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Nationellt kompetenscentrum anhoriga

Sammanstallning 5

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 atta lokala larande
natverken och deras femte traff. Citat skrivs med kursiv text.

Anhoriga aterkommer ofta om hur viktigt det &r for dem att bli, lyssnad pa, ha ndgon att prata
med och att {4 vara delaktiga. Inte sdllan mots anhoriga av “standardfraser eller artighetsfraser
som — hur mar du? En anhorig kommenterade det med att sdga — ar det brattom mar jag bra.
Detta svar gav fragorna till den femte traffen.

Fraga 1

Vilka reaktioner och bemdtande kan man som anhdérig fa pa sina beréattelser om sin
situation?

Fragorna i denna den femte traffen har av manga upplevts som svara att diskutera, de kandes
lite omvanda som nagon sa. | ett samtal ar det minst tva personer som deltar och de paverkar
varandra pa olika satt. Ett samtal ar ett samspel och bade berattaren och mottagaren paverkar
hur det blir och vad som ségs och inte sags. En grupp valde att redovisa sex olika berattelser
som exempel pa reaktioner och bemotande som anhdriga mott, varav nagra finns med i
sammanstallningen.

Mdten med professioner

Den forsta berattelsen handlar om ett foraldrapar som ansékte om hjalp for sitt barn som har
en funktionsnedsattning. Efter en lang handlaggningstid sa fick de beslut att hjalp beviljats
och att de skulle bli personliga assistenter och de valde kommunen som arbetsgivare. Sa langt
var allt gott och vl tills foraldrarna fick information om att de maste ta ut semester under
sommaren och att da skulle annan personal sta for omsorgen. Foraldrarna forsokte
argumentera emot vad de tyckte var ett absurt beslut i en situation med stora férandringar for
barnet och familjen, men forstaelsen fran myndigheten fanns inte. Mamman blev upprord och
grat och kande ingen som helst forstaelse fran handlaggaren. Resultatet blev att foraldrarna
vande sig till ett assistansbolag och dar fanns forstaelsen och flexibiliteten och det hela I6ste



sig for familjen. Men fortroendet for kommunen och hanteringen av drendet har paverkat
foraldrarna negativt.

| berattelsen framkommer det brist pa forstaelse och flexibilitet for hur foraldrarna ser pa sin
situation. Argumenten klingade ohdrda men de kunde &nda genom att valja en annan
arbetsgivare fa det de 6nskade.

En bistandshandlaggare i en annan grupp sa: “i mitt arbete handlar det ofta om yngre
malgrupper, och har &r ju foraldrarna viktiga att lyssna pa. De har stor oro for hur det ska
ga for deras narstaende i framtiden. Det ar aven en stor process att 6verhuvudtaget soka
hjdlp”.

Problemet i berattelsen var kanske inte att handldggaren inte lyssnade, utan snarare att det inte
togs héansyn till de argument som framfordes. Den erfarenhet som anhdériga har vérderas inte
alltid dvs. omgivningen ser inte hur vardefull deras information ar fér andra.

Den forsta berattelsen handlar om ett formellt méte mellan myndighetsperson och de som
ansOker om hjalp och da blir samtalet pa ett satt. | ett annat mindre formellt mote mellan
anhoriga och personal i ett sarskilt boende blir samtalet kanske lite annorlunda. Anhoriga som
kommer pa besok soker kontakt med personal for att lyssna av hur det &r med deras
narstaende eller kanske vill lamna synpunkter och information. En personal sa: “ibland kan
de anhoriga begara for mycket av oss. De kommer och vill prata och vi kanske star mitt i ett
arbete och kan inte komma ifran direkt. Da kan det bli sura miner om vi inte direkt slapper
allt. Men det betyder ju inte att vi inte vill lyssna”.

| ett annat sammanhang i samband med vard pa ett sjukhus for sin narstaende ville de
anhoriga stélla en del fragor infor en planerad hemgang. Men den personal som undrade om
de hade nagra fragor visade med sitt kroppssprak, med en fot ute i korridoren, att hon inte
hade tid och var beredd att svara.

| en liknande situation stalldes samma fraga och da satte sig denna person pa en stol och
visade pa sétt — jag har tid att samtala med er. Kroppspraket visar om man ar beredd att
lyssna.

Ytterligare exempel pa vilket bemotande anhdriga kan fa kom fran en kurator. Hon har métt
anhoériga som i samband med lakarbesok blivit illa bemétta av manliga lakare och upplevt att
deras berdttelse inte tagits emot, vilket i stérre utstrackning drabbar kvinnor &n man, enligt
hennes erfarenhet. Informationen fran en maka om hur besvérlig hon upplevde sin situation
och oro for en demenssjukdom hos maken besvarades av lakaren med — jag har ocksa en
jobbig fru. Ett bemo6tande som troligen medférde att det drdjde innan en ny kontakt togs for
utredning.

En mamma berattade om ett akutbesok med sin sjuka dotter, da de forst varit i kontakt med
primarvardsjour och efter provtagning blivit remitterade till sjukhuset. Dotterns
andningsbesvar ansag lakaren bero astma, relaterat till mammans rékning. Men mamman star
pa sig och patalar den hoga sanka som provtagningen visat och som var ett skal till att de kom
till sjukhuset. Hade de kommit direkt till sjukhuset hade det inte tagits nagon sanka, var svaret
fran lakaren. Men mamman stod pa sig och vidare undersokning gav som svar dubbelsidig
lunginflammation hos dottern. Att bemotandet fran lakaren upplevdes mycket negativt kanske
star klart.

En annan inte helt ovanlig reaktion i méten med anhériga ar att personal gar i
forsvarsstélining. En anhorig sa; “om jag sdger ndgot till personalen pd boendet sa lyssnar de
inte pa vad jag har att séga. Jag vill att man lyssnar sa att man kan hitta I6sningar och inte
hacka pd varandra”. En konsekvens av ett sddant bemdétande kan bli minskad tillit hos
anhoriga, som kanske ger upp att soka kontakt. En bidragande orsak som gor att personal gar i
forsvar kan vara radsla for kritik och krav som ar svara att leva upp till. Kanske ocksa brist pa
forstaelse for anhorigas situation kan bidra till forsvarberedskapen.



En chef i en grupp sa att de jobbat mycket med bemotande, men det k&nns som det skulle
kunna bli &nnu battre. ”Mitt sdrt ar att lyssna in en annans berattelse/historia/information.
Jag vet ju aldrig sanningen eller svaren, forska fraga, vad det ar jag hor att den anhériga har
behov av. Det ar ju forst efter det jag kan bedéma vart/vad den anhdriga ev. behdver och kan
lotsa vidare. Kommunikation ar A och O, fran smatt till stort, bygga relationer som ar sa
viktigt”.

Andra méten, till exempel med vinner och bekanta

Som antyddes ovan sa blir formella moten och samtal pa ett vis och méten med véanner och
bekanta oftast pa ett annat vis. Nagra anhoriga sa att de drar sig for att beratta for andra om
hur de har det, av olika skal. En anhoérig sa: “en del blir ledsna och tagna och andra hér inte
av sig. En del sager, han ser ju anda glad ut .

En annan anhorig sa; “de vill ju helst att man ska mad ddligt i allt det hdir, svarar man sd, dd
blir ndgra av mina bekanta nojda. Men om jag svarar att det ar bra att hustrun bor pa ett
boende sa hoppar de till och tycker jag verkar fokig”.

Inte sallan moter anhériga brist pa forstaelse om hur de har det. En anhorig uttryckte det sa
hér: “mina egna barn forstod mig inte, de sa till mig — du far ju se till att komma ut! Vada se
till? Jag kunde ju inte lamna min make. De sag inte att deras pappa var sa hjalplos, vilket
gjorde mig ocksa hjalplos. Jag kande mig s& ensam. Jag sa ibland, kommer du och &r hos
pappa nar jag gar ut”'?

Manga anhoriga ar aterhallsamma i vad de beréattar for andra. Framforallt kanske vad de
berattar for sina barn. Anhdriga tar ett stort ansvar och en anhorig sa: “jag undviker att
berdtta for barnen, jag vill inte belasta dem”. Kanske man undviker eller véljer noga med vad
man berittar for att hélla uppe” fasaden och bevara integritet. “Det dr svdrt att be om hjdilp
inom hemmets hdrd, ddr dr det jag som bestdmmer, och jag sldpper inte in vem som helst”, sa
en anhorig. En annan kommentar fran en anhoriga var: “jag tror att barnen skulle bli helt
forskrdckta om de visste hur vi egentligen har det, de vill bara att vi ska flytta”.

Pa samma tema om vad och for vem man beréttar sa en politiker: “en forutsdttning for att fi
hjalp &r ju att beratta. Men det ar kanske lattare att ge hjélp an att ta emot. Om man alltid far
ta emot sd rubbas balansen, man hamnar liksom i underldge”.

Moten i grupp

Nagra grupper tog ocksa upp det positiva for anhoriga att traffas i grupp och samtala om sin
situation. En speciell situation ar da det ar barn som tréffas i grupp, med foraldrarnas
tillatelse. Samtalet utgar fran olika teman. “Barn dir hér och nu, omedelbara. Men barn tar
ocksa mycket hansyn till foraldrar och skyddar dem, sa en personal med erfarenhet fran
omradet. | detta sammanhang sas ocksa att det ér litt att man som vuxen “ldgger huvudet pa
sned” och tycker synd om. (P4 smaldndska héllérad). Erfarenheten frdn grupper med barn i
tonaren och vuxna yngre barn med en demenssjuk forélder dr att de ”peppar” varandra.
Samtal i grupp ar effektivt pa grund av igenkanningen. Den hér gruppen anhoriga beréattar
sallan for kamrater om sin situation, som kanske inte vagar stanna och hora. Det kanske ocksa
finns en rédsla att séga fel saker.

| tidigare natverkstraffar har samtal i grupp diskuterats, se tidigare sammanstallningar.

Andra méten

En grupp kom i sitt samtal in pa reaktioner i samband med sorg. En personal vars mamma gatt
bort 6verdstes med omtanke av en kollega, men som till slut blev kvédvande. Men samtalet
dem emellan éndrade riktning och kom mer att handla om kollegans behov att fa prata om
sina upplevelser — en obearbetad sorg kanske. Diskussionen kom ocksa in pa mer
kénsloladdade samtal, hur man ska sdga och géra. Det svar som gavs i gruppen var, lyssna.



Man behover inte alltid komma med kloka rad. Att méta ilska och andra starka kanslor staller
krav pa mottagaren — ilskan kommer av olika anledningar. En politiker i gruppen sa: “’det ar
viktigt att mottagaren visar kanslor, inte ar kanslokall (stone-face) .

Den har delen av sammanstallningen inleddes med en berattelse och en berattelse, som ér lite
mer positiv, far avsluta. Det var son som berattade om sin aldriga pappa som bor hemma och
har stod och hjalp fran hemtjansten. Pappan har drabbats av en stroke och fatt paverkan pa tal
och en férsvagning i ena sidan av kroppen. Sonen har férsokt fa en uppfattning om hur manga
personer det ar som hjalper pappan, detta genom att rakna olika signaturer pa en
signeringslista. Det blev ett 30-tal olika personer. Detta har inte varit negativt for pappan. Han
ar nojd och glad med alla som besdker honom, tycker alla &r trevliga och hjadlpsamma. Det &r
endast en som han inte riktigt kommer 6verens med. Om pappan ar nojd &r det ett gott stod for
sonen.

Fraga 2

Hur kan mottagaren i olika situationer paverkas av anhdorigas berattelser?

Att lagga huvudet pa sned och tycka synd ar kanske inte sa ovanligt, dven da det inte galler
barn. Men det som flera har varit inne pa ar att som lyssnare bli berérd pa ett satt som man
kanske inte ar beredd pa. Det som sags kanske ligger néra ens egna erfarenheter, eller alder
och relation. Men &ven det som ligger langt ifran den egna erfarenheten kan vara svar att
forsta, kan anda vara gripande.

En person som arbetar som familjebehandlare sa: “man mdste vara en kombination av
empatisk och professionell, vara bade och. Maste ha ett empatiskt satt. Visa att man bryr men
inte gar under och drunknar med. Vi har valt detta (arbete) for att vi vill lyssna. Det ingar i
vdrt yrke”.

Arbetar man som kurator eller familjebehandlare sa finns det oftast tillgang till handledning.
For anhorigkonsulenter och motsvarande ar det daremot séllsynt med handledning. Ovan
beskrevs méten med professioner men kanske inte i forsta hand med de professioner som har
samtal som en del av en terapi, till exempel en kurator. Inom anhdrigstodet sker inga samtal
som terapi, men daremot &r samtal som stdd for anhériga vardagligt och oftast mycket
uppskattat.

En reflektion fran en anhdorig var att samtalet inte behdver vara negativt alla ganger, det ar ju
inte alltid som personal gar i forsvar, utan ar tillmétesgaende och vill férandra/forbattra. “Jag
skulle ju 6nska att man som anhorig fick beratta sin historia pa vagen, hur det har varit for
mig och min dotter kring alla turermed hemtjanst — sjukhus — korttids — och nu ett
omsorgsboende. Hur jag har upplevt det hela, hur jag har blivit bemétt, det som varit bra och
det som varit mindre bra. Jag tror det skulle bli en annan forstaelse hos personal om varfor
man ibland reagerar som man goér. Allt det jag har med mig av negativt féljer ju med mig
hela tiden”.

En chef sa: "tink om alla som jobbar fatt prova pd att vara anhériga, da skulle vi ha en
dimension till nar vi arbetar. Mina egna erfarenheter paverkar ocksa hur jag tar emot en
anhorig”.

Det ser olika ut i olika familjer, man pratar inte om allt. Ibland h&nder det att olika anhdriga
har olika uppfattning om ex. den hjélp den narstaende far eller borde fa. Information som kan
vara svar att hantera och kanske staller till det i forhallningsséttet till den narstaende.

En personal svarade sa har pa fragan hur hon paverkas av moten med anhoriga: “for mig har
det funnits ett behov av att &lta det som varit svart och jobbigt, samtal ar alltid befriande,
men jag kan inte prata om vad som helst till andra. Det ar viktigt att det ar nagon som lyssnar
och forstar, oppnar upp nya infallsvinklar, sa man kommer vidare i sitt ltande.



En anhdrig berattade annan om situation. Om hur hon lange stéttat en vaninna da hon hamnat
i en svar situation. Men nar hon sjalv behovde stod sa fanns inte vaninnan till stéd som hon
forvantade sig. Hon var inte bekvam i att inta en stdjande roll.

Nagra roster fran politiker: “jag kinner mig ofta tacksam att jag fir komma sd néra, man fir
ett fortroende. Varje méte ar sa unikt — alla manniskor sa olika. Men man stanger av ibland,
man kan inte leva sig in allt for mycket, det blir for tungt”.

"Eftertdanksam, verkligen. Nu efter vdra trdffar har jag lanat olika bocker om demens och
forstatt att det mdanga som har sjukdomen, men att jag inte mott detta”.

Som avslutning pa denna sammanstallning ett citat fran en anhorig: “allt beror pd hur frigan
stalls och vad man far for svar. Ar man riktigt nere i botten kanske ingenting blir som man
har tankt sig. Och, det ar kanske sa att man véljer de man vill beréatta for”.

Reflektion

Inledningsvis namndes att fragorna upplevdes lite annorlunda och att flera grupper tyckte det
var lite svart att diskutera, samtalet flot inte som det brukar, sa nagon. Av dokumentationen
att doma mérks dock litet av detta. Men som brukligt ocksa diverse “stickspar” i alla grupper,
och nog sa viktiga. Att prata om hur paverkad man blir av ett méte ar kanske inte alltid sa latt.
Men att man blir paverkad vittnar en kurator om. ”Forst far man visa att man vagar héra vad
de sager, sedan far man ma daligt efterat. Efter en tung fredag bad jag om ett samtal med
chefen, som svarade med forvaning pa det jag ville beratta, ar det sddant du gor ”’?

Kanske en och annan anhdrigkonsulent kan k&nna igen sig i detta sista citat.

Sammanstéallt av
Jan-Olof Svensson



