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Forord

Jag vill forst och frdmst tacka de anhdriga som deltagit i denna utvérdering. Jag
vill tacka dem for att de tyckte detta var sa viktigt att de tog sig tid, att traffa mig
for att berédtta om sina erfarenheter och upplevelser av samtalsmottagningen for

anhoriga i Uppsala l&n.
| gengald hoppas jag att rapporten redovisar deras berattelser pa ett rattvist sétt,

och att den bidrar till att visa pa hur viktig denna verksamhet ar.

Jag vill ocksa tacka professor Karin Sonnander och utvecklingschef Barbro Collén
for all hjalp, handledning och synpunkter under arbetets gang.

Curt Westin 2008-04-01
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1. INLEDNING

1.1 Bakgrund

Stod till anhdriga ingar som en del i habiliteringens arbete runt barn, ungdomar
och vuxna med funktionshinder. Det kan vara i form av individuella stodsamtal,
parsamtal eller samtalsgrupper for foraldrar, syskon och narstaende.

Ibland kan foraldrar, syskon eller andra narstaende till funktionshindrade barn,
ungdomar och vuxna hamna i kriser och svarigheter dar utover detta stod det
behdvs psykoterapeutiskt stod, atskiljt fran de 6vriga habiliteringsinsatserna och
dar fokus &r pa den anhorige sjalv.

For att mota sadana behov skapades 2002 inom forvaltningen Habilitering och
hjalpmedel i Uppsala lan en samtalsmottagning for anhériga. Malgruppen &r
anhoriga, syskon och andra narstaende till barn, ungdomar och vuxna som &r
aktuella inom habiliteringen.

Samtalsmottagningen ar en fristaende verksamhet som erbjuder psykoterapeutiskt
stod utdver det stod som erbjuds inom ordinarie teamarbete. Detta innebdr att
samtalsmottagningen inte har nagot annat samarbete med barn- och
vuxenhabiliteringen utdver att personal inom dessa verksamheter star for
information om samtalsmottagningen och hjalper till att h&nvisa dit.

Samtalsmottagningen utvérderar fortlépande sin verksamhet. Alla anhdriga som
avslutar sin kontakt pa samtalsmottagningen ombeds fylla i en
utvarderingsblankett med fragor om hur néjda man ar med de insatser man haft.

I och med att samtalsmottagningen nu funnits 5 ar fanns behov att gora en annan
typ av utvardering av verksamheten. Syftet med den var att ge férvaltningen
Habilitering och hjalpmedel djupare kunskap om och forstaelse for de anhorigas
erfarenheter och upplevelser av samtalsmottagningen for att battre kunna planera
for framtiden.

De fragor som skulle belysas var:
e Hur ndjda & man med insatserna?
Vad &r verksamt i det som erbjuds?
Hur har de anhorigas situation forandrats?
Vad kan utvecklas vidare?

Under varen och hosten 2007 gjordes darfor en kvalitativ utvardering i form av
intervjuer dar anhdériga som avslutat sin kontakt med samtalsmottagningen under
2006 erbjods delta.

Foreliggande rapport redovisar resultatet av denna utvardering och ger en
beskrivning av de intervjuade personernas upplevelser av det stod de fatt via
samtalsmottagningen.



1.2 Beskrivning av samtalsmottagningen.

Malgruppen for samtalsmottagningen ar anhoriga till personer aktuella for insatser
inom Barn- och vuxenhabiliteringen; mammor, pappor, syskon, make/maka och
barn. Samtalen sker individuellt eller parvis.

Ingen remiss kravs utan de anhoériga soker sjélva.

Pa samtalsmottagningen arbetade 2006 fyra personer i varierande
tjanstgoringsgrad:
e 1 psykolog/psykoterapeut 0.5 tjanst
e 1 socionom/psykoterapeut 0.4 tjanst tom. april 2006, darefter 0.3 tjanst
e 1 socionom/psykoterapeut 0.5 tjanst tom maj 2006, darefter 1.0 tjanst
e 1 socionom 0.2 tjanst t.0o.m. maj 2006

Under 2006 hade man totalt 783 besok. 555 av dessa var besok av anhdriga vid

Barn- och ungdomshabiliteringen och 228 av anhdriga vid Vuxenhabiliteringen.
100 unika personer besokte samtalsmottagningen, vilket innebar 83 &renden; 60
mammor, 24 pappor, 9 syskon, 6 makar och 1 barn till en vuxen brukare.

Av de 83 drendena var 38 % anhoriga till personer med diagnoserna adhd och
Aspergers syndrom, 28 % anhdriga till personer med autism med
utvecklingsstorning och 17 % anhoriga till personer med rérelsehinder. Resten
fordelade sig pa personer med flerfunktionshinder och personer med forvérvad
hjarnskada.

Under 2006 tog man emot 40 nya anhdriga och avslutade kontakten med 67
personer i 50 drenden.

1.3 Malet med Samtalsmottagningen

Malet med samtalsmottagningen &r att ge stod for att skapa forutsattningar for att
bidra till ett psykosocialt fungerande vardagsliv genom att
o erbjuda ett forum dér fokus i samtalen ar de anhériga sjalva
e mota anhorigas behov av stédjande/bearbetande samtal individuellt,
parvis eller i familj
o ge psykoterapeutisk hjélp till anhdriga utéver det som ryms inom det
ordinarie teamarbetet inom habiliteringen.



2. UTVARDERING

2.1 Metod

Utvarderingen gjordes i form av intervjuer. En intervjuguide med 6ppna fragor
inom nagra avgransade omraden sammanstalldes.(Se bilaga) Omradena valdes
utifran fragor som verksamheten 6nskade fa svar pa, namligen vilka orsakerna var
till att man tagit kontakt och vilka forvantningar man haft, hur man fatt
information om samtalsmottagningen, hur man beskrev samtalen och vad de
betytt. Man ville ocksa ha forslag till forandring/forbattring.

Alla intervjuer spelades in pa band och skrevs av ordagrant. Darefter gjordes en
kvalitativ analys av svaren; intervjuerna lastes igenom flera ganger, och
markeringar gjordes for att fanga helhet och specifika teman. Markeringar gjordes
for att exemplifiera med citat.

2.2 Urval

Ett brev skickades ut till ett antal personer/anhériga som avslutat kontakten med
samtalsmottagningen under 2006. Av de totalt 67 personer som avslutade
kontakten detta ar fick 26 personer ett brev med information om utvarderingen
och en forfragan att delta i utvarderingen. De 26 personerna valdes ut utifran
foljande kriterier:

o Fordldrar, make/maka, som haft individuellt stod

o Par

o De som haft 5 besok eller flera

En manad efter forsta forfragan skickades en paminnelse ut. 19 personer svarade
pa erbjudandet. Av dessa tackade 9 nej och 10 ja. 7 personer svarade inte alls.
Skél som angauvs till att tacka nej var att man inte hade tid och ork.

Av de 10 personer som intervjuades var 7 mammor och 3 pappor. Alla intervjuer
gjordes individuellt, inga par. 6 av de intervjuade var foraldrar till barn och
ungdomar med utvecklingsstorning och autism i aldrarna 10-15 ar . Fyra av de
intervjuade var foraldrar till vuxna personer med funktionshinder;
neuropsykiatriska funktionshinder, utvecklingsstorning och forvarvad hjarnskada.



3. RESULTAT

3.1 Orsaker till kontakt

Det finns flera olika orsaker till att de intervjuade personerna haft kontakt med
Samtalsmottagningen. Gemensamt for alla r att situationen vid tidpunkten for
samtalskontaktens start pa olika sétt var omvalvande och behovet av stod mycket
starkt och konkret. Flera namner att de av olika anledningar madde valdigt daligt
just da och att de hade stort behov av stéd som de inte fick nagon annanstans.
Problemen var forknippade med barnets/ungdomens eller den vuxne personens
funktionshinder och situationer som hade med detta att gora.

Nagra beskriver att de behdvde prata om sin sorg dver sitt barn med
funktionshinder. Flera beskriver att man varit deprimerad eller var pa véag in i en
depression och man behévde nagon att prata med for att komma vidare; man hade
kort fast. Nagra hade ocksa varit sjukskrivna en langre tid och behdvde stod for att
komma vidare. For ndgon var det viktigt att fA nagon att bolla sin oro med, att ha
en container.

Andra orsaker till kontakt var att det nyligen varit, eller inom snar framtid skulle
ske stora forandringar, t.ex. en flytt. Forandringarna medférde bl.a. oro och nya
roller i forhallande till den anhdrige, roller som man kande sig vilsen i.

| intervjuerna ndmner intervjupersonerna det stora ansvaret det innebér som
foralder till personer med funktionshinder och svarigheten att orka med bade
arbete och detta ansvar, och att fa vardagen att fungera.

Vi stod infor en stor férandring och det var for att klara den krisen jag behovde
stod for att dverleva.

Jag madde sa daligt, och holl pa att ga in i en depression. Jag harledde detta till
mitt barns diagnos. ”’

?Jag hade varit sjukskriven och var i det ndrmaste desperat. Jag kunde varken
stiga framat eller bakat, utan det kandes som att jag langsamt sjonk”

Jag kande mig osaker forst....men jag var i sant behov. Ja, det var bara nagonting
som var nodvandigt, helt nodvandigt. Jag hade ett konkret behov av att fa stod,
jag kénde mig vilsen™

Jag var ensam, jag behovde hjalp att puffas pa. En container att spy
galla 6ver”.

’Det var en omvalvande tid med férandringar. Jag kéande mig vilsen, vad kan min
dotter begéra av mig ?” Jag hade ett konkret behov av att fa stod ™.

Det ar sa latt att glomma bort sig sjélv, det mesta kretsar kring det handikappade
barnet.

Vi ville sjalva ha en samtalskontakt. Vi behévde nagon att resonera och
diskutera med. Det var flera orsaker. Vi behovde prata med ndgon utomstaende
nar det konstaterades vad hon som vuxen hade for problem. Hur langt ska jag ga i



mitt stod? Vad vagar jag 0.s.v? Hur sétter vi granser? Hur stodjer man henne?
Jag behovde konkreta rad. Vad ska jag géra och hur?”

Vi fick en valdigt jobbig period efter flytten, det fungerade inte alls bra forst.
Vara problem hangde mycket ihop med vart barn. Var oro. Det blev arbetsamt pa
manga plan”.

3.2 Information om samtalsmottagningen

De flesta har fatt information om samtalsmottagningen via de kontakter de hade
pa barn- respektive vuxenhabiliteringen.

Négra berdttar att de sjalva tog kontakt med personer de kande pa Barn- och
Vuxenhabiliteringen for att hora sig for om var och hur man kunde fa detta stod.
For nagra kom detta behov upp i samtal eller vid andra kontakter man hade runt
sitt barn eller vuxne son/dotter pa habiliteringen. Nagra visste om att
samtalsmottagningen fanns genom information de fick vid introduktionen. Flera
namner att de inte visste om att samtalsmottagningen fanns, utan att de fick reda
pa detta efter att de sjalva forst fragat om stod.

Efter att de fatt informationen tog de flesta sjélva kontakt via telefon. Nagra fick
hjalp med att ta kontakten. Flera beréttar att efter att man tagit kontakt fick man
snabbt tid for samtal.

Detta upplevdes som mycket positivt:

”Jag trodde inte det fanns ndgonting sa jag blev helt forvanad nar jag fragade om
det fanns nagon man kunde bolla problemen med. Jag fragade och ringde sedan
sjalv. Allt gick jattefort, det tog bara tva veckor”.

’Det var en lang vag. Jag ringde nog i min desperation hit och dit. Jag pratade
med en psykolog pa habiliteringen som beréattade att samtalsmottagningen
fanns”.

””Jag ringde kuratorn som hjalpte mig. Jag behovde nagon att prata med och
fragade vart jag skulle ga och blev erbjuden samtal hos samtalsmottagningen™.

”* Jag fick reda pa samtalsmottagningen pa ett teammote. Jag var ledsen, de
radde mig ta kontakt med dem. Men jag hade nog inte sékt kontakt om man inte
sagt at mig”.

”Jag satt pa mote, de sag att jag behovde hjélp, de bokade tid at mig. Jag minns
inte riktigt hur det gick till”’.

”Jag pratade med en person pa habiliteringen om att jag madde daligt och da
berattade hon om samtalsmottagningen. Hon knét den forsta kontakten™.



3.3 Forvantningar

Forvantningarna pa samtalen varierar mellan stora forvantningar och inga
forvantningar alls. Det kan vara svart att ha nagra forvantningar da man inte
kanner till verksamheten.

Flera namner att de madde sa daligt psykiskt att det absolut var vart att prova.
Man forvéantade sig att fa hjalp att komma vidare i en svar situation. Man ville inte
fortsatta att ma sa daligt. Eftersom flera uttalade att man madde valdigt daligt
psykiskt fanns forvantningar att fa hjalp sa man ej hamnade i en depression.

Man forvéantade sig ocksa att fa prata med nagon som forstod de svarigheter man
hade, som fanns dar och inte som varderade. Att bli forstadd var mycket viktigt.
Det fanns ocksa forvantningar att fa praktiska rad i sitt forhallningssétt gentemot
den anhorige med funktionshinder och fa hjalp att forsta hur personen tanker.

’Jag hade nog ganska stora forvantningar...en generallosning. Jag ville inte
befinna mig i en situation dar jag madde sa daligt™.

’Jag kande att jag prévade mojligheten.. det var vart att prova..”.

Jag forvantade mig framforallt att bli forstadd, att fa nagon att forsta hur jag
madde”.

”Nar man pratar med vanner vill de ens eget bésta, sa de lagger in sina egna
varderingar. Men det var inte det jag behdvde utan nagot slags generell syn pa
saker och ting. Hur saker och ting kan fungera, och hur det kan vara, och hur man
kan ténka alternativt. Jag behdvde mera professionella verktyg, inte manniskors
varderingar”.

3.4 Samtalen - vad hande?

Nar kontakt vél tagits bokades tid for samtal. Detta gick ofta snabbt, oftast efter
bara ndgon vecka, vilket alla var nojda med. De flesta hade forst tre
bedémningssamtal, varefter en planering gjordes for eventuellt fortsatt stod.
Planeringen av samtalen gjordes tillsammans terminsvis, och samtliga kande sig
delaktiga i denna planering.

Antal samtal och hur lang kontakten blev varierar utifran behov; alltifran ett
samtal i veckan till ndgon gang i manaden. Nagon hade samtal under en termin, de
flesta 1-2 ar, och ndgon langre &n 2 ar. Samtliga var ndjda med omfattningen.

Forst hade jag nagra samtal, det rackte da, for det blev lugnare.
Sedan hoérde jag av mig igen, och hade 5 samtal till™.

| borjan var samtalen sporadiska, sedan 1g/v eller varannan vecka. En termin i
taget”.

Nér vi planerade lamnade jag 6ver till terapeuten att foresla. Jag anpassade

mig”.
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Vi hade ungefar 3 ggr som test for att kolla upp hur ofta det skulle vara. Nar de
gangerna var gjorda s& bestamde vi terminen ut, varje vecka.. Under ett par ar”.

’Vi sa att vi ses en gang i veckan hela det har aret...eller den har terminen...jag
tror vi tog )
en termin i taget. Overenskommelse att vi fortsétter sa lange det behgvs”.

’Fem ganger hade inte hjalpt mig, det tog fem ganger att 6verhuvudtaget ens
borja prata liksom om riktiga saker”.

Vi bokade mandagar kl. 9.00 om inget annat hander. Efter nagot ar hade vi
varannan vecka™.

3.5 Vad innebar stodet fran samtalsmottagningen?

Alla intervjuade beskriver det stdd man fick som mycket positivt. Som tidigare
namnts fanns ett starkt uttalat behov av stod och eftersom de flesta sjélva tagit
initiativet var motivationen hog.

Det ar framst fyra teman som aterkommer pa fragan vad samtalen inneburit:
« Forstaelse, bekraftelse
o Fokus pa mig
o Fordldrarollen
e Halsa

3.5.1 Forstaelse och bekréaftelse

Flera berattar att bland det viktigaste i samtalen var att bli forstadd, tagen pa allvar
och bli bekréftad av en neutral person som inte varderade.

En forstaelse som &r svar att fa av folk i omgivningen; anhdriga, vanner eller
arbetskamrater som inte upplevt hur det &r att ha ett barn eller en vuxen med
funktionshinder i familjen.

’Det var en oerhord lattnad for mig. Det var forsta gangen jag kiande mig
forstadd...att nagon fattade vad jag pratade om...och da forstod jag att jag
hamnat ratt. ’Det &ar sa latt for andra att saga ryck upp dig och sa...Har behdvde
man inte halla igen”.

*Jag fick bekraftat den kurs jag hade. Nar man &r under stora pafrestningar ar
det svart att veta om man gor rétt eller fel. Men jag fick bekréftelse och det var
viktigt for mig”™.

”*Jag fick tips pa hur jag skulle gora i vardagen liksom, det handlade om att dra
granser mot omgivningen, vaga saga ifran och att detta ar faktiskt OK”.

”’Att ha ett barn med handikapp har blivit en sa vasentlig del av var tillvaro, sa
det var sa skont att prata med nagon utomstaende som hade grepp om hur jobbigt
det kan vara. Det ar sa mycket som kretsar kring det handikappade barnet, och
det ar sa latt att det tar Gver och man glémmer bort sig sjalv”.
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’Det som gjorde att jag kande mig trygg var att det fanns nagon som forstod vad
jag sa och det togs pa allvar ™

3.5.2 Fokus pa mig

Stodet innebar ett fokus pa den anhdrige som foralder eller anhérig. Man fick i
lugn och ro prata om sig sjalv, sin livssituation och om sitt forhallningssatt till sitt
barn eller sin vuxne anhorig. Samtalen blev ett tillfalle att fa ur sig och sortera alla
tankar. Att prata om en sak i taget.

Klauber et al (2004) pekar pa hur svart det kan vara for foraldrar att fa tid och
utrymme for bearbetning av sina kanslor, och att hjélpinsatserna ofta &r
koncentrerade pa den familjemedlem som har ett funktionshinder.

’Samtalsmottagningen det ar nagot bara for mig. Gar jag nagon annanstans
handlar det om hela familjen, om det gemensamma. Det var mig det handlade om
och det var stort och det tror jag inte att jag funnit ndgon annanstans™.

’Pa samtalsmottagningen ar det ju jag, en person som man har en plan for.

Jag kande mig baéttre till mods efterat...att jag hade ratt att kanna efter vad jag
kanner”.

’Hon gav mig mycket mer an vad jag sedan forstod foraldrar far. Det kandes som
hon var oerhort generds. Det kéandes som att hon fixade lite extra liksom, och det
kandes ju jattebra, darfor jag behdvde det”.

’Pa samtalsmottagningen traffade jag en person som ér till for att lyssna. Prata
om vad som helst. Ingenting ar skamsigt”’.

’Hon sag mig. Hon lat mig fa hela mitt behov tillgodosett hela vagen™.

for mig var det ett slags psykisk avlastning, det var det ju. Jag kande att jag
kanske véxte lite sjalv och kande att Oj, jag kanske inte prioriterar mig som
person alls...och det var viktigt faktiskt. Nu forsoker jag ge mig réatt att ta lite
storre plats i situationer tror jag”.

FOr det forsta att fa kliva ifran, att lamna allting och satta sig i ett rum man inte
varit i forr, som ar neutralt, och dar man kan slappa allting annat och bara
koncentrera sig pa det har™.

3.5.3 Foraldrarollen

Flera av de intervjuade séager att det var viktigt att fa stod i sin foraldraroll.

Ett tema som ofta ndmns &r det stora ansvar det innebér att vara anhorig och en
ofta forekommande kénsla av att vara en dalig foralder eller ha daligt samvete.
Det var viktigt dels att fa prata med en person som har kunskap om hur det kan
vara att ha ett barn eller anhorig med ett funktionshinder, dels att fa bekraftelse pa
att det man som foralder gor ar bra och duger, och ocksa att fa tips och rad hur
man kan gora i vardagen.
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Klauber et al (2004) namner i sin studie att kanslor av att inte duga ar vanliga hos
foréldrar till barn med funktionshinder. En anledning kan vara att dessa barn inte
ger lika tydliga signaler som bekréftar att foraldrarna forstar sitt barn.

’Huvudsaken for min del det var att det var avgérande for bade hur jag hanterar
familj och dotter och hur jag klarar att kombinera familj och arbete nér det finns
ett sant problem”.

’Det hjalpte till att avlasta fran axlarna. Allt man tror man maste fixa. Med daligt
samvete.Det var inte bara en avlastning, jag fick ocksa praktiska rad, och bena

upp.

”Jag upplevde att jag var en dalig foralder och da fick jag stod att jag maste leva
mitt liv. Mycket kretsar kring det handikappade barnet och det blir naturligt att
det tar 6ver i manga situationer. Det ar latt att det daliga samvetet tar Gverhand”.

’Det handlade mycket om skuldkanslor™.
*Jag fick konkreta rad som jag inte kommit pa sjalv”.

’Det betydde jattemycket for mig. Det ar rétt slitigt, och jag forstar att jag inte
kan klara hur mycket som helst. Jag hade daligt samvete, blev battre mamma,
battre fru, battre runt mig sjalv’.

Nagon namner att de som foraldrar gick tillsammans pa samtal, och det innebar att
de fick lattare att prata med varandra om det de funderade kring.

Vi behdvde som foraldrar prata med nagon om hur forhalla oss till var dotter.
Hur langt ska vi ga i vart stod, vad vagar vi? Vi behovde prata om hur satta
granser”.

Jag skulle vilja sga att det har kanske var det allra viktigaste stodet inom hab.
Mer viktigt an undersokningar som gjorts pa vart barn och andra samtal vi haft
om vart barn och hennes utveckling. Jag skulle toppranka det har inom
stodatgarderna for mig och min fru”.

3.5.4 Halsa

Stddet innebar hjélp att komma vidare. Flera av de intervjuade personerna var,
eller hade varit sjukskrivna, av orsaker som de direkt relaterade till att de har ett
barn eller en anhdrig med ett funktionshinder. Det handlade bl.a. om depressioner
och utbrandhet. Nagra beréattar ocksa att de sokt hjalp for att de borjade kéanna att
de inte langre orkade med den situation de

befann sig i.

”Alla samtalen betydde jattemycket for mig. (Blir rord, tarar) Det kanske inte
skulle ha funkat s& bra om jag inte hade kommit till samtalsmottagningen”.

’Det var en oerhord lattnad. Jag tror inte att jag dverlevt utan stodet”.
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’Jag var pa vag in i en depression, och da lagger jag av. Jag kommer
ingenstans™.

’Hade jag inte fatt hjalp hade det nog varit svart att orka vidare. Da hade jag
blivit sjuk. Att ta somntabletter var liksom inte min grej. Jag gick ner mycket i
vikt™.

’Jag maste gora detta for att ta hand om min halsa. Jag tror inte jag 6verlevt
utan stodet. Det var tufft. Det betydde valdigt mycket i den situation jag befann
mig i. Jag tror inte det hade gatt om jag inte fatt hjalp™.

Jag kande mig lugnare, om jag inte fatt hjalp tror jag att jag gatt in i en
depression. Det holl pa att ga snett™.

’Jag var sjukskriven for utmattningsdepression och samtalen hade en avgdrande
betydelse for att jag s& smaningom kunde borja jobba igen™.

3.6 Vad som ar verksamt i det som erbjuds

Ur intervjusvaren vill jag lyfta fram tre omraden som ofta namns:
Dessa ar:

e Tid - kontinuitet

o Kompetens

« Verksamhet skild fran évrig verksamhet

3.6.1 Tid - Kontinuitet

Planeringen av samtalen hade de individuella behoven som utgangspunkt och
flera berattar att man kénde att det fick ta den tid som behdvdes. Det var viktigt att
samtalen var regelbundet aterkommande. Detta medforde for flera att man kunde
spara” sig till dessa tillfallen om ndgot dok upp under veckan. Flera namner att
man kéande en tacksamhet och en generositet 6ver att man fick sa mycket tid.
Samtidigt som fragan om avslut eller fortséttning regelbundet togs upp.

’Det var viktigt att det fick ta den tid det tog. Det kanske tar 10 ggr innan man
borjar komma nagon vart. Ibland kénde jag att det blev bara mer och mer, det tar
aldrig slut ndgon gang det har”.

’Det tog tid for mig innan jag vagade ga dit utan att behdva férbereda mig. Efter
ett tag gick jag dit mera forutsattningslost™.

”’Att det var regelbundet och aterkommande var ocksa viktigt, och att veta att den
person som jag pratade med hade erfarenhet och inte lade nagra vardringar i det
jag sa utan malet var att jag skulle ma battre.”

*Jag fick prata hur jag skulle hantera vissa saker, som jag inte kommit pa sjalv.
Det var en process hela tiden. Dok upp saker hela tiden som var svart™.

’Hon lyssnade och kom med sma idéer ibland. Det kan vara sa har och det kan

vara si eller sa . Till slut férstod jag att det inte fanns ndgon generallosning pa
det har utan det &r nog vackert bara att ta sig igenom den har perioden, sa da
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blev samtalsmottagningen min morot att ga vidare till nasta vecka, nagot att halla
i. Under veckan kunde jag fundera pa saker jag skulle ta med till samtalet. Det
blev nagonting att se fram emot...och jag forstod att det hér ar ett eget arbete som
jag maste ga igenom”.

’Det blev s& smaningom sa att bara jag 6ppnade dorren och satte mig dar
borjade jag dar vi sist slutade. Jag bar ju med mig det har under veckan, tankte
pa det har och pa det déar och sedan nar jag kom sa var det...Ja och sa satte jag
igang. Jag funderade mycket mellan gangerna™.

Vi hade den dar timmen och det var valdigt bra att veta att vi hade den dar
tiden. Jag ar sa nojd”.

’Det var jattebra att veta att jag kunde ta upp det har och det har nar vi sags. Jag
kunde bara samla pa mig under veckan., vanta med det och sa kunde jag resonera
om det senare. Varje morgon kunde jag tdnka, ja... men jag ska ju dit om en vecka
och da kan jag ta upp det och det™.

3.6.2 Kompetens
Flera av de intervjuade personerna namner att det var viktigt att fa prata med en
neutral person som hade kunskap och erfarenhet fran omradet funktionshinder.

’Hon visste vad jag pratade om, hon hade kunskap.”

Jag tror det ar valdigt viktigt att personen har kunskap om de stéd som finns for
jag tror det &r manga...att bara fa insikt om att de har stodformerna finns.. .och
att terapeuten sager att till nasta gang se till att du kontaktar forsékringskassan
eller se till att fylla i ansokan...”

’Det var ocksa viktigt att den har verksamheten kanner till det med ett
funktionshindrat barn for det ar svart.”

’Har hade man kunskap om vad som &r jobbigt med att ha ett barn som &r
handikappat pa det har viset.”

’Ibland behdéver man proffs dar man verkligen far hava ur saker som man inte vill
ska komma ut. Man kanske vill saga elaka saker om nagon eller ndgot som man
inte far gora till andra manniskor for da borjar de vardera. Det kandes viktigt att
jag kunde fa vara elak faktiskt.”

Flera namner ocksa att da samtalen var under en langre tid blev relationen till
terapeuten mycket viktig. Nagon séager att det utvecklas en fortrolighet mellan
terapeut och anhdrig.

’Hos henne kunde jag ta upp i stort sett vad som helst. Hon blev min
samtalspartner och van. Samtidigt var hon en neutral utomstaende med distans.
Det absolut viktigaste tror jag ar den kanslan man far for varandra i samtalet™.

’Jag borjade mer och mer tycka om henne och sedan kénde jag att hon tycker om
mig, det kandes bra att ga till ndgon som tyckte om en varje vecka”.
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Kemin stamde, det var viktigt. Jag kunde prata om allting. Hon lyssnade pa mig.
Jag kunde ringa om det dok upp nagot. Det var betydelsefullt, da visste jag att jag
kunde vanda mig till henne™.

3.6.3 Verksamhet skild fran 6vrig verksamhet.

De personer som intervjuades upplevde det som mycket positivt att
samtalsmottagningen ar atskild fran évriga barn- och vuxenhabiliteringen. |
intervjusvaren beskrivs verksamheterna som tva helt skilda verksamheter.
Habiliteringen star for det direkta stodet riktat till barnet eller den vuxne, medan
den anhdrige star i centrum pa samtalsmottagningen.

De intervjuade avgjorde sjalva om de ville beratta for sin son eller dotter att de
gick pa samtalsmottagningen. Nagra hade berattat detta darfor att da visste
han/hon att mamma/pappa fick hjalp. Nagra hade valt att inte beratta detta da det
skulle skapa manga fragor och oro.

’Att fa prata med nagon man ej kanner. Jattebra. Blir arligare.
Underlattar att prata med en person som inte har nagon beréringspunkt.”

| Barnhab- teamet ar det rent praktiskt. Planer for hjalpmedel. Barnet som
utgangspunkt. Fantastiskt stod fran alla. Och det ar bra att de far fokusera pa
detta. Men det gar inte att jamfora med samtalsmottagningen. Klart annan
verksamhet”.

*Jag fick mer stod pa samtalsmottagningen &n pa Barn- och
ungdomshabiliteringen. | teamet var det mera praktiska saker som att informera
och hur jag skulle trana mitt barn och vem jag skulle vanda mig till i olika fragor.
Pa samtalsmottagningen fick jag mer stod och rad kring funderingar jag hade.”

FOr oss var det viktigt att var dotter inte kénde till att vi gick pa SM. Da skulle vi
behovt redovisa for henne vad vi gjort. Hon ar valdigt kanslig pa den punkten.”

’Néar man gar till Barn- och ungdomshabiliteringen ar det manga man kanner
dar, kan man kanna som att de ténker att >’nu ar hon har igen . Kéndes skont att
inte stéta pa andra.”

3.7 Stod individuellt eller i grupp.

Av intervjusvaren framkommer att om man ska ha individuellt stéd eller stéd i
grupp beror pa vilken problematik det galler. De flesta av de intervjuade
personerna vill inte prata i grupp om just de fragor de har sokt hjélp for. Det var
alltfor personliga fragor och behovet av stod har varit alltfor personligt och privat.
Nagra har ocksa svart att prata i grupp. Daremot staller man sig positiva till
allmén information i gruppform. Genom att man inte heller beréttat for sina
anhoriga att man gick pa SM sa skulle det inte kannas bra att ga i grupp.

’Nej. Jag kanner manga ganger att det blir sa tungt nar man traffar andra

foraldrar. Manga ar sa ledsna, negativa, och jag har svart for det. Det ar inte lika
kreativt att vara i grupp”.
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’Nej, grupp ar sakert bra for en del. Fér mig ar det bara jobbigt. Men grupper
kan vara komplement for vissa. Jag hade inte kunnat fa samma hjalp i grupp”.

’Nej, jag funkar inte i grupp. Jag har inte lust att dela med mig s& mycket.
Idag skulle jag sékert kunna det, nar allt fungerar battre, men inte da.”

’Nar det ar nagot som rér en sjalv kan det vara jobbigt i grupp. Da vill jag
komma sjalv. Men allman information kan man ta i grupp.”

> Jag vet att det varit mammagrupper men jag tror att pappagrupper kan vara
viktigt.

Man har ju lite andra séatt. Det ar val ganska latt att mamman sa att saga hamnar
i nagon slags expertroll inom familjen...”

’Det skulle vara jattekonstigt att prata i grupp om varfor det blivit sahar, vi har
det jattejobbigt och sa. Inget alternativ for var del.”

’Nej, da skulle det inte ha blivit dktenskapseffekten.”

Jag skulle mycket val kunna téanka mig stod i grupp.
Men det blir svart i och med att jag inte beréattat for min dotter.

’Man kan ge varandra tips och sa.”

3.8 Om det ar nagot man saknat

Nagra namner i svaren att de efter avslutad kontakt 6nskat en uppf6ljning av
samtalskontakten t ex ett halvar efter avslut.

Efter avslutad kontakt skulle man kunna ha en uppféljning. For att hora hur det
gatt.
Uppfoljning kanske bara per mail eller traffas nagra ganger”.

’Det kanske skulle vara bra med en uppféljning efter ett halvar. En summering
liksom. Titta tillbaka och se hur det gatt™.

3.9 Avslut av samtalen

Alla intervjuade personer utom en var nojda med att samtalen avslutades och
hur avsluten gjordes. Orsaker till att samtalen avslutades var i de flesta fall att
skalen till samtalen férsvann och att man blivit hjélpta i sin situation.

Nar samtalen avslutades informerades de anhériga om majligheten att hora av sig
om behov ateruppstod. Orsak till att ett avslut inte blev bra var bl.a. att en person
flyttade och man ej fick ihop en tid for avslut.

”’| och med att skalet till samtalen férsvann, namligen att var vuxne anhorige
flyttade, sa bestamde vi att upphdra med samtalen™.
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”Jag kunde hora av mig och gjorde det efter ett tag. Vi gjorde uppehall under
sommaren. Bestamde att vi skulle ses efter sommaren en gang for att stimma av.
Kéandes valdigt skont att ha den gangen””.

’Det var bestamt ett antal ganger. Uppféljning en gang i bérjan av hosten.
Avslutet kdndes som ett avslut. Jag ar mycket ngjd”.

"’Sista terminen gick vi ner till varannan vecka. Togs upp da och da om avslut.
Holls aktuellt.

Jag kande att jag inte ville sluta, och samtidigt kAnde jag att jag kostar mycket
pengar.

Avslutet var inget dramatiskt. Det var helt Ok™.

Terapeuten tog upp det. Under varen att vi skulle avsluta i september. Borjade
lite d& och da och kom tillbaka till det. Tog det valdigt varligt. Det blev ett bra
avslut. Vi pratade som vanligt, drack kaffe, och jag gav T en present, och sa sa vi
hej. Hon tog upp tidigt och forberedde avslut™.

1 och med att situationen blev lugnare och lugnare férbereddes jag vél
automatiskt.
Det blev en terminsavslutning Lagre och lagre intensitet. Avslutet kandes bra”.

’Det var bra att hon sa det i god tid och att det tunnades ut. Jag var ledsen
faktiskt.

Hon sa att om jag skulle behova stod sa kunde jag kontakta dem. Ja, jag skulle ta
kontakt om det behdvdes™.

’Det blev inte sa bra egentligen. Det krockade med en flytt. Vi skulle héras av och
forsoka fa ihop en tid men av olika anledningar rann det ut. Jag skulle vilja ta upp
det dar. Sedan tycker jag att man skulle ha nagon uppféljning for att se hur det
blev. For min skull skulle det funka att bara ha mail-kontakt och kanske traffas 2-
3 ganger”.

’Det var faktiskt Terapeuten som tog upp om avslut fére sommaren. Vi kan
avsluta om det kanns bra och sa kunde jag héra av mig om jag behovde. Jag
madde ju battre for varje gang, jag var inte ledsen mot slutet. Vi tog nog upp
avslutet en manad innan, s& man hann véanja sig vid tanken”.

’Det kunde ha fortsatt ett tag till. Kanske med en paus emellan. Jag tror att man
ska ha en serie samtal — gora uppehall pa kanske ett halvar - och sedan fortsatta
med uppfdljande samtal. Jag tror vi skulle behdva en coach éver dverblickbar
tid”.

Vi stannade upp da och da, och det var en saddan gang att nu efter nagra ganger

till kan vi knyta ihop det har. Sedan lamnade Terapeuten en 6ppning att jag kunde
komma tillbaka om det fanns behov™.
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3.10 Vid tveksambhet till kontakt med samtalsmottagningen

Intervjupersonerna fick féljande fraga: ”Anta att du har en bekant som hamnar i
samma situation som du men ar tveksam till samtalskontakt med
samtalsmottagningen. Vad skulle du svara om den personen fragade dig varfor
han/hon skulle ta denna kontakt?”

”*Jag skulle framhalla kunskapen véldigt mycket. Man har kunskap om
handikapp”.

’Mar du daligt sa ga dit och fa hjalp for sjutton!”

Jag skulle saga att vanta inte fér lange, var inte ensam for lange med det déar.
Nar du &nda inte behover vara det™.

”Jag skulle saga det jag sjalv har upplevt. Att sjalv fa vara i centrum 45
minuter/veckan, att fa prata om det som bade ar jobbigt och om det som &r roligt
med en utanforstaende person som kan ta det, allt det fula som anda finns, och
nagon som kan leda mig vidare™.

””Jag skulle rekommendera. Jag skulle beratta hur jag fick hjalp, att jag hade fatt
en annan styrka, ett annat lugn. Och att jag fatt lattare att tackla situationen. Att
fa komma tillbaka kontinuerligt och veta att jag kan ta upp detta och detta vid
nasta samtal. Jag behdvde inte ga och grubbla utan kunde vanta till nasta gang.
Fick lite struktur i det kaos som var. Trygghet”.

”Jag skulle saga att jag fick jattemycket stod, du kan val ga dit och prova. Det ar
inte samma stod som det man far av kompisar. Har ar det en person som kan
handikapp och forstar handikapp och de undringar man har. Jag skulle saga att
det var valdigt bra att fa diskutera med nagon annan ens livssituation och livsval,
sd att saga. Bra att fa en annan persons infallsvinkel. Det ar latt man glommer
bort sig sjalv som person och vilka krav man kan stélla. Att fa beratta och till viss
del fa sina asikter ifrdgasatta och fa fragor varfor man gjort pa det eller det
sattet. Pa samtalsmottagningen har man kunskap omkring den problematik som
man har just med handikappade barn.

”Jag skulle saga: alla behdver detta och varfor inte préva. Det &r sa himla
mycket och rorigt. Det ar sa mycket som inte ar strukturerat, man angar pa”.

’Om man ténker hur ska det har hjalpa mig kan jag bara séga: varfor inte
prova pa! S& kan man se sen”.

’Jag har rekommenderat flera att ta kontakt med samtalsmottagningen. Men det
kan ju ocksa uppfattas som ett han mitt i alltihop. Att fa hora: du kanske behdver
ga till en kurator, nar det ar den praktiska hjalpen man behover. Det ar
jattekonstigt...man far lagga fram det praktiska forst. Och sedan saga att det
kanske ar bra att avlasta hos en kurator.”.

Jag skulle saga att det kanns valdigt professionellt i positiv beméarkelse. Att man

forstar att man kan ma daligt. Att man kan prata om allt och inte behéver filtrera
och att man far komma snabbt. Det handlar om ens egna behov sa det blir som
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det blir. Man behdver inte vara radd for att sdga saker och ting, de har ju
sekretess™.

’Da skulle jag rekommendera. Jag sa nyss att foraldrar till handikappade barn
behover detta. Det ar viktigt att fa prata med nagon om vad som &r normalt och
onormalt™.

4. SAMMANFATTNING

26 anhdriga till barn, ungdomar och vuxna med olika funktionshinder som under
2006 avslutade kontakten med samtalsmottagningen erbjdds delta i denna
utvardering. 10 personer tackade ja, och denna rapport redovisar deras perspektiv
pa samtalsmottagningen.

Att vara anhdrig till barn, ungdomar och vuxna personer med funktionshinder
medfor ofta stora pafrestningar. Resultatet av de intervjuer som gjorts i denna
utvardering visar pa att det stod samtalsmottagningen ar upplevs som
overvaldigande positivt och néjdheten ar mycket stor. Intervjusvaren visar att det
finns stora behov av stdd till anhériga och att stodet ger resultat. Flera av de
intervjuade har fatt stod som inneburit forbattrad halsa och forbattrat fungerande i
det vardagliga livet. Nagra av intervjupersonerna fick stod i akuta behov, som
t.ex. oro infor flytt, ett stod som hjalpte personerna komma igenom en jobbig
period. Andra fick stod i foraldrarollen till ett barn, ungdom eller vuxen med ett
funktionshinder.

Det ar flera faktorer som bidrar till det positiva resultatet. Samtalsmottagningen ar
en verksamhet atskiljd fran évriga insatser som ges inom barn- och
vuxenhabiliteringen, vilket innebar en kvalitativ skillnad med fokus pa den
anhdorige/de anhoriga. Stodet ar individuellt anpassat avseende tid och kontinuitet.
Pa samtalsmottagningen finns specifik kunskap och kompetens inom omradet.

5. DISKUSSION

Flera av de intervjuade ndmner att man kanner till flera anhoriga till personer med
olika funktionshinder som skulle behdva det stéd samtalsmottagningen erbjuder,
men som ej har detta. Anledningar till detta kan vara flera. En anledning kan vara
att man ar tveksam att ta kontakten, ”man &r inte dar &nnu”. Samtidigt som det ar
battre ju tidigare stodet kan fas. Har namns att det &r viktigt att informera om
verksamheten tidigt och att det ar en del av dvriga insatser som finns.

En av de intervjuade sa att man nog inte forstar sjalv att man kanske behdéver stod
for egen del. Ovanstaende bekraftas av Marie - Louise Haegermark i rapporten ”
Mar hon bra, sa mar jag bra” (1996). Dar framfor foraldrar till barn med
funktionshinder 6nskemal om att man bor erbjudas psykoterapeutiskt stod i
samband med beskedet om funktionshindret och att detta erbjudande &ven ska
upprepas senare. Detta for att det ar svart att sjalva be om nagot de inte vet de har
mojlighet att fa, samt att det kan vara svart att ta in all information i borjan.

20



En annan orsak kan vara att den anhorige till personen med funktionshinder av
olika anledningar ej har kontakt med barn — eller vuxenhabiliteringen.

Anledningarna till detta kan vara att man inte tillhor deras malgrupper eller att
man som ung eller vuxen ej vill ha kontakt. Detta medfér da att anhorigstod ej kan
erbjudas.

Detta vacker flera fragor:

e Ska malgruppen utvidgas?

e Hur ska detta i sa fall organiseras?

e Kan detta géras inom ramen for Centrum for funktionshinder?

Resultatet av denna utvardering visar pa att behoven finns, och att det finns en
form som kvalitativt och effektivt bemdoter dessa behov.

En av de intervjuade tycker det ar svart att hitta ratt, att veta var man kan fa stod.
Den personen foreslar en verksamhet som samlar upp alla behov av anhérigstod.
Och som sedan slussar folk vidare dit man hér hemma.
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BILAGA

SAMTALSMOTTAGNINGEN- fragor kvalitativ utvardering.

Bakgrund
Forvantningar

Vad hande ? Innehall ?
Hur blev det ?

Ovrigt ?

Bakgrund

Beréatta om bakgrunden till att du/ni fick kontakt med SM (samtalsmottagningen)?
Hur fick du information om SM?

Hur fick du reda pa att samtalsmottagningen fanns?

Varfor kontakt just da?

Vad gjorde att du tog kontakt?

Har du tidigare sokt/fatt stod pa annat hall?

Forvantningar

Vilka forvantningar du hade? Stora-sma?
Beskriv/beratta vad du tankte du skulle fa hjalp med?
Vad ville du ha hjalp med?

Hur blev det?

Hur stdmde dessa med hur det blev?

Innehall- Vad hande?

Berétta/beskriv vad som hédnde? Beratta vad du minns.
Hur bestdmde ni att den vidare kontakten skulle se ut?
Vad kom ni déverens om?

Hur ofta ? Hur lange?

Ké&nde du dig delaktig i detta?

Processen: Vad har samtalen betytt ?

Beratta vad minns du av samtalen?

Vad har samtalen betytt?

Vad tycker du om det stod du fatt?

Vad har samtalen inneburit for dig/er?

Hur har det paverkat vardagen / det vardagliga fungerandet?

Kan du peka pa nagonting som var sarskilt betydelsefullt for dig?
Forstod man det du ville prata om?

Lyssnade man? Lyhordhet?

Handlade samtalen om teman som var viktiga for dig?

Vad var bra?

Vad var svart/jobbigt?

Om du tanker pa det stod du fatt av SM, vilken skillnad har det varit jamfort med
annat stod du fatt?
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Har du fatt ndgonting som du ej fatt nagon annanstans?

Du/ni har haft individuellt stéd - hur ser ni pa att motsvarande stéd skulle givits i
grupp, tillsammans med andra?

Om du skulle rada en kamrat som hamnat i samma situation som dig/er séka hjalp
hos SM, och han/hon skulle fraga; "varfor, vilken hjalp kan jag fa dar?” - vad
skulle du svara henne/honom?

Avslut

Hur kdnde du det nar det var dags for avslut?

Denna intervju &r ju for att hora med dig (och ett antal flera personer) &r ju for att
verksamheten barn- och vuxenhabiliteringen vill utvardera det stod man ger till

anhdriga; vad ér bra och vad kan man utveckla?

Ar det ndgot utdver det vi pratat om som du vill lyfta fram?
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