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Nationellt kompetenscentrum anhoriga

Sammanstallning 4

Larande natverk samtal som stod

Bakgrund

Syftet med larande néatverk &r att samla in och sprida kunskap och ta del av aktuell forskning.
Samtliga lokala larande natverk bestar av personer med olika erfarenheter och bakgrund. De
som deltar &r anhériga, personal, chefer, politiker och frivilliga och gruppen bestar av 10-12
personer. Ledarna for de lokala natverken traffas i det nationella néatverket via Internet och far
da ta del av andras erfarenheter. Traffarna i de lokala natverken dokumenteras och lamnas
vidare till NKA som sammanstéller diskussionerna.

| texten nedan anvands anhdrig om den person som ger omsorg och stod, narstdende om den
person som “’tar emot” omsorg.

Deltagande kommuner &r Luled, Ange, Réttvik, Habo, Danderyd, Munkedal, Trollhattan och
Ronneby.

Denna sammanstallning bygger pa redovisningar som kommit in fran de 8 lokala larande
natverken och deras fjarde traff. Citat skrivs med kursiv text.

Fraga 1

Vardet av samtal har varit ett genomgaende tema i diskussionerna hitintills. Det finns ofta ett
behov av att tala med nagon och erfarenheter av samtal, enskilt eller i grupp, visar att de kan
ha en avgorande betydelse for den enskilda anhoriga.

Hur kan vi nd, bjuda in och motivera anhoriga till samtal enskilt och i grupp?

Som en inledning till den forsta fragan valde ledarna i en grupp att ge en beskrivning av hur
de arbetar med information, kontakter och samverkan for att fa ett nuldge att utga ifran till
samtalet i gruppen. “Anhoriga kommer inte till anhorigstodet via annons, utan ofta ar det
ndgon som ber<ittar vad det ¢ir”. For manga som arbetar med anhorigstod har under manga ar
den standigt aterkommande fragan varit— hur ska vi na anhériga? Ett intryck ar att manga
anhoriga behover hjélp att komma i kontakt med ex. en anhorigkonsulent. | fortydligandet i
Socialtjanstlagen fran 2009 star det att anhoriga ska erbjudas stod, men vem som ska erbjuda
framgar inte. Det som flera grupper varit inne pa i sina diskussioner har varit hur viktigt det ar
att skapa natverk, att samverka for att na anhdriga med till exempel information om vart och
till vem anhoriga kan vénda sig for mer information.

I tanken att “na ut” verkar finnas en ambition att nd ménga, “alla” anhoriga samt att
informationen ska ges tidigt. Idéerna om hur detta ska bli verklighet & manga.

Till exempel genom en bred allman information med broschyrer om mojlighet till stod for
anhoriga pa bibliotek, apotek, vardcentraler/halsocentraler, sjukhus, anslagstavlor, via
pensionarsforeningar, via intresseforeningar, tidningar, TV, reklam-TV vid kassorna i butiker,
sociala medier, via internet pa kommunens hemsida etc. Den grundlaggande tanken &r att
skapa en medvetenhet i samhallet om mdjlighet till stod for anhériga. Men den springande
punkten i detta breda anslag ar som en anhorig utryckte det: "Man ser inte annonsen om man
inte dr oppen for det”.



Ett annat motiv till denna breda information ar att anhoriga ska ges en mojlighet att ta
stallning till om de behdver stod, de far tid att fundera. Som exempel gavs information till
anhoriga om och inbjudan till att delta i samtals/anhériggrupp. Denna information maste vara
valdigt tydlig med vad detta innebar samt vilket syftet & med grupptraffarna. For manga ar
det ett stort steg att ta att ga med i en grupp. Samtliga anhoriga i en grupp var ense om:
“inbjudan till en samtalsgrupp mdste ske med forsiktighet. Allt nytt kan kinnas konstigt om
man inte vet vad det handlar om”. Inte s séllan ar de anhoriga som finns med eller har varit
med i en samtalsgrupp de béasta ambassaddrerna och som kan motivera andra anhdériga att
komma med. Men flera av ledarna i de lokala natverken betonar hur viktigt det & med
tydlighet gentemot anhoériga. Vi mdste bli duktigare pd att berdtta och synliggora vad det
kan innebdra”.

”Inre motstand”?

Vilka faktorer &r det som spelar in for anhoriga att ta kontakt eller inte ta kontakt med
anhorigkonsulent, delta i anhdriggrupp eller andra aktiviteter for anhdriga? Finns det ett inre
psykologiskt” motstdnd hos dem och en vilja att klara sin situation sjélv eller ar det sa att det
stdd som erbjuds inte ar det som anhdériga upplever att de har behov av? Férmodligen finns
det ett antal faktorer som samverkar och som en anhdérig sade: ”Det beror mycket pa hur man
ar som person, om man kanner sig bekvam i att samtala med andra om sin sorg”.

En annan faktor kan vara vilka nétverk anhoriga har for ovrigt. "Har man manga vinner i
ovrigt, sa kanske inte behovet dr sa stort att vara med i en grupp”, sade en
bistandshandlaggare. Ett annat tankbart scenario kan vara att det kan uppsta en konflikt
mellan den anhdriga och den narstaende om den anhdriges behov av stod fér egen del. Nagon
fragade ocksa hur sjuk den nérstaende maste vara for att man skall fa kontakt med stod ex. i
form av kontakt med anhdrigkonsulent. Det ar den anhdriga som avgor sitt eget behov av
stod, det kan inte den narstadende neka. Men anhdérigrollen finns inom ramen for en relation
som paverkar hur anhoriga agerar/valjer i olika situationer.

En annan faktor som flera varit inne pa &r att om man som anhérig soker stod s “erkénner”
man infor sig sjalv vilken situation man har och ar i. Det kanske ocksa kan finnas ett inre
motstand mot att erkanna detta for sig sjalv. Som anhorig kanske man har en férhoppning att
”det ska bli som vanligt igen”. For en del anhdriga &r det lattare att acceptera sin situation
medan andra anhdriga inte pa nagot satt kan/vill acceptera hur det &r. En personal i grupp sade
“det kan vara skamligt for vissa anhoriga att ge sig till kiinna innan behovet dir sa stort att det
behdvs hjalp av vardpersonal (till den néarstaende). Den dominerande kanslan &r kanske; detta
borde jag klara, det &r ju inte jag som dr sjuk. Eller som en anhérig sade: ”Det kan kinnas
motigt, det ar ju inte jag som behover hjélp utan min narstaende, vilket ben ska jag std pd”’?
En anhorig beskrev sin situation pa ett liknande satt: “det var sd svdrt néir han inte ville t.ex.
ha avl6sning eller att jag fick ga ivag pa nagot. Man klams i sin lojalitet till maken och
behovet av att komma ifran maken. Det ar svart att saga att man behéver komma ifran, ha
egen tid”. Det kanske finns ett inslag av ’vad ska andra tdnka” om man som anhorig soker
stod och hjéalp. Men kanske ocksa ett inslag av att vilja skydda sin narstaende och &ven sig
sjalv allt for att behalla sin integritet.

Hur kommer det sig att det ibland tolkas negativt av de anhdriga att erbjuds st6d? Ovan
ndmndes att det var att erkdnna” for sig sjilv, men kanske anhoriga forknippar anhorigstod
med sorgearbete? Kanske skulle ordet anhérigstdd kunna bytas ut mot en annan beteckning,
till exempel anhdrigsamverkan eller anhdrigmedverkan? Ett annat ofta anvéant ord &r
delaktighet, anhoriga vill/ska vara delaktiga, men hur ska denna delaktighet se ut och i vilka
fragor? Ytterligare en fundering kring ordet stod som formedlar en vilja att hjalpa och bista i
en svér situation. Men ordet stod kan underforstatt ge en signal om svaghet. ”Du &r inte



kapabel” att hantera den situation som rader. I vart samhélle finns ett ideal om att vara stark
och &aven sjalvstandig — ensam ér stark.

En kurator berattade om ett annat satt att tackla situationen. Om nagon fragar om den
anhoriga vill ha kontakt med en kurator sdger manga, tack det behovs inte. Men tar kuratorn
kontakt med anhoriga och fragar — hur mar du? Hur gar det for dig? Da ar det betydligt fler
som vill samtala om hur de har det.

En slutsats i detta &r att ndgon enkel och generell forklaring till detta ev. “inre motstand” hos
anhoriga inte star att finna.

Ytterligare en aspekt att tillagga kan vara tidsbrist och brist pa ork menade en yngre anhorig.
Detta aterspeglas ocksa i olika intresseféreningars problem med att rekrytera
styrelsemedlemmar. | detta sammanhang togs ocksa mojligheten upp att delta i forum pa nétet
via foreningar eller i internetbaserat stod.

Att motivera anhdriga

”Hur ska man dd kunna motivera anhériga till samtal enskilt eller i grupp”, undrade en
grupp. Ett noédvandigt villkor ar att det finns en kontakt upprattad. Ett satt att na anhoriga
tidigt ar genom en anhdérigstodjare pa akutmottagningen pa sjukhuset. Annu sa linge &r dessa
inte sa vanligt forekommande. Reaktionerna fran de anhdriga som anhorigstodjaren har
kontakt med varierar fran; tack, bra att veta, men jag behover inte stod just nu. Men ofta &r
svaret fran anhoriga; "Ah, finns de? Hur ndr jag dem? Du iir den enda som sett mig, du dir en
cdngel”. Kommentaren kom fran en anhorig som fatt en folder om stod.

Behovet av information upplevs som stort, men manga anhdriga "tar inte det till sig”.
Orsakerna till varfor det blir sa ar sékert manga. En anhorig sade; “man har lovat varandra i
nod och lust och det kiinns som man sviker”. Att "traffa” ritt med informationen kraver ett
tilltal till den anhorige — det &r till mig detta &r riktat.

| en grupp uppstod en diskussion om ordet anhdrig som i en del sammanhang kan vara svart
att anvanda. Anhorigstodjaren pa akuten sade; “ndr en person ska uppge néiirmaste anhorig
far man fortydliga vad som menas”. Anhorig behdver inte vara en slakting utan kan vara
kompis, granne etc. Inom halso- och sjukvarden ar ordet narstadende vanligt, men det kanske
inte heller upplevs som sa tydligt.

De som bist kan motivera dr inte sidllan anhoriga genom “mun-mot mun” metoden.

Andra modeller for stoéd till anhdriga

En grupp pratade om nagot som kallas “Frosundamodellen” som innebér att personer som
drabbas av bestaende fysiska handikapp far kontakt med eller besok redan pa sjukhuset av
nagon som har varit med om en liknande olycka. Personen fungerar som mentor. I Norge har
man tagit fram en modell for hur patienter kan stodja andra patienter som drabbats av. ex. en
kronisk sjukdom, metoden heter ”Aker-modellen” och anvinds pa nigra stéllen 1 Sverige,
bland annat till dem som har en psykisk sjukdom eller funktionsnedséttning.

En grupp hade tankar om att erbjuda anhdriggrupp i ett tidigt skede, kanske innan det fanns
behov av annat stod. Men det kanske &r svart att motivera till att delta i ett inledande skede.

Fraga 2

Ett svar fran en anhorig pa fragan om vad som var viktigt for henne 16d:

”Att ges tid, att fa vara delaktig, att bli sedd, att fa prata, att nagon fragar hur man mar, att
nagon lyssnar”.

Vilka forutsattningar kravs for samtal inom vard och omsorg for att anhoriga skall kunna
uppleva detta? Hur kan vard och omsorg bli mer anhorigvénlig i detta avseende?

Ett enkelt svar pa denna fraga ar bra bemotande, kunskap och forstaelse hos personalen om
anhorigas situation och bra rutiner i verksamheten som mojliggor for anhdriga att vara



delaktiga. Men som sa ofta sa finns det sallan enkla svar. Nagot som aterkommer i samtalen
ar att anhoriga ofta upplever att alla har brattom, det ar svart att na olika tjansteman, och det
rader brist pa kontinuitet i olika instanser.

Det &r viktigt att den forsta kontakten med ex. bistandshandlaggaren blir ett bra mote med en
bra dialog sa att anhoriga forstar bakgrunden till de beslut som fattas. En handlaggare sade att
det behovs en 6msesidig forstaelse for att handlaggaren har lagar, regler och riktlinjer att
forhalla sig till. Ett problem som uppstar emellanat &r att bistandshandlaggaren i sitt méte med
den anhdriga och den nérstaende lovar ett antal saker som nar besluten ska verkstéllas inte
gors pa det satt som utlovats. Detta blir en kalla till konflikt och irritation hos anhériga.

En bistandshandlaggare sager: “Jag dir ofta forsta kontakten och det dir viktigt att tid ges och
att jag beaktar anhorigas behov. Efter ett forsta och &ven andra samtal med anhdriga ar det
viktigt att jag visar dem att jag finns tillganglig for fragor och att de far aterkoppling i sadant
som jag inte kunnat svara pa direkt. Att alltid visa att man har tid, for jag vet att fragorna
kring informationen kommer efter ett tag”.

Ett annat anhorigvanligt satt kan vara att hemtjansten som kommer ar dubblerad sa att en
person kan ha mer kontakt med den anhdriga vid ex. ett hembesok. Tanken kanns kanske lite
utopisk i manga kommuner. Brist pa kontinuitet inom ex. hemtjansten bidrar inte till att skapa
trygghet for anhoriga. Anhdriga ar ofta den som far férmedla information mellan olika
vardgivare och mellan personalgrupper.

En grupp kom in i ett samtal om hur mycket som forandrats inom vard- och omsorg under
aren som gatt. ldag ar varden pa ex. sjukhus betydligt kortare, allt fler far kvalificerad vard i
hemmet och kanske avslutar sitt liv hemma. Detta forandrar tillvaron for de anhériga som
finns kring den nérstdende. Aven attityder till personal och till anhériga har forandrats. ldag
finns en storre forvantan pa delaktighet, kunskapen hos patienter och anhériga &r storre och
kraven och forvantningarna ar kanske ocksa pa en annan niva. En del spar att det blir an vérre
nar 40-talisterna kommer att behéva mer vard och omsorg.

Hur anhorigvanligt ar det att ha besokstider pa sjukhusen, undrar en ldkare som ar med i en
grupp. At fa vara med den narstaende i olika situationer borde inte vara ett hinder, snarare
en tillgang for landstingen. Det finns landsting som redan genomfort denna férandring.

En vanlig situation da anhoriga och personal mats &r i samband med vardplaneringar och
upprattande av genomforandeplaner. Har finns det en stor mojlighet att skapa delaktighet, att
se och lyssna pa anhdriga. Men anhorigas upplevelser &r ibland de motsatta. Man ar inbjuden
till motet men utrymmet att delta med erfarenheter &r litet. Dialogen sker med den nérstaende
som kanske inte forstar vad de tackar ja eller nej till. Det kravs mycket av en anhdrig att ge
sig in i samtalet och sdga att det inte stimmer som den narstaende sager. En anhorig beréattade
om en situation i samband med upprattande av en genomfoérandeplan dar anhériga inte varit
delaktiga. ”Personalen visade oss att mamma hade skrivit under sin genomfoérandeplan, men
hon hade aldrig forstatt vad hon skrivit pd”.

Sekretess

En anhdrig berattade att hon upplever sig last bakom sekretessen, eftersom sonen sager ne;j.
“Sonen har ett mobilt stodteam och det jag dr rddd for att han sager att han tackar nej till
stod . Det enda jag skulle behova veta fran mobila teamet, utan att de bryter mot sekretess ar
att om sonen tackar nej till hjalp, sa provar de igen och igen. Jag skulle dnska att jag fick ett
varningens ord innan det ar forsent, da kan jag forbereda mig pa att rycka in ifall det behgvs.
Sekretessen gor det inte anhorigvdnligt”.

Sekretessen kan ocksa skapa problem mellan olika vardgivare till men fér anhériga, men om
man fragar bade narstaende och anhoriga sa kanske en del av dessa problem kan undanrojas.



Ibland ségs det att ”’vi kan inte prata med anhoriga pa grund av sekretess”, men visst kan man
samtala med anhoériga om deras situation utan att réja sekretessen. Det avgdrande ar vad man
pratar om.

Sekretessproblem kan ocksa vara en orsak till att anhoriga tvekar, avstar att delta i ex. en
samtalsgrupp, av rédsla att det som ségs i gruppen inte stannar dar.

Bemotande

Det enkla (?) svaret pa den andra fragan ar att det avgorande ar vilket bemotande anhoriga far.
Vad visar jag som personal anhdriga och narstaende i métet? Sager mitt kroppsprak att jag ar
pa vag, tanker pa annat sa blir det sallan ett bra méte. Samtal om bemotande maste vara
levande hela tiden och borde kanske vara en staende punkt pa alla arbetsplatstréaffar; vad ar ett
bra bemétande? Ar man trygg i motet sa tas ex. information emot pé ett battre satt, aven om
tiden kan vara knapp. Bemotande handlar ocksa om vad vi sager och hur vi séger nagot, vilka
ord vi anvander etc. Ett exempel gavs pa ordet hjalp - du ska fa hjalp med. Detta kan tolkas
som att nagon ska gora allt i en viss syssla, nar det i sjélva verket handlade om handrackning
med.... Men upplevelsen av brist pa tid kanske &r den faktor som skapar mest problem i
bemotandet. At stanna upp och reflektera 6ver hur man hanterar stress vore bra om alla
gjorde pa arbetsplatser eftersom det paverkar oss i métet med andra.

En anhorig sade: ”Ndr ndgon stdller fragan till mig hur jag mar och jag kanner att det bara
ar en artighetsfras och personen inte ar instélld att stanna och lyssna pa hur jag mar sager
jag; eftersom det ar brattom mar jag bra.

Sidospar

Som vanligt sa kom samtalen i grupperna i pa en mangd sidospar, eller kanske det som kandes
mer angeléget att samtala om. Anhorigvanligt kan ju handla om vitt skilda situationer och
verksamheter, ex, barnomsorg, aldreboende, hemtjanst, akutmottagning, vardavdelning,
vardcentral etc. sa det blir naturliga sidospar. Det kan rora sig om fragor om anvéandandet av
s.k. vélfardsteknologi eller problem med stafettlakare pa vardcentral. En grupp gjorde en kort
utflykt ut i Europa med fragor om hur ex. aldrevard fungerar dar och anhérigas roll.

For att pa nagot satt avrunda texten kommer har ett avslutande citat fran en anhorig: “det gér
aldrig att forklara hur det &r att vara anhérig(vardare). Kanslorna éver det som hander ar en
enda rora. Man kan aldrig satta sig in i det om man inte sjalv har varit dar. Det ar vl inte s&
konstigt att man ena dagen ar ledsen och kanske férbannad nér ingenting fungerar, for att
ndsta dag kdnna en gldidje i att stétta den man dlskar”.

Sammanstéallt av
Jan-Olof Svensson



