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Bakgrund

Syftet med fragorna till den tredje traffen var att med utgangspunkt fran vad flera grupper
diskuterade i forra traffen — anhoriga har ibland svart att ge uttryck for sina behov. Det kan
bero pa att man inte vet vilket utbud av olika stodformer som finns.

I samtal med anhdriga sa framkommer nya behov under samtalets gang beroende pa hur
fragorna stalls. Det framkom ocksa i forra traffen behovet av motivationsarbete gentemot
anhoriga for att kunna ta emot stod. Vi vet alltsa vad anhoriga behover.

Detta ledde fram till foljande fragor till denna traff.

Fragor
e Hur vet vi vad (enskilda) anhériga behover?
e Vilka mojligheter och hinder finns for mig som anhorig (anhdriga) att ge uttryck for
vad jag (de) behover?

Inledningsvis kan sdgas att nagra grupper tyckte fragorna var snarlika de som diskuterats i
foregaende traffar.

De diskussioner som fors i de 11 natverken har manga likheter sakert, men som flera ledare
uttryckt — samtalen kommer in pa valdigt angelagna omraden som man inte vill bryta.
Fragorna som stalls har inga givna svar eller ratta svar. Det ar samtalet och diskussionen runt
fragorna som ér viktiga.

"Samtalen ar viktiga i sig” — citat fran en grupp.

| samma grupp uttalades foljande poetiska ord — man lever pa vagen mot drommen.

Jag vet inte i vilket sammanhang dessa ord foll, men de passar in bade i ett anhdrigperspektiv
och i ett organisatoriskt perspektiv.

Manga anhdriga kanner sékert igen sig — drommen om att "det ska vara som vanligt”, utan
bekymmer, sjukdomar och problem.

| ett organisatoriskt perspektiv sa kanske vi ocksa lever pa en drém om ett val utvecklat och
bra anhdrigstod.

Till fragorna — vilka ar vi undrade nagon. Vi i detta sammanhang &r alla som finns
involverade i stodet till anhdriga pa olika satt och roller.

Vi vet inte vad anhdriga behdver om vi inte fragar dem” — detta svar finns hos flera grupper.
For att kunna fraga vad man beh6ver som anhorig behover en kontakt etableras — hur nar vi ut
med information till anhoriga blir en naturlig foljdfraga.

Nagra grupper har diskuterat fragan hur vi kan veta vad anhoriga behdver i ett
"grupperspektiv’ och kommit in pa fragor om samverkan med landstingets vardcentraler som
ett exempel. Behovet av en tidig kontakt och att de som méter anhdriga i ett tidigt skede kan
informera och ev. hanvisa till anhdrigkonsulenter el. motsvarande.

Vikten av information blir central — hur far man information, vilken skyldighet har man sjalv
att informera sig, undrade en anhorig.



”Var och en behover soka information sjalv, det ar viktigt att man vet vart man ska vanda
sig” sager en anhorig.

Vet man inte vad det finns for utbud av stod sa kan man inte veta vad man behéver? Kan det
vara sa eller ar det sa? Erbjuds ett stod till anhoriga utifran vad som finns eller vad anhériga
behover, vilket diskuterades i tidigare traffar.

Om vi gar 6ver till individuellt perspektiv pa anhériga och deras behov av stod.

’Man kan inte veta vilket stéd man behover i bérjan™ .

Da kommer vi tillbaka till behovet av information, i ett akut skede &r det inte enkelt att ta in
information om stdd for mig som anhorig. Bistandshandlaggarens roll i samband med
vardplanering har ocksa diskuterats i flera grupper. Fokus ar vanligen pa den som drabbats av
sjukdom och inte pa den anhdrige, men ett intryck ar att det finns handlaggare som tar in
anhoriga och deras situation i bedémningen.

En motsatt uppfattning framfordes i en grupp — att ta in stodet till anhoriga i vardplaneringen
blir bverméktigt for anhdriga. Béttre att handldggare formedlar kontakt med
anhorigkonsulent, om sa dnskas, for en kontakt eller besok.

Ibland kanske handlaggaren behover vara tydligare i att foresla stodinsatser som bygger pa
erfarenhet i moten med anhoriga. Kunskapen hos anhériga om olika stodformers innehall &r
ofta begransad och med det svart att ta stallning — aterigen information i en dialog.

Ut6ver den patalade tidiga kontakten och information sa ar det som flera papekat viktigt att i
samtal med anhdriga stalla ratt fragor. Det kanske blir sa att forsta kontakten ar en enkel
presentation av stod som kan vara aktuellt och upprepade kontakter ger en tydligare bild av
vilket behov av stéd som finns.

Nagra grupper har ocksa diskuterat olika former av s.k. stodplaner som en hjalp i att
tydliggora behov av stdd hos anhoriga. En stddplan &r en form av samtalsguide som anvands i
samtal med anhoriga. Det finns enkla stodplaner som tagits fram i olika kommuner och det
finns mer avancerade och som &r vetenskapligt utprovade.

| den andra traffen var flera grupper inne pa behovet av motivationsarbete i moten med
anhoriga och detta i upprepade kontakter for samtal. Har finns kanske en del av 16sningen i att
fanga upp behov.

En annan intressant aspekt pa fragan vad anhoriga behover ar — vad har vi att erbjuda som
svarar upp mot de behov som kommer fram? Vad har professionen for forestaliningar om
vilka behov enskilda anhdriga har? Finns det forestallningar som styrs av det utbud som finns
att tillgd? De behov som organisationen inte kan svara upp emot hamnar i bakgrunden?

Det har ar fragor som mer eller mindre varit uppe till diskussion.

’Hur ska man fraga sa att man far svar””? Ar vi styrda av egna antaganden om hur det &r att
vara anhorig?
Ett forslag pa en éppnande fraga ar;
Ar det nagot du skulle vilja gra som du inte kan nu? Kan denna fraga fa anhoriga att se pa
sig sjalva och sina behov, vilket manga papekat att man upplever anhoriga har svart med.
Andra kvalitetsaspekter i moétet med anhoriga som aterkommer i alla grupper ar;

- trygghet

- bra kommunikation

- personkemi, det maste vara nagon man far fortroende for

- tydlig information

- hall kontakten, aterkom efter en tid

- kontinuitet



En grupp lyfte fragan om vilka anhériga ar det som soker stod. Vilka ar det som kommer till
anhorigtraffar, anhoriggrupper etc. Ar det aktiva och vélinformerade anhoriga som
dominerar? Hur nar vi da den tysta gruppen som aldrig ger sig till kinna? De som inte sjélva
tar kontakt, hur nar vi dem? Fragan blir hangande i luften!

Ett annat omrade som diskuterats mycket har varit begrepp som skuld och skam. Man vill inte
visa sig svag som anhorig — man ska klara av.

Denna erfarenhet har formodligen alla som mott anhoriga — det daliga samvetet, med en tung
ryggsack av skuld att béara. Ska jag begara nagot for egen del, kan jag gora det, far jag ha
roligt n&r min maka ar drabbad av sjukdom. Man skall inte klaga — det finns de som har det
varre. Listan kan bli hur lang som helst.

Men denna forsknings och erfarenhetsbhaserade kunskap kanske kan hjélpa oss i vara méten
med anhdriga och hur vi fragar.

Daligt samvete, skuldkanslor och for att ta in ytterligare ett begrepp — maktloshet — finns med
som en ballast hos véldigt manga anhoriga.

Mer om detta kommer under nasta fraga pa hinder.

Maktloshet.

En grupp hade en annan typ av diskussion som kom att handla om maktldshet.

I gruppen finns personer som arbetar och har anknytning till LSS — lagen, lagen om stdd och
service till vissa funktionshindrade.

| fortydligandet i Socialtjanstlagen i juli i fjol om kommunernas skyldighet att erbjuda stéd till
anhoriga finns denna malgrupp med. Manga kommuner i Sverige har dnnu inte tagit med
denna grupp i sitt stod till anhériga.

Hér foljer en kort redogdrelse av deras diskussion.

Det problem som lyftes upp till diskussion var den maktldshet man kan uppleva som forélder
till sitt vuxna barn med funktionshinder. Maktléshet att inte kunna agera utan den enskildes
medgivande, ett problem som anhdriga till personer med demenssjukdom ocksa kan kanna
igen sig .

En (provocerande) tanke fordes fram pa majlighet att omyndigférklara som en atgard for att
kunna ta beslut utan den enskildes medgivande.

Denna tanke vackte manga reaktioner och med en foljdfraga;

”Om man hade omyndigforklarat din narstaende och satt in de insatser som denne sjélv
nekar till idag, vad skulle ha hant da? Hur skulle en omyndighetsforklaring ha foréandrat
situationen?

Svaret blev att det troligen inte skulle ha hjalpt men;

’men den har maktldsheten som jag kanner som féralder och anhérig ar tung att bara™.

I den diskussion som foljde stélldes fragan vems behov &r det som ska tillfredsstallas?

Pa den fragan finns inget enkelt givet svar. Ovan namndes likheter med personer med
demenssjukdom och troligen dven inom andra diagnoser”, dar anhdrigas behov hamnar i
konflikt med den enskildes rétt till sjalvbestdammande.

Den har diskussionen &r snarlik den som forts tidigare kring fragan om behov av avldsning
och da den narstaende som tar emot hjalpen nekar att ex. aka till en korttidsplats.

En l6sning (?), samtal med anhoriga om maktléshet — hur kan man hantera en sadan kansla.
En grupp diskuterade mojligheten till individuella samtal, till exempel samtalsterapi. Men
deras erfarenhet var att detta sallan som det finns i utbudet av anhorigstod.

Aven familjeradgivning var uppe till diskussion pa temat relationer.



Mojligheter och hinder.

o Vilka mojligheter och hinder finns for mig som anhorig (anhdriga) att ge uttryck for
vad jag (de) behover?

Om vi borjar med méjligheter sa har samtalen i grupperna handlat om méjligheter pa ett mer
overgripande plan. Anhdriga kan ge uttryck for sina behov via intresseféreningar, genom
kontakter med politiker och kanske hogre tjansteman.

Pa individniva finns majlighet for anhoriga att ge uttryck for sina behov i alla de
verksamheter som bedrivs inom vard och omsorg och dar anhériga kommer i kontakt med
personal. Ar det sa dverallt?

I den forra fragan kom manga in pa bistandshandlaggarens nyckelroll i moéten med vardtagare
och dennes anhoriga. Flera menar att idag &r det ensidigt fokus pa omsorgstagaren i en
vardplanering och att anhdriga inte tas med. En grupp séger att handlaggningsrutiner behover
fortydligas sa att anhorigperspektivet finns med.

Andra sammanhang dar det finns mojligheter for anhdriga ar ex. i dagverksamheter,
vaxelvard — inom det vi vanligen kallar indirekt stod. Av rapporterna fran natverken framgar
att potentialen till forbattringar i att méta anhoriga och se deras behov finns pa manga hall.

Tidigare har vi talat om vikten av tidig kontakt och information till anhériga om det utbud
som finns. Vardcentralerna ar viktiga i detta skede, de kanske har den férsta kontakten med
patient och anhorig och har da méjlighet att informera om kommunens stéd till anhériga.
Hénvisa till anhorigkonsulent &r ett bra alternativ.

Det finns ocksa exempel enkater till kdnda anhdrigvardare om vilka aktiviteter som kan vara
av intresse. Ofta ar det olika former av hélsoaktiviteter som ar intressanta.

Pa temat hinder kom det fram betydligt mer an pa mojligheter.

Manga har lyft fram det daliga samvetet och skuldkéanslorna som kanske det storsta hindret.
”’Det ar kanske jag som &r hindret”, sager en anhorig.

For manga ar det sakert en integritetsfraga — det finns en ovilja att blotta sig, man kan kénna
sig utlamnad som anhérig. En stark vilja hos manga att klara sig sjalv — andra klarar det da
ska ocksa jag gora det, man vill inte vara svag och vara i behov av hjalp!

En grupp kom ocksa in pa skillnader mellan man och kvinnor. Mén far lattare hjalp for de har
inte samma forvantningar pa sig att klara omsorg som kvinnor, och ibland kanske lattare att
stéalla krav.

Ett annat hinder kan vara oviljan att hemmet ska bli en arbetsplats — man vill inte ha folk
hemma om man absolut inte behdver.

Ovan namndes kvalitetsfaktorer i mdten med anhdriga och ett hinder ar ”personkemin”

””Jag behdver ha nagon som jag upplever att jag kan tala med om allt™.

Att kénna sig trygg i motet &r en grundlaggande faktor for fortsattningen. For en del kan motet
med en myndighetsperson, bistandshandlaggaren, kdnnas obekvam.

En ide att mota behovet av trygghet kan vara att det finns en kontaktperson i anhdrigstddet for
just mig som anhorig. Denna kan fungera som samtalspartner, vagledare etc. pa vagen.

Ar man relativt ny i sin vardarroll s& kan den foérandrade livssituationen vara en krisartad
upplevelse och da man éverhuvudtaget inte formar tanka pa egna behov.



’Man ar van att leva och umgas som par och helt plétsligt blir man singel”
Det ar svart att ga fran ett aktivt liv till att vara bunden vid hemmet”
Tva citat hamtade fran anhériga pa temat hinder.

Ofta nér vi tanker anhorigstod sa tanker vi i make/maka perspektiv. En grupp diskuterade de
svarigheter som kan uppsta att vara anharig till ett handikappat syskon.

’Man slits mellan det daliga samvetet och forstandet — att skammas for ett syskon som ar
handikappat samtidigt som man forstar att det ar sjalvklart att detta syskon behover mer tid
och utrymme i en familj, men man blir liksom 6ver™.

| detta sammanhang handlar det inte om att vara "vardare” utan anhorig och vilket paverkar
mig som person. Samtalet kommer ocksa in pa andra grupper av anhoriga ex. unga anhériga
pa vag in i vuxenvarlden med svart sjuka foraldrar med cancer, demens — hur
uppmarksammar vi dessa.

Men avslutningsvis ett citat fran en anhorig som sammanfattar det mesta som sagts ovan.
’en mojlighet att ge uttryck for det jag behdver som anhérig kan vara att det skapas en trygg
situation dar jag kan framféra mina behov utan blotta mig. Jag vill bli uppmérksammad och
lyssnad till™.

Reflektion

En mycket givande tredje traff i natverket och med manga intressanta infallsvinklar. Det som
sticker ut lite &r diskussionen om ”maktlGshet”.

Denna problematik har varit uppe som en fraga till Socialstyrelsen i olika sasmmanhang. Vad
kan man gdra som anhorig nar min narstaende inte accepterar nagon form av std, inga som
far komma in i hemmet, ingen avl6sning etc. Den maktloshet anhoriga kdnner manga igen,
bade anhdriga och inom professionen.

Det finns inget enkelt svar — en individuell 16sning maste till. Ett uthalligt motivationsarbete
som flera ndmnt kan l6sa upp knutarna ibland.

Nar det galler s.k. begransningsatgarder (gra nagot emot nagons vilja) gentemot personer
med demens sa har Svenskt demenscentrum fatt i uppdrag att gora en kunskapsoversikt i
amnet.

Den kunskapen som kommer fram déar kanske kan bidra till en 6kad forstaelse till att méta
dessa intressekonflikter.

Se dven SOU 2006:110, regler for skydd och rattsséakerhet inom demensvarden.

Bistandshandlaggarens roll i stodet till anhoriga har ventilerats i alla grupper, mer eller
mindre. Nagra menar att det ar for mycket fokus pa den narstaende som far hjalp och alltfor
lite pa den anhdrige. Finns det skillnader i den egna organisationen i hur handlaggare ser pa
anhoriga — finns det handlaggare som har s.k. anhorigglasdgon pa sig i motet??

Det finns anhdriga som upplever att man stalls inte infor nagot val i ex. en vardplanering — att
vara anhdorigvardare &r ett frivilligt uppdrag aterkommer ofta — men i realiteten &r det inte sa.
Den "motséttningen” &r inte enkel att komma runt. Ibland ségs det att man gor en s.k.
anhorigprovning i handldggningsprocessen — finns det anhériga som kan hjélpa till medfor per
automatik mindre hjalp utifran. Det kanske &r en fraga man kan stélla sig i den egna
organisationen — hur gor vi hos 0ss??

Men som sagts tidigare — spanningen mellan den nérstaendes val kontra den anhdriges val och
behov ar séllan enkel att hantera — men nog sa viktig att diskutera.
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