppen har en nyckelroll bide i rekrytering av deltagare men ocksa
gillande innehallet i samtalen och hur de utformas. Syftet med gruppen spelar
ocksé in vid vem ska leda samtalet i gruppen.
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Samtala om

e Vilka erfarenheter har ni av samtal med anhériga i grupp?

e Vilka for- och nackdelar finns med samtal i grupp?

e Vilka etiska dilemman finns att férhalla sig till?

e Vilka forutsattningar kravs for att det ska bli ett bra grupp-
samtal?

e Hur kan informationen om anhériggrupper utformas for att fler
skall vilja delta?
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Bjuda in till samtal

SOM ANHORIG KAN man bli inbjuden/kallad till olika méten, mer eller mindre
formella méten. Hur bjuder vi in till samtal/kontakt fér information och stod till
anhoriga? Hur tillgangliga ar vi for anhoriga i olika verksamheter?

En stindigt dterkommande fragestillning inom stodet till anhoriga ar — hur nar vi
anhoriga, och helst tidigt med information? Vilka instanser har tidigt kontakt med
anhoriga? Finns det tid, utrymme och intresse for att se de anhoriga dar? Anho-
rigperspektivet ska finnas med i alla verksamheter och bidra till en anhorigvanlig
vard och omsorg, men dr det s4? Om inte, vad kan goras for att forbattra situatio-
nen?

I detta finns fragor pa individnivd men ocksé pa gruppniva. Att na anhériga, fa
kontakt med dem vars nirstdende ar foremal for vard och omsorg borde inte vara
ett sa stort problem. De finns dér hela tiden, de finns (ofta) med i den vardagliga
varden och kontakten. Men det géller for personal att tinka tanken — hur har
anhoriga det i denna situation? Behover de st6d, i sé fall vilket? I fortydligandet i
Socialtjanstlagen sdgs att kommunen ska erbjuda stod till anhoriga — fragan att
klara ut dr, vem ar det som ska sta for detta erbjudande? Faller det pa bistands-
handliaggaren i samband med vérdplanering eller dr det ndgon annan, i s fall vem
eller vilka?

Att nd anhoriga kanske ocksd handlar om vilket tilltal som finns i ex. inbjudan,
vilka ord anvands och hur forstas dessa ord av anhoriga. En anhorig sa:
"Jag maste veta vad inbjudan till en trdff/samtal gar ut pa. Det blir extra svart
att nd varandra om jag som anhérig har svart att se och acceptera att min
ndrstdende faktiskt dar sjuk”.

En personal sa:
“Det tar inte tid att bedriva anhorigstod — det dr ett forhallningssdtt. Hir
kommer mina vdrderingar in. Jag maste kunna moéta andra pa deras villkor,
inte som jag tror och tycker sjdlv. Men insikten om att mitt agerande, min
formaga till ndrvaro dr avgorande i moétet”.
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"Anhoriga kommer inte till anhorigstodet via annons, utan ofta dr det ndgon
som berdttar vad det dr’.

Idéer om hur mélet ska uppnas att na alla saknas férvisso inte. Idéer finns pa allt
ifrdn annonsering, sprida information pd manga olika platser, Tv-reklam, via inter-
net etc.

Vilka faktorer ar det som spelar in nar anhoriga beslutar sig for att ta kontakt eller
inte ta kontakt med anhoérigkonsulent, delta i anhoriggrupp eller andra aktiviteter
for anhoriga? Finns det ett inre ”psykologiskt” motstdnd hos anhoriga och en vilja
att klara sin situation sjilva eller kan avsaknad av kontakt bero pa att det stod som
erbjuds inte dr det som anhoriga upplever att de har behov av? Férmodligen finns
det ett antal faktorer som samverkar och som en anhérig sa:

“Det beror mycket pa hur man dr som person, om man kdnner sig bekvdm i att

samtala med andra om sin sorg”.
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Personals bemdtande av anhoriga kan ocksé vara mer eller mindre inbjudande till
samtal. Vad visar jag som personal anhoriga och niarstdende i motet? Sager mitt
kroppsprak att jag ar pa vig, tinker pa annat sa blir det sdllan ett bra mote. Samtal
om bemétande méste vara levande hela tiden och borde kanske vara en stdende
punkt pa alla arbetsplatstraffar. Vad ar ett bra bemotande? Finns det nagot enty-
digt svar eller kan det ocksé variera utifran situation och relation?

I Kunskapsoversikten Samtalets betydelse som anhorigstdd finns ett avsnitt om att
lyssna, “lyssnandet dr basen i samtalsprocessen”. Dar beskrivs ocksa icke verbal
kommunikation, kroppssprak, tystnad och pauser. Tystnad finns enligt Crafoord

i olika skepnader och nyanser, allt fran en s6kande tystnad till en svart tystnad i
dodens narhet (enligt Wingvist 2011 s 50). I kunskapsoversikten gar det ocksé att
lasa ett avsnitt om konsten att stalla (ratt) fragor.

Samtala om

e Hur kan vi na, bjuda in och motivera anhoériga till samtal,
enskilt och i grupp?

e Vilka férutsattningar krivs for samtal inom vard och omsorg
for att anhériga ska uppleva att det ges tid och mojlighet till
delaktighet? Att anhdriga blir sedda, att de far prata med
nagon, att ndgon fragar hur de mar och att nadgon lyssnar?
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Maktbalans i samtal

”Den som har de rdtta orden dr den som har makten 1 ett samtal’.

Citatet ovan kommer frdn en anhorig i en grupp. Orden som anvands i ett samtal
kan i vissa fall vara ett "maktverktyg”. Anviands ett sprak med mycket facktermer
hamnar den som inte har den kunskapen direkt i underldge. Detta kanske inte ar
sd ovanligt i ex. en vardplanering infor utskrivning fran sjukhus, eller samtal med
en lakare, sjukskoterska, bistindshandldaggare etc. Risken finns att det blir ett
ojamlikt samtal. Anhoriga dr/hamnar i underldge genom att pa olika sitt varaien
beroendestillning till dem man har samtalet med. En anhorig uttryckte sin kénsla
sé har:

Jag kdande mig genomskinlig, ingen sag mig”.

Att inte bli sedd, lyssnad pa och bekraftad som anhorig kan ocksa vara ett “makt-
utovande” fran personal. En anhorig berdttade om nér hon blev inbjuden till en
vardplanering for sin man.
“Ingen sag mig, ingen fragade nagot. Det var som om jag suttit med i métet
med en pdse 6ver huvudet”.

Inte sédllan hors anhoriga sédga att man inte vigar/vill ta upp fragor med personal
for man ar orolig att det ska bli negativt for den narstaende. Att som personal bli
medveten om sin egen “makt” enbart utifrén att vara personal kanske kan vara ett
forsta steg till ett ”jamlikare” mote.

Skulle det vara sa att den anhdriga moter en person som har att fatta beslut om
insatser till den néarstidende och som de facto har makt genom sin myndighets-
utovning, kan sidkert en kidnsla av maktloshet infinna sig.
En anhorig uttryckte sin kinsla pa foljande sitt;
"Ndr ens barn mar daligt och man tar kontakt med en bistandshandldggare
och andra myndighetspersoner blir kommunen “ldskig” man vet inte vilken
hjdlp man kan f&, man vagar inte ta kontakt”.
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Andra former av "maktutévande” i ett samtal kan vara val av rum som samtalet
hélls i, moblering, placering av bord och stolar etc. En person som soker hjalp ar
sérbar och 6mtalig och kan latt bli paverkad av t.ex. var i rummet man sitter. Ett
annat sétt att utova makt kan vara att inta en paternalistisk hallning utifran sin
profession. Att oombedd ge goda rad om hur anhériga ska agera och forhalla sig i
olika situationer kan uppfattas negativt. Att ga ett steg langre och dven agera for
att olika hjdlpinsatser ska komma till stind (utan samtycke) fran den det galler kan
vara krankande.

Att frga kan ockséd vara ett maktmedel. Hur fragorna stalls, vilka fragor som
stélls, om fragorna ar relevanta i ssmmanhanget och for en ev. hjdlpsokande ar det
avgorande for hur de uppfattas av mottagaren. Redan det faktum att ta kontakt
for hjalp och stod innebéar ett maktovertag for den som ev. ska stédja och hjalpa.

I andra sammanhang kan en fraga upplevas vara stilld av nyfikenhet och inte av
intresse for att stodja.

Kénslan av att pa nagot sétt vara beroende av den man samtalar med, till exempel
personal som vardar den narstidende kan vara ett hinder i samtal for anhoriga.
Att da fa tala med ndgon "utomstidende” ex. en anhorigkonsulent kan ibland vara
befriande, som en anhorig sa:

"Det kdnns bra 1 hela kroppen”.

Samtala om

e Hur ar "maktbalansen” i olika samtal med anhdriga? Ge exempel.

e Vad kan goras for att anhoriga i storre utstrackning ska vaga/
kunna framféra sina fragor och synpunkter pa varden och omsor-
gen av sin narstadende till berérd personal?
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Anhorigas berattelser
och ansvarstagande

EN LITE ANNORLUNDA vinkling pd temat samtal med anhériga var vilka
reaktioner anhoriga kan moéta nar de berattar om hur de har det. Det framkom
ocksa vilket stort ansvar anhériga tar nir det handlar om vad man férmedlar och
till vem. Négot som ofta dterkommer i samtal med anhoriga ar hur viktigt det ar
for dem att bli lyssnad p4, ha ndgon att prata med och att fa vara delaktiga och
respekterade som en partner i vidrden och omsorgen av sin nirstidende. Inte sdllan
s& mots anhoriga av "standardfraser” eller "artighetsfraser” som — hur mar du?
Anhoriga mérker oftast vildigt snabbt om den som fragar ar intresserad av ett svar
och har tid att lyssna och som en anhorig uttryckte det:

"Ar det brdttom, dd mdr jag bra”.

Samtal mellan ménniskor sker inte i ett vakuum. De som deltar i samtalet paverkar
varandra pé olika satt. Det kan ske genom det som ibland kallas forforstéelse. Att
ex. som anhorigkonsulent ha stillts infor liknande samtal tidigare paverkar hur ett
samtal utvecklas pa gott och pa ont. Att vara professionell i samtalet i svéra situa-
tioner kan vara en stor utmaning fér den som ska ge stod.

I de lokala natverkens diskussioner om vilka reaktioner anhoriga kan métas av
gavs en miangd exempel. Ett av dessa var ett samtal mellan ett féraldrapar och en
bistandshandldggare. Samtalet gillde en ansokan om st6d for ett barn med funk-
tionsnedsattning och dar foraldrarnas dnskan var att kunna bli personliga assis-
tenter. Efter en ldng handldggningstid fick fordldrarna ett positivt besked, men
som visade sig innehalla en miangd forbehall som de inte kunde acceptera. De fick
inte heller négon forstaelse for de argument de framforde. Hela situationen kunde
dock 16sas genom att vilja en annan utférare som kunde tillmotesgé foraldrarnas
onskemal.

Ibland hors kommentaren - de lyssnar inte, det spelar ingen roll vad jag sidger. Men
det ar kanske sa att motparten lyssnar — men tar inte ndgon hansyn till de argu-
ment som framfors.

Ett annat exempel pa ett mote med en professionell kom frén en kurator som sa:
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“Jag har métt anhoériga som i samband med ldkarbesok blivit illa bemétta av
manliga ldkare och upplevt att deras berdttelse inte tagits emot, vilket i storre
utstrdckning drabbar kvinnor dn mdn, enligt min erfarenhet. Informationen
fran en maka om hur besvdrlig hon upplevde sin situation och oro for en
demenssjukdom hos maken besvarades av ldkaren med — jag har ocksa en
jobbig fru’”.

En annan vanlig reaktion som anhdriga kan méta ar att motparten gar i forsvars-
stallning. En anhorig sa:
“om jag sdger ndgot till personalen pa boendet sa lyssnar de inte pd vad jag
har att sdga. Jag vill att man lyssnar sa att man kan hitta losningar och inte
hacka pa varandra’.

Anhoriga paverkar andra med sina berittelser men paverkas ocksa av andras
berittelser. Berdttar anhoriga som i exemplen ovan for nagon professionell sa kan
reaktionerna variera. Sker berattandet i en grupp sker det ocksa en paverkan, man
ger och tar. En anhorig sa:
"vi pdverkas jdttemycket av andras ber<dttelser, far en kdansla av att kunna
vara delaktiga i andras problem. Vi kan kdnna likheter, forstdelse, nedstamd-
het och att vara ledsen att vi inte kan géra sG mycket. Det kan ocksa bli en
aha-upplevelse ndar man kdnner igen det den andre berdttar. Man kan fa
andra idéer av att lyssna pd andra och kan tinka, varfor har jag inte gjort
sa har? Man far en kdansla av att hjdlpa andra som berdttar och man paver-
kas jattemycket av andras ber<ttelser. Att vaga berdtta gor att andra vagar
berdtta och oppna sig”.

I beridttandet formedlas ofta mycket kanslor och som berittare uppfattar man
snabbt om mottagaren dr beredd att ta emot berattelsen. Reaktionen hianger ibland
samman med relationen: "Det beror pa vilken relation jag har till mottagaren och
vilken relation min ndrstdende har till mottagaren. I vart fall ar det mina barn
och dina ungar och det stdller till problem. Mina barn ser pd mig att min situa-
tion dr pressad, men hans ungar ser bara att det dr pappa som har det svart”.
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Att inte bli trodd nar man som anhorig berittar om sin situation verkar inte vara
helt ovanligt, vilket kanske gor att anhoriga ar selektiva nar de viljer vem de pratar
med och vad de pratar om. Reaktionen hinger samman med situation och relation.
Reaktionerna som anhoriga méter kan vara en del av de psykologiska forsvars-
mekanismer som vi anviander. Ett exempel:
“fornekelse dar ndastan den vdarsta reaktionen hos mottagaren. Man menar nog
att hjélpa genom att forminska eller neutralisera berdttelsen. Nu blir hon nog
glad ndr jag sdger att det dr nog inte sa farligt, sa gor min man ocksa ibland
eller det mdrks ju inte alls pd honom att det dr nagot fel”.

Att ta emot en berittelse frin en anhorig kan vicka manga kanslor och den som
lyssnar kanske kdnner att ndgot maste man gora eller erbjuda. Det som anhoriga
dé kan moétas av ar “goda rdd”. Om du gor si eller sé da blir det sikert bittre. Riden
kan komma fran goda vanner men dven professionella kan understundom vara
vildigt snabba med att komma med l6sningar, nir det enda den anhdriga vill ar att
bli hord, sedd och respekterad. Aven hir ett exempel fran en anhorig:
“ndr vi har berdttat hur det varit med var son sa har de sagt att det madste vdl
vara sa har eller sa har, da dar det ingen ide” att fortsdtta for da dr det ingen
som kan ta emot. Det gdr inte hem. Kanslan kommer da att det dr fel pa mig
som inte forstar hur jag ska géra. Det blir pekpinnar”.

Formella méten och samtal blir pa ett sétt och informella samtal pé ett annat,

allt hanger samman med situation och relation. Anhorigas ansvar for vad de vill
beritta paverkas ocksa i de informella samtalen av vilken reaktion de moéter. Gene-
rellt sett kanske man kan séga att anhoriga i egenskap av make/maka vanligen ar
aterhallsamma med vad de beréttar for sina barn. Barnen har ju sitt, de har ju sa
mycket 4nd4, ar vanliga kommentarer.

Kanske hinger det samman med att man vill halla uppe” fasaden och bevara sin
integritet, eller att man helt enkelt inte vill belasta barnen. En annan del kanske
kan vara den kultur som finns i vart samhalle att vi ska vara starka och vi ska klara
av saker och ting sjilva. Att be om hjilp och stéd kan ge ett intryck av svaghet och
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att man inte ar kapabel att hantera sin situation. Det kan sikert ocksa handla om
behovet av att behalla sin integritet och att inte 1dta andra fa insyn i den privata
sfaren.

Négra citat frin anhoriga om detta som avslutning pa detta avsnitt:
“Det dr svart att be om hjdlp inom hemmets hard, ddr dr det jag som bestam-
mer, och jag sldpper inte in vem som helst”.
Jag tror att barnen skulle bli helt forskrdackta om de visste hur vi egentligen
har det, de vill bara att vi ska flytta”.

Samtala om

e Hur kan mottagare i olika situationer paverkas av anhorigas
berattelser?

e YVilka reaktioner kan man som anhoérig fa pa sina berattelser om
sin situation?

e Hur kan vi bemoé6ta/samtala/stodja anhoriga utan att ge goda rad?

e Vilket ansvar tar anhdriga i samtal med andra? Ge garna exempel
fran egna erfarenheter.
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BErfarenheter och
lardomar

ERFARENHETERNA FRAN DE liarande nitverken &r att det fanns vildigt
mycket att samtala om nar det giller betydelsen av samtal som stod for anhoriga.

I Kunskapsoversiktens diskussionskapitel s.212 och framét tas upp vad samtal kan
vara bra for. Forskningen har visat att det ar effektivt att kombinera olika former
av stod till anhoriga. Dar tas upp intressanta tankar med utgdngspunkt frén en
teori om forandring av forsta och andra ordningen. Som exempel ges pa forandring
av forsta ordningen, avlésning for anhoriga for att ge tillfille till vila, men grundsi-
tuationen ar som innan avlosningen genomfordes. Men om avlosningen kombi-
neras med samtal med den anhériga som kan leda till en forstielse om den egna
situationen och leda till en fordndring blir det en fordndring av andra ordningen.
Ar det sd idag att det anhoriga erbjuds #r stod utifran ett “smorgisbord” av olika
stodformer men som sillan (?) kombineras med ett mer djupgdende samtal Gver
den anhériga och den narstaendes livssituation?

I en avslutande tréaff ar det naturligt att blicka tillbaka och reflektera 6ver vad sam-
talen och diskussionerna har gett deltagarna i de lokala larande natverken.

Nagra citat som saxats frin sammanstéillningarna som svar pa vad det gett att
delta i natverket.
“Jdttebra. Man har fatt se saker fran olika hdll. Det dar sa ldtt att man bara
tanker pa sitt eget. Man snoar in pd sig sjalv. Sammanstdallningarna har varit
jatteintressanta att ldsa”.
"Man har fatt tanka till nar man hor nadgon annan ber<dtta. Ibland kanske man
tycker lika och ibland tvdrtom. Ndar man dr fysiskt trott sa dr det sa latt att
man blir helt fokuserad pa sin egen situation. Det enda man vet dr att man
maste orka’.
“Oavsett vilken fraga det dr behover man ta upp fragan om och om igen. Det
kommer nya saker. Det beh6vs konstant samtal. Personligen har jag fatt tan-
kar som kommit upp, ndar jag funderat pa vad vi samtalat om, finns saker och
Jfragor att bearbeta. Jag har inte varit inblandad i dldreomsorgen tidigare och
nu fatt vetskap om vilka problem det kan finnas dar”.

{7



Blandade larande natverk kallas den metod som anvénts och en reflektion om

att delta i en grupp med olika professioner tillsammans med anhoériga med olika

erfarenheter var:
“bara det blir att det blir ett fantastiskt instrument. "Think big”, det finns en
stor potential med idéer fran olika hall som man kan formedla ut genom kon-
takt med andra organisationer”.

I de lokala blandade natverken har det dven funnits med beslutsfattare, chefer och

politiker. En rost fran en politiker som gav sin syn pa samtal:
“Det viktigaste i samtalet dr att lyssna — ge tid och kdnna in den andra per-
sonen. Att jobba inom varden dr att lyssna till ménniskor. Anhoriga berdttar
om svdra situationer i kontakter med personal. Det gdller da att kunna lyssna
och att den anhorige tar kontakt med enhetschefer som har ansvar for per-
sonalgruppen och kan pdverka situationen. Ett aktivt lyssnande och att dela
erfarenheter dr att fa ett direkt stod”.

Citaten ovan ger nigra exempel pa vad det gett deltagare i de lokala ldrande nétver-
ken att vara delaktig i ett larande nitverk. Deltagarna har olika erfarenheter och
bakgrund och vilket ocksa ar den barande idén i ett "blandat ldrande natverken”.
Syftet med natverken ar att ta del av och lira sig av andras erfarenheter och kun-
skap. Detta ger vid handen négra avslutande fragor att samtala om.

Samtala om

e Vad har det gett Dig att delta i samtalet om samtalets betydelse
som anhoérigstéd?

e Vad kommer du att minnas och ta med dig fran tréffarna?

e Vilka mgjligheter finns att utveckla och synliggéra samtalets bety-
delse inom stodet till anhériga i er verksamhet?

28



Sammanstallningar

Om du ar intresserad av hur niatverken diskuterat kring de frigorna som finns med
idetta inspirationsmaterial och dven andra niraliggande fragor kan du ga in pa

www.anhoriga.se

Avslutningsvis nagra reflektioner kring urval av teman i inspirationsmaterialet.
Arbetet i de larande natverken har varit processinriktat och fragorna till respekti-
ve traff har tagits fram ur den dokumentation som varje lokalt natverk lamnat in.
Anhoriga och deras berittelser och erfarenheter ar det som har funnits i centrum
i samtalen om samtal. Nagon kanske saknar fragor om samtalsmetodik, att limna
svara och tunga besked, efterlevandesamtal etc. Tankar kring detta har funnits
med i de olika frégestillningarna pa lite olika sétt. I ssmmanstéillningarna och i
kunskapsoversikten Samtalets betydelse som anhorigstod 2011:1 finns mer kun-
skap om just samtalets betydelse.

Referenser

Socialstyrelsen, St6d till personer som vardar eller stodjer narstdende — en lages-
beskrivning 2012
Marianne Wingvist; Samtalets betydelse som anhorigstod 2011:1
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Barn som anhériga 2013:2.
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Stod till anhoériga — erfarenheter fran atta kommuner 2010-2012.
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KUNSKAPSOVERSIKTER ANHORIGA TILL PERSONER MED FUNK-
TIONSHINDER

e Anhoérigas stdd till vuxna med sjukdom eller funktionshinder.
Kunskapsdversikt 2013:5. Gough, Ritva.

e Barn som anhériga. Kunskapséversikt 2013:4. Gough, Ritva.

e Foraldrars behov av stéd och service — nadr barn har funktionshin-
der. Kunskapséversikt 2013:3. Gough, Ritva.

e Samhallets insatser fran socialtjansten, skolan och férsdkringskas-
san. Kunskapsoversikt 2013:2. Gough, Ritva.

e Manniskor med funktionshinder i samhaéllet. Kunskapséversikt
2013:1. Gough, Ritva.

31



KUNSKAPSOVERSIKTER
e Etnicitet — minoritet — anhérigskap. Kunskapséversikt 2012:1.
Sand, Ann-Britt.

e Samtalets betydelse som anhdérigstéd. Kunskapséversikt 2011:1.
Wingvist, Marianne.

e Anhérigvardares halsa. Kunskapséversikt 2010:3.
Erlingsson, Christen, Magnusson, Lennart och Hanson, Elizabeth.

e Individualisering, utvidrdering och utveckling av anhdrigstdd.
Kunskapstversikt 2010:2. Wingvist, Marianne.

e Anhoériga som kombinerar férvarvsarbete med anhérigomsorg.
Kunskapstversikt 2010:1. Sand, Ann-Britt.
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INSPIRATIONSMATERIAL TILL KUNSKAPSOVERSIKTERNA
e Samtalets betydelse. Svensson, Jan-Olof. Inspirationsmaterial 2013:1

e Anhoérigas halsa: Nar mar man bra som anhorig? Svensson, Jan-
Olof. Inspirationsmaterial 2012:1.

e e-tjanster och ny teknik fér anhoériga. Amilon, Kajsa, Magnusson,
Lennart och Hanson, Elizabeth. Inspirationsmaterial 2010:4

e Individualisering, utveckling och utvidrdering av anhoérigstod.
Svensson, Jan-Olof. Inspirationsmaterial 2010:2.

e Stod till anhoriga som kombinerar férvirvsarbete och anhérigom-

sorg. Olofsson, Birgitta, Sand, Ann-Britt. Inspirationsmaterial
2010:1.

Publikationerna kan bestallas via Nka:s webbplats

www.anhoriga.se
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