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Nationellt kompetenscentrum anhdriga

Sammanstallning 6

Larande natverk; Att modta anhorigas kanslor och
existentiella behov

Bakgrund

Syftet med blandade l&rande nétverk &r att samla in och sprida kunskap.

Samtliga lokala larande natverk bestar av personer med olika erfarenheter och bakgrund. De
som deltar ar anhoriga, personal, chefer, politiker och frivilliga. Grupperna bestar av ca tio
personer. Ledarna for de lokala natverken tréaffas i det nationella natverket via Internet och far
da ta del av andras erfarenheter. Traffarna i de lokala natverken dokumenteras och lamnas
vidare till Nka som sammanstéller diskussionerna och som deltagarna i de lokala néatverken
tar del av. Arbetssattet ar processorienterat och fragestallningarna som diskuteras bygger pa
de tidigare forda samtalen i de lokala natverken.

| texten nedan anvands anhdrig om den person som eventuellt ger omsorg och nérstaende om
den person som “tar emot” omsorg, ar aldre, langvarigt sjuk eller har en funktionsnedséttning.
Deltagande kommuner &r Karlstad, Alingsas, Mark, Tingsryd, Nybro, Linkdping och
Norrkoping.

Forskning visar att anhoriga ofta befinner sig i svara kansloméssiga situationer och att de har
behov av stdd for att hantera detta. | tidigare natverk om Individualisering, utveckling och
utvardering av anhorigstdd, Samtal som stéd och Anhdrigas halsa kom det fram att anhdriga
ofta ger uttryck for olika mer eller mindre starka ké&nslor i méten med personal och olika
stodfunktioner. Inte séllan innehaller samtal med anhdriga existentiella fragor om livets
mening, varfor blev det sa har, varfor drabbas vi sa hart? Vad kommer att handa med mig och
min livssituation ar andra fragor som anhdriga funderar dver och dar inga enkla svar finns att

ge.

Syftet med detta blandade larande natverk ar att utveckla kunskap och forstaelse for anhorigas
situation. Denna kunskap bidrar till utvecklingen av det kdnsloméssiga stédet och bemétandet
av anhoriga.

Sammanlagt ar det sex traffar planerade, tva under hosten 2014 och fyra under varen 2015.
Denna sammanstallning bygger pa redovisningar som kommit in fran de sju lokala larande
nétverken och deras sjatte och avslutande traff.



Att diskutera:

Hur kan den kunskap Du har fatt i detta natverk om anhorigas kéanslor och existentiella behov
anvandas for utvecklingen av stddet till anhdriga? Hur kan kunskapen tas till vara?

Vad har det gett Dig att delta i detta l&rande natverk?
Reflektioner pd sammanstdllning 5

Fran nagra av de lokala larande natverken kom det nagra reflexioner pa sammanstélining
nummer fem. Det var uttrycket om “Fantomen som ibland gar pa stan i vanliga klader” och
anhorigas onskan att bli sedd som en unik person och inte som en i ett kollektiv som gav
upphov till tankar om hur man vill bli sedd och bekréftad som anhérig.

Ett annat citat som kommenterats var ”Anhoriga har inte gatt en kurs i modern dldreomsorg”.
En anhorig sa:

”Det stdammer. Jag minns nér jag fick veta att jag skulle tréffa en
bistandshandlaggare. Vad ar det? Vad betyder detta? Jag tvingades in i en ny varld,
jag k&nde mig mycket liten”.

Ett annat tema som fanns med i sammanstallningen var vikten av stod fran familj och véanner.
Flera deltagare i en grupp gav exempel pa tillfallen da slaktingar och familjemedlemmar inte
orkat med att moéta den sjuke/personen med funktionsnedsattningar vilket kunde upplevas som
"jobbigt” for den anhdrige. En foreningsrepresentant menade att det var latt att fokusera pa
personen med funktionsnedséttning och inte uppmarksamma och prata med ex. syskon.

Det kom ocksa positiva kommentarer fran anhdriga, som kontrast till det som upplevdes
fungera mindre bra.

”Jag har mott duktig personal inom aldreomsorgen. Personal har bemdtt mig pa ett
professionellt satt och som sett henne och samtalat med mig”.

Hur kan kunskapen tas tillvara?

Den sjétte och avslutande traffen blev pa manga sétt en aterblick pa de tidigare traffarna och
kanske inte sa uttalat en diskussion om de aktuella fragorna. Men som vanligt sa ledde dessa
aterblickar till reflektioner och i manga fall ocksa till svar pa dagens fragor. Innehallet i
samtalen speglade emellanat ocksa det som var aktuellt i den kommun man bor och verkar.

| den femte traffen var det flera som sa att det var viktigt for anhoriga att fa forstaelse och
medkansla fran personal, slakt och vanner. Ett svar pa dagens diskussionsfragor var hur
viktigt det hade varit att ta del av andras berattelser om sin situation som anhérig och hur
olika anhoriga "tacklar” de svarigheter de méter. Detta gav perspektiv pa och forstaelse for
den egna situationen. En anhérig instdmde i tankarna om beréattelsernas varde och sa:

”Jag haller med, det blir ett satt att bearbeta sina egna upplevelser av anhorigskapet.
Det finns situationer som &r bade battre och samre &n den man sjélv har”.



En grupp inledde sin traff med en mer dvergripande diskussion om hur man kan skapa en
kultur i olika verksamheter dar det finns en lyhordhet fér de anhérigas situation och deras
existentiella fragor och behov. Svaret de kom fram till var att det behovdes en “daglig
verkstad” dar fragan standigt ar aktuell snarare an enstaka vardegrundsdagar som i och for sig
ar viktiga. Enighet radde ocksa om den nyckelroll som arbetsledningen har i att skapa denna
kultur av forstaelse.

Samtalen i de lokala larande natverken har ofta utgatt fran anhorigas berattelser, eftersom
temat har varit "att méta anhorigas kanslor och existentiella behov”, men det har ocksa funnits
andra berattelser, fran frivilliga och personal. Nar dessa berattelser motts sa aterkom ofta
ordet bemdtande, vikten av ett gott bemotande. En grupp konstaterade:

"Vikten av ett gott och lyhort bemétande av bade den narstaende och den anhérige
var det som vi alla var 6verens om som det viktigaste for att de existentiella behoven
och fragorna ska ha en mojlighet att fa utrymme”.

Hur kan da kunskapen som kommit fram i dessa traffar tas till vara? Att kunskapen behdvs i
organisationerna var klart enligt flera. Det kom ocksa fram att det varit givande att fa
majlighet att ”grdva lite djupare” &n vad som kanske sker i en samtalsgrupp och att denna
kunskap borde lyftas upp i personalgrupper men ocksa i anhériggrupper. Nagra citat som
belyser detta:

”Jag som anhdrig har erfarenhet av att personal backar nar samtalet leds in pa
existentiella fragestallningar”.

"Viktigt att personal forstar att det inte alltid ar sa latt att veta hur stor plats jag som
anhorig ska ta i forhallande till den sjuke. Det &r latt att som anhorig ses som
kravande och besvarlig nar man for den sjukes talan. Darfor ar det viktigt att ni
starker den anhorige, inte tvartom. Det ar viktigt att vi anhoriga far prata om var
situation da den narstaende inte &r med”.

"Det finns ju s&@ manga anhdriga runt patienten sa denna kunskap som kommer fran
de larande nétverken maste ut till personal sa de far en storre forstaelse, men ocksa
till andra anhériga”.

”Det jag tror man kan anvénda kunskapen till r att skapa utrymmen for diskussioner
kring anhorigvard, lyfta upp det till beslutsfattare. Ju mer det pratas om det, ju fler
forandringsmojligheter”.

Det har ocksa framforts tankar pa att utifran den kunskap och erfarenhet som kommit fram i
alla traffarna gora en “checklista” for motet med anhoriga. Anhorigperspektivet behéver hela
tiden finnas med i verksamheten och kanske speciellt genom att utveckla kontaktmannarollen.
En personal i en grupp hade en idé om spridning:

”Sammanstallningen maste spridas vidare i diskussioner i arbetsgrupper, man kanske
behover diskutera med medarbetare som inte tillhor sin egen arbetsgrupp, annars kor
vi bara pa som vi brukar. Kanske APT ér ett forum att nd alla”.



Existentiella frdagor

Fran nagra av natverken kom det fram att de saknat existentiella fragor utifran religion som
exempel, "finns det en gud”, livet efter doden” men ocksa "hur ska jag ma battre?” Ett skal till
att det inte varit fragor med anknytning till religion ar att det inte framgatt att fragan varit
uppe i samtalen i de lokala natverken. Det har ocksa fran nagra hall saknats direkta fragor om
déende och dod, d&ven om nagra grupper har pratat om det vid nagra tillfallen.

Aven om en del fragor kanske saknats sa konstaterades att vara med i en sddan har grupp var
ett satt att lara kdanna sig sjalv. Det skulle fler anh6riga ma bra av.

”Man maste fa prata dven om det inte finns nagra svar”.
Vad har det gett Dig att delta i detta ldrande ndtverk

Inledningsvis konstaterades att flera av de lokala natverken var decimerade i den avslutande
traffen vilket medforde att de ex. saknas synpunkter fran personal fran nagra grupper. Men,
sammantaget kan sagas att det ar en 6vervaldigande positiv bild som tonar fram i
dokumentationen fran den avslutande traffen. Nagra citat far inleda:

”Léarande nétverk har gett oss, kunskap, gladje, insikt, framtidstro, det blir en néra
samtalskontakt i natverket. Trygg grupp darfor knns det inte att man lamnar ut min dotter
i denna grupp. Detta ger sa mycket jag far delge er och jag far ta till mig era berattelser
som kanns sa bra och det ger mig energi och gladje trotts elanden. Stoltheten jag kanner
for min dotter kanner jag tydligare nar jag ar med i denna grupp. Det gor sa ont men vad
stolt jag ar att dottern varit orsaken till att jag sitter har och fa delge av mitt liv till er.
Fantastiskt™!

”Vi var dverens att det varit en ny och bra erfarenhet att traffas yrkesfolk och anhdériga i
ett omsesidigt samtal och att det gett oss alla nya kunskaper och insikter”.

I de lokala blandade natverken har det funnits en ambition att ha med politiker, men nar
natverket startade hdsten 2014 hade det nyligen varit val och en viss osakerhet om vilka
positioner som skulle besattas och av vilka, vilket paverkade mojligheten att rekrytera
politiker till de lokala natverken. Men i nagra av grupperna har det funnits med politiker och
en av dem sa att det var givande och att det gett en 6kad forstaelse att delta.

”Jag har lyssnat aktivt och det har tillfért mig en hel del som jag kommer att ha med
mig”.

I nagra av de lokala natverken fanns personer som varit med pa Anhérigriksdagen i Varberg
och de kom in pa temat fér konferensen som var, "olika men anda lik” och drog parallellen
med sitt eget natverk. Att fa fragor belysta ur olika perspektiv var berikande och devisen man
lar sa lange man lever galler annu. De betonade ocksa att det var viktigt att utga fran den
vardegrund som finns i kommunen i mdten med anhoriga; respekt, 6ppenhet, ansvar, trygghet
och engagemang.

Som namndes ovan sa saknades det personalrepresentanter i nagra natverk men har kommer
nagra roster fran personal om deras syn pa att delta i ett larande néatverk.



”Man har lart sig hur olika vi ser pa samma situation beroende pa om man ar anhérig
eller personal. Det har varit mycket intressant”.

"Det har varit bra att vi som personal har fatt beratta om var situation och vi har
lyssnat pa hur de anhdriga kanner i olika situationer”.

”Jag har fatt till mig manga tankar, lart mig mycket. Detta forsoker jag férmedla till
mina arbetskamrater. Vill sprida det vidare”.

”Jag ar fascinerad av all den 6ppenhet som funnits i denna grupp, den trygghet som
har funnits har. Vara samtal har gett mig nya verktyg och ny kunskap som jag har
anvandning av i motet med anhoriga. Ni anhoriga har sa stor kunskap”.

"Dessa moten har forstarkt min tanke pa att det ar mycket viktigt att lyssna pa de
anhoriga, se anhoériga som en resurs. Att ibland sla en signal utan anledning for att
kolla av hur laget ar”.

En annan grupp som medverkat i de lokala néatverken ar representanter for
frivilligorganisationer och foreningar och har féljer deras reflektioner pa att delta i ett blandat
larande natverk.

"Det har varit intressant pa alla satt, jag har ocksa varit anhorig i 35 ar och mycket
har blivit battre med aren. Man ar mer delaktig och jag ar imponerad av all kunskap i
gruppen. Det har blivit en annorlunda roll. Man kommer varandra ndrmare, anhorig
och kommunpersonal”.

”Kunskap om hur andra har det starker en hela tiden. Skont att hora personalen.
Psykiatrin har varit intressant att hora om. Jag tar med en del fragor till féreningens
anhoriggrupper”.

"Jag har alltid efterfragat att fa diskutera existentiella fragor, fran det att var dotter
var liten. Men da dotterns funktionsnedséattning inte matchade de diagnoser for vars
anhoriga som habiliteringen hade foraldragrupper for, sa hamnade vi mellan stolarna
och fick aldrig mojligheten”.

Som avslutning pa fragan om vad det gett att delta i natverket kommer héar réster fran
anhoriga.

”Bra insikt i andras problematik. Annars ser man bara till sitt eget, man blir mer
vidsynt”.

"I min livssituation har jag samlat kunskap och livserfarenheter. Att bade ge och fa ar
en viktig kombination. Vi har alla bade gladjeamnen och sorg och problem som vi
fortsétter att ta itu med”.

”Det har varit bra och jag har kant mig vardefull”.

"Det har varit bra for mig att delta. Vad andra tanker och tycker har hjalpt mig pa
resan som jag och min demenssjuke make gor nu”.



”Givande. Det goda samtalet &r viktigt. Att motas 6ver olika problem, man blir mer
6dmjuk och inte sa snar att doma. Det finns alla sorters manniskor. Positivt med
olika aldrar”.

Detta var nagra av svaren som anhoriga hade pa fragan. Har aterkom hur viktiga beréttelserna
ar om erfarenheter, gladjeamnen och bekymmer vilket ger perspektiv pa den egna tillvaron.
Manga av deltagarna i natverken har dubbla roller, och anhoriga ar pa nagot satt alla, d&ven om
inte alla for tillfallet &r aktiva som hjalpare. Fran en deltagare i en grupp kom en
sammanfattning pa hur komplext livet kan vara, dar gladje och sorg mots i datid och nutid.

"Erfarenheter som vi varit med om ger oss andra saker som vi aldrig skulle fatt vara med
om, om vi inte varit anhoriga till just vara narstaende som vi alskar sa hogt och samtidigt
kampat sa for. Sa jobbigt. Vi skulle inte velat byta ut men samtidigt hade vi aldrig valt
detta om vi haft den mojligheten att valja. Att kdnna en tacksamhet till det livet vi har nu
hade jag aldrig trott mig fa uppleva om vi gar 15 ar tillbaka i vara liv, de tankarna fanns
inte. Jag kommer aldrig att angra alla mil jag akt eller all den tiden som jag forst lagt pa
min gamla sjuka mamma och sedan pa mig egna dotter. Skulle inte vilja vara utan”.

Slutord

For snart ett ar sedan paborjades arbetet i detta blandade larande natverk med att rekrytera
intresserade ledare till ett kanske lite annorlunda tema om att méta anhérigas kanslor och
existentiella behov. Sju kommuner var intresserade och nu har vi genomfort sex tréffar i de
lokala grupperna. Ledarna for natverken har setts tolv ganger via internet for att delge
varandra erfarenheter fran respektive natverk. Sammanlagt har ca sjuttio personer deltagit och
bidragit med sin kunskap och erfarenhet. De fragor som diskuterats har vaskats fram ur
dokumentationen fran de sju natverken. Ambitionen ar nu att géra en sammanstallning av hela
materialet som blir en slutrapport for detta natverk.

Fran en grupp kom en summering fran deras traffar som mer eller mindre alla formodligen
kan kénna igen sig i.

"Praktiskt och kanslomassigt perspektiv behovs i en vard och omsorg som ser,
bekraftar den anhorige. Som ger information och kunskap, ger anhériga mojligheter
att fa traffa andra i en liknande situation och som samverkar och visar intresse for
den anhdriges kunskap om den nérstdende. En organisations som lotsar, ger praktisk
hjélp och som visar pa medmansklighet”.

Tack
Nationellt kompetenscentrum anhériga, Nka, vill sédga tack till alla deltagare och ledare i de
lokala blandade larande natverken som bidragit med erfarenheter och kunskap pa temat att

mota anhdrigas kénslor och existentiella behov.

Sammanstallt av
Jan-Olof Svensson



	Sammanställning 6
	Lärande nätverk; Att möta anhörigas känslor och existentiella behov
	Bakgrund


