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Larande natverk samtal som stod

Bakgrund

Syftet med larande nétverk &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 ar anhdriga, personal, chefer, politiker och frivilliga och gruppen bestar av ca 10
personer. Ledarna for de lokala natverken traffas 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 sammanstaller diskussionerna.

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

Deltagande kommuner ar Sundsvall, Are, Borlange, Karlstad, Gnesta, Trosa, Nykoping,
Vimmerby, Kungélv och Lund.

Denna sammanstallning bygger pa redovisningar som kommit in fran de 10 lokala larande
natverken och deras sjatte traff.
Citat skrivs med kursiv text.

Fraga 1

Vad har det gett Dig att delta i det larande natverket om samtalets roll i stodet till
anhgriga?

Sammanlagt har ca 100 personer varit delaktiga och engagerade i de 10 l&rande nétverken
runt om i Sverige. Nu &r vi framme vid den sjatte och avslutande traffen av dem som varit
planerade. Nagot som varit ett kannetecken i alla traffar, bade lokalt och vid traffarna med
ledarna har varit ett stort engagemang. Ett tecken pa detta engagemang ar en reaktion pa
sammanstallningen fran den femte traffen dar det fanns med ett antal nyckelord pa vilka
forutsattningar som kravs for det goda samtalet. Ordet som saknas, enligt en anhorig, ar ordet
trygghet. De som fanns med i sammanstéliningen var dessa;

— kunskap

— rutiner och verktyg

— engagemang

— narvaro

— Oppenhet

En rubrik som svar pa fraga ett skulle kunna vara;

Det har gett valdigt mycket

Den dominerande gruppen i de blandade lokala larande natverken har varit anhoriga, sa deras
roster far inleda med ett antal citat.



Anhoriga

En anhorig i en grupp inleder med att sdga:

"Att ingd i det som har anknytning till forskning ger tyngd dt amnet. Det finns sa mycket och
behovet ar sa stort. Vi har tagit upp det svara vi har upplevt som anhérig nar ens barn blir
sjuk i en allvarlig sjukdom. Det har varit vardefullt att tréffa en grupp med olika
representanter som forstar utifran vara olika perspektiv, fa vanner som forstar. Vardet av att
nya Anhorigcenter finns och att fa professionell hjdlp .

Anknytningen till Nationellt kompetenscentrum Anhdriga har varit av stort varde séger en
anhorig;

”Diskussionen har lyfts i ett ovanifidn perspektiv. Underlaget till samtalet har kommit nagon
annanstans ifran dn var egen lilla kommun, vilket vi upplevt mycket positivt”.

“Det har gett mig en specifik fraga som jag fatt fundera pa och for mig har det varit bra, det
ar inte alltid som man har tid att reflektera dver vissa saker”.

“Bra att det finns ett sadant forum. Att fa dela med sig och fa samtala om hur man upplever
det bidrar till att fa bort kdnslan av skam”.

En ung anhdrig i en grupp sager;

"Att fa kunskapen om att vi har det olika men dnda sd lika”.

Nagot som aterkommer fran flera grupper ar just det positiva att fa ta del av andras
erfarenheter oavsett alder eller funktionshinder.

“Det har varit berikande att trdffa andra i olika situationer/yrken i livet. Jag har ldrt mig och
fatt insikt om hur de har det i varden, att det inte alltid &r sa latt. Det stalls s manga krav pa
oss alla i olika situationer och positioner. Kunskaper om varandra har gett mig en annan
forstaelse”.

“Trdffarna har kdnts som ett viktigt samtalsforum kring hur det dr for mig som anhorig, samt
kring hur det ser ut for dem som pa olika sétt arbetar med narstaende. Ett forum dar vi alla
har motts Gver granserna for att fa insikt och forstaelse for andras perspektiv i de olika
frdagorna”.

”Det har varit nyttigt att tréiffa ménniskor fran olika yrkesomraden, anhériga med olika
erfarenheter, manniskor fran olika intresseorganisationer, kommunens tjansteman och
personal inom halso- och sjukvard samt vard och omsorg. Erfarenheterna lyfts till ett annat
plan och vinklas fran olika hall, man fdr ett nytt perspektiv pd anhérigsamtalets betydelse”.

"Vinda och vrida pa stédet som vi gér fran olika hall som vi gér i denna grupp dr bra. Det
finns manga gemensamma namnare oavsett vilken sjukdom det handlar om, alla &r vi
anhariga. Vi skiljer oss inte s& mycket som manniskor, oron och sorgen finns hos alla som ar
anhoriga.”.

”Jag som anhorig har for en gang skull fatt vara viktig. Jag har blivit sedd som person som
med sina erfarenheter och insikter kan bidra/vara en tillgang. (Det &r man ju inte bortskamd
med). Att mina tankar och perspektiv kan vara till hjdlp for andra i en utveckling framdt”.

Det sista citat speglar nagot som flera anhoriga har uttryckt, att det ar jag i min roll som
anhOrig som star i centrum och att andra lyssnar pa just mina erfarenheter och som en anhdrig
sdger; jag ar tacksam Over att det finns manniskor som lyssnar och ar intresserade av hur
man har det. Det dr stort och kdnns viktigt”.

En anhorig i en grupp sager att det kommer 20 ar for sent vara med i denna grupp. Det hade
hjélpt foraldern att acceptera dotterns funktionsnedséttning om de hade varit med i ett tidigare
skede. Det positiva att vara en del i en grupp har ocksa kommit fram och manga av de
anhoriga som deltagit har erfarenhet fran olika former av samtalsgrupper.



“Det &r kanske inte enklare att vara anhorig nu efter att vi lart kdnna varandra i den har
gruppen, men det har pa nagot satt blivit lattare. Tror det beror pa det stod som ges i

gruppen”.

En anhdrig i en grupp sammanfattar vad det har gett att delta i ett natverk.

“Jag har fatt en insikt i att det finns en virld utanfor min frus boende. Jag har fdtt forstaelse
for arbetet i hemvarden, bistandshandlaggare med flera. Jag har lart mig sa mycket, systemet
ar bara sa fyrkantigt ibland. Jag kanner en énskan att politiker, tjansteman, personal och vi
anhdoriga och inte minst den som ar sjuk, far forstaelse for varandra. Inte minst att vi
anhdriga och den vi vardar far forstaelse for det vi har och lever i. Samtalets roll har gett mig
insikt att alla har sina tyngder, jag kinner en 6dmjukhet infor den insikten .

Personal

Det sista citatet far bli inledningen till synpunkter om vad det gett den personal som deltagit i
det larande natverket. Underskoterskor, enhetschefer, bistandshandlaggare, personligt ombud,
anhorigstodjare har deltagit. Flera grupper har haft uppe bistandshandlaggarens roll i stodet
till anhodriga. Handlaggaren &r ofta den person som moter anhoriga forst och har mojlighet att
informera och erbjuda stod — det &r en nyckelroll. En bistandshandlaggare i en grupp séger;
”Det &r viktigt att man lyssnar. Det finns mycket man kan undvika om man bara pratar med
varandra”.

Samtalet fortsétter och handlaggaren séger att hon forstar att det kan bli mycket frustration nar
man som anhdrig propsar pa en insats men man maste ha brukaren i fokus och fraga vad
hon/han vill ha. Vi maste i forsta hand lyssna pa brukaren. Det &r ocksa mycket information
som ska ges sa det kanske ibland blir for mycket om man ocksa ska informera och erbjuda
anhoriga stod.

En fraga om anhdrigkonsulenten far ta kontakt kanske kan racka inledningsvis.

Handl&ggaren &r en myndighetsperson som efter utredning fattar beslut och i sin roll har
hon/han makt. Att det finns manga utmaningar i rollen star klart och att géra alla néjda kanske
inte alltid gar.

En enhetschef i en grupp sager att hon blivit starkt av att fa fordjupa sig och fatt den har tiden
att samtala. Det finns idag en radsla hos flera enhetschefer och personal att det kommer att ga
at mycket tid till anhorigstod. Hon séager vidare;

“Jag har fatt mycket tips och idéer. Jag kan méta anhoriga pd ett annat sdtt. Jag gar hdrifran
starkt med nya kunskaper. Jag inser att det gar att spara tid om personal som méter anhoriga
redan fran boérjan bjuder in anhdriga till samtal. Kontaktpersonal ar olika bra pa att méta
anhoriga. Det finns de som har det naturligt med sig medan andra tycker det &r svart med
anhorigsamtal”.

En enhetschef i en annan grupp séger att det som gett henne mest har varit att hdra anhorigas
berattelser om sin livssituation. ”Det har gett mig ett annat perspektiv och gett mig en
forstdelse for den sarbarhet anhoriga lever i”.

Anhorigas berattelser ar det som alla grupper aterkommer till och att det har varit valdigt
larorikt.

“Det som kommit fram om anhorigas “"nakenhet och sarbarhet” har gjort starkt intryck. Trots
manga ar av vardarbete star det i en ny dager vikten av att jag ar varsam i mitt mote med
anhoriga. Men jag har ocksa lart mig att det inte ar farligt att fraga hur anhoriga skulle vilja
ha det. Det svara har darfor inte gjort mig radd, snarare har jag starkts i kanslan att om jag
vdgar ndrma mig sd moter den anhorige mig pd sina villkor”.

En personal i en grupp berattar att de har en anhorigcirkel pa hennes jobb. Att delta i detta
larande nétverk har gett mycket att ta med till arbetskamraterna. Gruppdeltagaren beréttar



vidare att det kdnns som om personalen har fatt valdigt mycket att fundera 6ver nar det géller
kontakten med anhériga. Gruppdeltagaren laser sammanstéllningarna noga och stryker under
det som de ska ta upp i gruppen.

Ett personligt ombud som har mycket kontakter med personer med psykiska funktionshinder
sager att hon genom gruppen har fatt en nyttig paminnelse att fortsatta stalla fragor till
personalen (inom psykiatrin) nar sd mycket inte fungerar med korta vardtider.

”Det ordineras mediciner men de erbjuder inte samtal”.

Det finns sa manga problem kopplade till personer med psykiska funktionshinder/sjukdomar.
Brist pa insikt om sin situation, viljan och motivationen att ta emot hjalp, dalig ekonomi som
ocksa kan bidra till att neka ta emot hjalp och i allt detta anhdriga som kampar pa olika satt
med att hjélpa och stddja sin narstaende.

Personligt ombud sager vidare;

”Det kinns som utvecklingen gdtt tillbaka trots att det finns sd mycket forskning om
anhorigas stora betydelse for daterhdmtning”.

Flera i gruppen personal har tagit upp att det varit larorikt att méta annan personal fran andra
verksamheter utifran ett gemensamt tema.

En boendestddjare séger:

Det har varit oerhort larorikt. Jag har fatt information och kunskap om nya verksamheter
som jag knappt visste fanns. Det jag har lart mig har jag spridit vidare pa mitt jobb, till mina
kollegor. Det har ocksa varit ldrorikt att fd kunskap om hur “anhoriga kan tinka”.

En personal sager som svar pa fragan vad det gett att delta i natverket om samtalets roll i
stodet till anhoriga:

”Nu kan jag vinda pa fragan. I kontakt med fordldrar berdttade jag om anhorigkonsulenten
och frdgade om jag kunde be henne ringa istallet, det ar sa latt att det inte blir av annars.
Jag har blivit klar 6ver hur viktigt det ar att vi pratar med och lyssnar pa varandra. Det ar
svart att vara anhorig, svart att vara manniska, svart att vara personal. Vi maste lyssna,
lyssna. | vara méten har jag fatt en bredare forstaelse for det som finns utanfoér min varld, det
dr sa ldtt att bli insnéad”.

Politiker

Lyssnandets centrala roll i samtalet & nagot som flera politiker lyft fram.

”Det viktigaste i samtalet dr att lyssna — ge tid och kdnna in den andra personen. Att jobba
inom varden &r att lyssna till manniskor. Anhériga berattar om svara situationer i kontakter
med personal. Det galler da att kunna lyssna och att den anhérige tar kontakt med
enhetschefer som har ansvar for personalgruppen och kan paverka situationen. Ett aktivt
lyssnande och att dela erfarenheter dr att fa ett direkt stod”.

Att fa ta del av “verkligheten” har varit bra séger en politiker och fortsétter;

“Jag tycker det har varit mycket intressant, att fd se, hora och prata i verklighetens rum, hur
det faktiskt ar. Det ar sa viktigt, jag far ofta hora om verkligheten fran tjanstemannen och det
stammer inte alltid hur det faktiskt ar ute i verksamheterna. Det &r viktigt att vara narvarande
som politiker. Samtalets roll trodde jag inte betydde sa mycket innan jag fick delta i denna
grupp. Jag har andrat uppfattning helt. Samtalets roll &r mycket viktig. Jag vill beratta om en
handelse i mitt liv for inte sa lange sedan. Jag fick en forfragan i mitt parti om
ordférandeposten och tackade ja till det. Men efter en tid fick jag svart att sova och sokte
lakare som gav mig forslag pa att tréaffa en kurator, vilket ja tackade ja till och det har varit
mycket bra. Allt detta hade jag inte gjort och inte tackat ja till om jag inte fatt insikt om
samtalets vikt i guld som jag fatt i detta nétverk”.

Ytterligare en politiker rost:

“Viktigt for mig att fdi glimtar frdn verkligheten. F& ansikten pa saker vi pratar om. Jag har
fatt verkligheten bekrdftad”.



Frivilliga

Tyvérr har det inte varit sa manga representanter med fran frivilligorganisationerna.

Fran en grupp kommer denna rost.

“Frdn start undrade jag vad det skulle bli av detta ldrande ndtverket och jag var lite
undrande till fragestallningarna, men gruppen har haft en harlig sammansattning. Det har
varit hogt i tak och for mig ar det viktigt att fa perspektiv av er alla. Vi ser ju alla saker lite
annorlunda. Nu dr jag nojd att jag fatt vara en av er”.

Natverksledare

De personer som har varit natverksledare i sin kommun har varit nyckelpersoner i det
nationella natverket. | var sista traff gav alla uttryck for hur givande detta varit, bade pa
hemmaplan och i traffarna framfor datorn. Det har kants som visiondra samtal i jamlika
moten.

”Jag kdnner mig rik, rustad att mota nya anhdériga”, sdger en av dem.

Sammanfattning fraga 1

Som vanligt ar det svart att kort sammanfatta alla tankar som kommit fram i dokumentationen
fran de tio natverken. Dar finns sd manga kloka reflektioner, mycket kunskap och erfarenhet
som delas. Inte séllan fangas gruppen i ett samtal utifran den egna vardagen och som sékert
betyder valdigt mycket. Jag har forsokt ta fram svar pa fragan om vad det gett de som deltagit
i natverken i lite olika perspektiv. Det ar mycket som aterkommer och den gamla sanningen
att allt hanger samman blir tydlig. Nyckelord &r insikt, forstaelse for andra och deras situation,
stdd, lyssnandet konst, dialog och samverkan.

Alla har framfort att de tyckt det varit valdigt meningsfullt att delta i det larande natverket.

Fraga 2

Vilka mdjligheter finns att utveckla ”samtal som stod” for anhoriga? Finns det intresse
att fortsatta i det larande natverket som stod for detta utvecklingsarbete?

Svaret pa den forsta fragan ar att visst finns det mojligheter att utveckla samtalets roll i stodet
till anhdriga. Flera grupper sager dock, visst finns det mdjligheter &ven om man just nu inte
har en klar bild av hur detta ska ske. Men nu nar natverket ar etablerat sa kan vi fokusera pa
detta inom respektive omrade. Gruppen kanske ska vara storre och fler omraden bli
representerade. Fler pensiondrsorganisationer, fler anhdriga, IFO, LSS — verksamheten,
skolhélsovarden etc. allt for en samsyn pa det anhorigstod som finns och bedrivs i kommunen.
En grupp kom fram till att organisationen behdver arbeta fram ett arbetssatt, en fast strategi
for samtalets roll. ”Det handlar om talamod, att hitta réatt medarbetare for arbetsuppgiften,
vara vaksam kring att samtalet, denna typ av mote alltid ar farskvara. Det ar inte ett mote
som gar att slarva sig igenom, utan det maste bli genuint varje gang. Lika viktigt som en fast
strategi ar att alla medarbetare faktiskt klarar av att leva upp till strategin. Det maste
genomsyra hela verksamheten och vara ett levande arbetssditt”.

Pa den andra fragan har atta av tio kommuner sagt att de ar intresserade att fortsatta dven om
syftet annu sa lange ar nagot holjt i dunkel. En traff ar inbokad for en vidare diskussion med

de natverksledare som kommer att finnas med. Innehall, tidplan och arbetsformer kommer da
att diskuteras.



Reflektioner

| september 2011 borjade vi var gemensamma resa i ett blandat larande néatverk och som
framfordes ovan sa var det nog ganska manga som undrade vad det skulle bli och vilka svara
fragor. Men ganska snart kom samtalen igang om samtalets roll i stodet till anhériga. Nu
nastan ett ar senare da vi har genomfort sex traffar sa framgar det tydligt hur givande och
intressant alla upplevt detta. Nya insikter och ny forstaelse for anhériga och deras manga
ganger bekymmersamma situation, men ocksa en inblick for anhoriga i hur ex. en
bistandshandlaggare tanker. Vilken roll har enhetschefen, anhorigkonsulenten, personalen pa
”golvet” hur tanker de? Personligt ombud vad dr det och vad gor de?

Att delta i ett blandat larande natverk ar fér manga en ny och positiv upplevelse och som en
politiker sa;

" Jag tycker det har varit valdigt bra traffar. Jag kanner mig uppfylld och glad nar jag gar hit
och gar harifran. Det ar annars manga méten som jag deltar i som ar motsatsen tyvarr.
Darfor kanns det extra kul med dessa traffar. Det har gett mig mycket bade till mig som
politiker men ocksd som anhorig”.

En reflektion fran en anhorig i en grupp vill jag garna sprida.

“Det dr viktigt att kunna backa eftersom det finns beslut och utveckling som den anhorige inte
kan paverka och da ar det klokt att trada tillbaka och 6verlata eget ansvar till den néarstaende
och lata den personal som finns involverad i stédet omkring fa motivera och planera for
fortsatt utveckling av stédet”.

Hon associerar till strofer fran den anhorigcirkel hon deltagit i som handlar om detta och
anvands i manga sammanhang.

Sinnesrobdnen

Gud, ge mig sinnesro

Att acceptera det jag inte kan forandra
Mod att férandra det jag kan

Och forstand att inse skillnaden

"Niir jag méter en anhorig i samtal vill jag att den personen ska uppleva att jag pa fragan:
vilken &r den viktigaste stunden? Kan ge svaret.
Den viktigaste stunden ar nu, jag &r har och nu, fér Dig. (Yvonne Aléw)

Tack

Undertecknade vill framfora ett stort TACK till alla som varit med i de lokala natverken, for
era bidrag i form av kunskap, erfarenheter, stort engagemang och fantastiska citat.
Stort tack med en orkidé fran en dng i sodra Smaland. Bilden &r tagen den 18/6.

Marianne Wingvist
Jan-Olof Svensson






