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Nationellt kompetenscentrum anhdriga

Sammanstallning 2

Larande natverk; Att mota anhorigas kanslor och
existentiella behov

Bakgrund

Syftet med blandade larande nétverk ar att samla in och sprida kunskap.

Samtliga lokala larande natverk bestar av personer med olika erfarenheter och bakgrund. De
som deltar ar anhdriga, personal, chefer, politiker och frivilliga. Grupperna bestar av ca tio
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 och som deltagarna i de lokala natverken
tar del av. Arbetssattet ar processorienterat och fragestallningarna som diskuteras bygger pa
de tidigare forda samtalen i de lokala natverken.

| texten nedan anvands anhorig om den person som eventuellt ger omsorg och narstaende om
den person som “’tar emot” omsorg, ar dldre, langvarigt sjuk eller har en funktionsnedsattning.
Deltagande kommuner ar Karlstad, Alingsas, Mark, Tingsryd, Nybro, Link6ping 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 hédlsa kom det fram att anhdriga
ofta ger uttryck for olika mer eller mindre starka ké&nslor i méten med personal och olika
stodfunktioner. Inte sdllan innehéller samtalen samtal med anhoriga 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 andrafragor som anhériga funderar 6ver 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 kansloméssiga stodet och bemétandet
av anhoriga.

Sammanlagt ar det sex traffar planerade, tva under hosten 2014 och fyra under varen 2015.
Denna sammanstéllning bygger pa redovisningar som kommit in fran de sju lokala larande
natverken och deras andra tréff.



Att diskutera:

Vad kan sorgen, oron, samvetsforebraelserna handla om och vilka uttryck kan de ta sig for
olika personer och olika situationer? Vilka uttryck tar de sig i métena med personal,
organisationer?

Den andra traffen i de lokala blandade larande natverken inleddes med en aterblick pa den
forsta traffen och den gemensamma sammanstéllningen. Manga sa att de kénde igen sig i det
som kom fram fran andra natverk runt om i landet, igenkanningen var tydlig. Till den andra
traffen ansl6t nya deltagare i nagra av natverken och vid uppféljningsmotet togs fragan upp
om att ta in nya deltagare framover. Flera av ledarna var inne pa tanken att de eventuellt inte
kommer att ta in nya deltagare, framst med tanke pa tryggheten i gruppen.

| den andra traffen blev det lite olika upplagg av samtalen. Nagra natverk valde att diskutera
fragorna om sorg, oro och samvetsforebraelser var for sig for att pa satt tydliggora olika
uttryckssatt. Vid uppfoljningsmotet med ledarna for de lokala natverken utkristalliserades
nagra olika teman som far bli rubriker i denna sammanstallning. Ett sddant tydligt tema var
ilska kopplat till sorg och oro. Ett annat tema var en kansla av maktloshet och vanmakt hos
anhoriga. Det kom ocksa fram olika tankar fran anhériga om hur de forhaller sig till ex. sorg
och oro. Personal bekraftade ocksa att de méter ilska fran anhoriga i handlaggningsarenden,
vid anhdrigas besok pa boenden etc.

Att samtala om kanslor vackte “egna” kanslor vilket en grupp reflekterade kring pa foljande
satt.
Vi kan notera att flera personer som &r inbjudna till ndtverket i egenskap av
personal, chefer, handlaggare, foreningsaktiva samtidigt har ett eget anhdrigskap
vilket gor att fragestallningarna berdr dem pa ett satt som de inte tankt fran
borjan”.

Utan att veta sakert sa ar detta nog giltigt for flertalet av deltagarna i de sju natverken runt om
i landet.

Ilska, sorg och oro
Inledningsvis nagra citat om ilska kopplat till sorg och oro.

”Sorgen och oron kan uttryckas i ilska och det &r manga ginger personal som kan
fa ta emot ilskan. Det kan vara tryggare att ta ut det pa personal man moter och
ocksa lattare att ta ut den pa personalen. llska &ar den kansla som alla (i gruppen)
kanner igen sig i. Som anhorig maste man fa bli arg, man maste latta pa trycket,
men det galler att hantera ilskan. Hitta hur jag som anhoriga ska gora — jag tycker
att jag lart mig att hantera min ilska béttre genom att samtala med andra anhdériga
hur de gor”.

”Det kan ta sig uttryck 1 att man blir ganska kort, bestimd och 14ta lite arg nér
man pratar. Detta pa grund av allt som hander hela tiden. Min vuxna dotter ringer
och ar ledsen men jag kan inte ta hand om hennes kénslor just nu. Men jag kan
inte nu och att inte orka vara god och glad at den man élskar ger mig daligt
samvete”.



”Jag dr inte sdker pa att jag dr medveten om att jag dr orolig, jag tror att min oro
tar sig andra uttryck. Tror jag blir arg istéllet”.

”Jag blev ofta arg och det dr den vérsta biten, men nu ndr min man bor pa sirskilt
boende finns ingen ilska kvar. Med tiden har jag d&ven vant mig vid ensamheten”.

Ovanstaende citat ger nagra olika vinklingar pa hur ilskan kan komma till uttryck. llskan
kunde riktas mot den narstaende av olika anledningar. En anledning kunde vara den
narstaendes sjukdom, eller den nérstaendes beteende i olika situationer. Men det kanske
vanligaste som kom fram var ilska kopplat till sorg och oro. llskan varierade hos anhoriga
over tid och situation. Sorgen hade olika ansikten over tid.

En grupp konstaterade;

”Anhoriga hade olika beréttelser om sorgen beroende pa var i sorgeprocessen de
befann sig”.

Sorg var inte alltid kopplat till att en narstaende avlidit, utan kanslan av sorg, saknad kunde
ocksa relateras till andra forluster, handelser. Som exempel gavs da ens livskamrat drabbas av
sjukdom som forandrar livet pa nagra sekunder vid. t.ex. en stroke. Ett annat exempel var att
bli foralder till ett barn med funktionsnedsattning och hur detta kom att paverka livet. Inte
bara for den som &r drabbad utan ocksa for anhériga och med ett livslangt perspektiv.
Upplevelserna och uttryckssatten av sorg var olika mellan olika anhériga. Har nedan

foljer nagra roster fran anhoriga.

”Min dotter dog vid 19-ars alder. Det &r manga ar sedan det hande men sorgen
finns fortfarande dar, framforallt vid arsdagen av hennes bortgang. Veckorna runt
arsdagen ar mycket jobbiga varje ar, jag ar inte manniska da. Jag har haft svart att
se hennes vanner vaxa upp och félja dem i livet. Denna sorg gar inte att jamfora
med den sorg jag kiinde nar min man fick en demenssjukdom”.

”Nér jag drabbades av sorg sa horde inte védnner av sig, eller sa pratade de som om
inget hade hant. Detta gjorde mig mycket besviken”.

”Sorgen och oron maste vi géra av ndgonstans, vi springs ju. Jag har gjort allt jag
kunnat kan jag kénna i goa stunder och mer dartill. Jag har sett min dotter och
jobbat sa hart med det sa jag sjilv blev sjuk”.

Flera anhoriga sa sig vara besvikna pa vanner och bekanta i att inte bli sedda och bekréaftade i
sin sorg. En naraliggande kéansla var ocksa en bitterhet 6ver hur livet utvecklats med sjukdom
och problem. Anhériga sa:

Det var ju inte s& har vi hade tankt var dlderdom”.

”Jag blir sa bitter pa sldkten och jag tinker inte meddela om det blir ndgra
forandringar varken vid dodsfall eller vid begravning”.

Att vara arg och visa ilska sdgs som en negativ kansla som tog mycket energi och kraft.
| den forsta tréffen var det flera anhdriga som menade att det dven fanns en positiv sida



av att bli arg. Det gav energi till att kdmpa for att den narstaende skulle fa sa bra hjélp
som mojligt. Att vara arg var ibland en energirik kansla till skillnad fran besvikelse och
bitterhet som snarare dranerar energi. | materialet fran de sju natverken framkom manga
olika exempel pa hur olika anhériga forholl sig till, utifran sett, likartade situationer.
Detta visar pa ett tydligt satt vilken heterogen grupp anhériga ar med individuella
erfarenheter och behov. Vi aterkommer i traffar langre fram till diskussioner om olika
forhallningssatt och copingstrategier anhoriga anvander sig av.

Vilka reaktioner moter personal?

Ovan namndes att flera personer som finns med i de lokala natverken i rollen som anstalld
med olika uppdrag ocksa har erfarenheter av att vara en anhérig som ger stod och hjalp. Att
mota anhdriga som var arga och besvikna tillhérde vardagen for personal. En handlaggare
inom LSS sa;

I mOtet mer fordldrar kan jag kdnna igen mycket av den ilska som beskrivs. Men
ilskan handlar ofta om att det inte blev som man hade tankt sig. Ofta finns en
frustation dver att inte bli hérd och att foraldern ofta upplever att man far kampa
for sina och sina barns rattigheter. Ibland blir det otrevliga samtal”.

Det blev inte som vi hade tankt oss var en aterkommande reflektion fran anhoriga och dar
ilskan ibland riktade sig mot personal. Att bli arg och visa ilska mot den narstaende var inte
séllan forenat med daligt samvete och skuldkénslor. Formodligen valde” inte anhériga
medvetet att rikta sin ilska till personal utan det kanske kan tolkas som en psykologisk
forsvarsmekanism. Nagra menade att det ar viktigt att personal har kunskap och insikt vilka
starka kanslor de kan méta och med en insikt och forstaelse om hur det kan vara att vara
anhorig. Det ar ocksa viktigt att personal har formaga att ta till sig befogad kritik utan att
bortdefiniera den som att det endast handlar om anhdrigas utsatta kanslomassiga situation.

Ett annat &mne som togs upp av enhetschef i en grupp var att personal kan méta anhériga som
har svart att ta emot formell hjalp da samvetet hos den anhoriga sager;

“Det ér en plikt att stotta min narstdende. Man lovar varandra i néd och lust, och
det betyder mycket for manga aldre”.

Samma chef fortsatte med sina funderingar Over att det tycks vara lttare att ta emot hjalp om
behovet &r akut.

”Det verkar vara svarare vid ett langsamt sjukdomsforlopp t.ex. vid en
demenssjukdom. Ibland mots personal ocksa av ilska fran anhoriga da de upplever
personalens vilja att hjalpa som ett ifragasattande av den anhoriges formaga och
kompetens. Tror du inte jag klarar av att ta hand om min narstaende ”.

En anhorig i samma grupp beréttade hur det var att bli ersatt av en professionell:
Jag blev utbrand innan jag kunde sléppa taget och ta emot olika former av

avlosning. En avldsare blev néstan som en annan mamma. Hon &r personlig
assistent till min nérstdende nu. Jag fick kdmpa mycket med mig sjilv”.



Den kanske mest utbredda orsaken till ilska och irritation hos anhdriga var de brister de sag i
varden och omsorgen av den narstaende. Det kunde ocksa ta sig uttryck i ilska och bristande
fortroende for varden och att de inte gjorde allt de kunde for den narstaende. Kanske fanns
ocksa kanslan av vanmakt over att livet holl pa att rinna ut. Flera var inne pa att ilskan var
orsakad av brist pa information till anhdriga och narstaende, men ocksa en irritation Gver att
personal inom vard och omsorg inte sag anhoriga som en resurs och en samarbetspartner. Ett
exempel av manga var en situation som en foralder berattade om nar sonen var svart sjuk.

”Jag forstod inte att ndgon kunde bli sa sjuk. Det som oroade var ocksa att
behandlingarna var olika beroende pa vilken lakare den sjuke traffade, det gav
ingen trygghet”.

”Att personalen tycker olika och sédger det till oss anhdriga ger oss oro”.
Ett positivt exempel kom fran en anhorig som vardade sin cancersjuka man, vilket han ville;

Mot slutet tog vi emot hjilp, det var en léttnad att fa prata med personalen, de
blev lite som vénner. Nar han dott saknade jag dem och jag saknade ett
efterlevandestod”.

Men det var inte bara ilska som personal métte, det kunde ocksa vara méten med anhoriga i
ingaende samtal om deras sorg och oro, inte sallan med existentiella inslag. Flera sa att det

manga ganger kan vara lattare att prata med personal om sin sorg, oro an med dem som star
dem nara. Anhdriga kanske inte vill belasta sina nara och kara. Det kan da kannas battre att
prata med utomstaende, enskilt eller i grupp.

Maktléshet och vanmakt

| flera av de lokala natverken kom samtalet i gruppen att handla om en ké&nsla av maktloshet
och vanmakt hos anhériga. Att vara den som star bredvid sin narstdende och vilja hjalpa men
kanske inte kan av olika anledningar. En anhorig sa;

“Det var en lang resa, mycket av maktléshet och man star dar bredvid. Sa har ar
det nu i vart liv och vad gor jag med det. Ena dagen &r man ledsen och arg, andra
dagen gor man nagot annat. Forsta tiden av sjukdomen nar jag kunde sta for
hjéalpen var valdigt meningsfull och det fungerade bra med hemtjansten. Vi hade
hela varlden i vart vardagsrum och det uppskattade min man, men nar han kom till
vardboende var det bara forvaring. Det véackte ilska och maktloshet”.

Att vara anhorig till en narstaende som ar drabbad av sjukdom beskrevs som att vara inne i en
process, en lang resa, och som flera anhdriga sa, kanslorna varierar dver tid. Som en anhoriga
sa i citatet kan det variera fran dag till dag, men kénslorna forandras dven over langre tid. Fran
fortvivlan, ilska till en mojlig férsoning och acceptans att nu har vi den har situationen. Hur
denna tid blir kan hdnga samman med i hur anhoriga blir bemotta och vilket stod de erbjuds
pa véagen.

»Jag hade en stor dnskan till personalen “Fraga mig”. Jag fick aldrig en fraga om
min makes behov och det var jéttejobbigt, for jag sag att de inte forstod hans
sjukdom och hans behov. Min man hade en ovanlig sjukdom och jag kande inte
att personalen tog reda pa de sarskilda behov som min man hade som individ och



pa grund av sjukdomen. Man levde i dodens vantrum och boendet vardar den
sjuke men som anhdrig blir man inte sedd och far hjalp med den kanslan. Dialog
skulle kunnat vara en hjalp”.

Att inte bli sedd, lyssnad pa, inte fa vara delaktig aterkommer ofta fran anhoriga i olika
sammanhang. Aven i detta larande natverk fanns det med. | de larande natverken ingar
personer med olika erfarenhet och bakgrund och inte séllan sa kanner deltagarna igen sig i
andras berattelser. En personal som arbetar med barn sa:

“Kinslan har ingen alder. Nar man inte har kontroll Gver sitt eget liv och forsoker
stalla till ratta problem som man inte har mojlighet att paverka sa vacker det
kanslor av maktldshet och oro hos oss i alla aldrar, antingen man ar barn, tonaring
eller vuxen. Det foder s.k. kroniska kriser hos den anhérige. Ett tillstand som man
vanjer sig vid och som innebdr att det inte ar okej i livet och att man inte kan se
framat och inte vagar hoppas pa forbattring”.

Nagra var inne pa att det fanns en oro hos personal att moéta anhorigas kéanslor och att man i
samtal med anhoriga kan vécka” kénslor som man inte kan hantera. Men kénslan av sorg,
oro, skuldkanslor, ilska, vanmakt och maktldshet finns hos anhtriga &ven om vi inte pratar
med dem om deras kénslor. Att inte fa fragan, att inte bli sedd i sin oro och sorg kanske
smartar mer &n sorgen i sig.

”’Minniskor undviker den person som har sorg, det &r inte alltid 14tt att veta vad
man ska sdga eller hur man ska bete sig. Men det kan upplevas som ett svek da
vanner undviker kontakt”.

”Sorgen finns hela tiden, den maste bara hanteras. Sorgen kan komma 6ver mig
utan ndgon anledning. P16tsligt borjar jag storgrata”.

Fran frivilliga som méter anhdriga

| ndgra av natverken finns det med foreningsrepresentanter och som ocksa har erfarenheter av
moten med anhdriga. Aven har var det stor spridning i erfarenheterna av reaktioner och
uttrycksatt hos anhdriga.

”Nya anhoriga som kontaktar foreningen har mycket att vrika ur sig”.

Fran en forening sa man att man &r mest orolig for foraldrar som inte kan acceptera sina barns
funktionsnedsattning. De hade ocksa noterat att separationer mellan foraldrar till barn med
funktionsnedsattning var vanligt. Féreningen erbjuder samtalsstéd och rattsombud.

Fran en annan férening sa man att de métte manga hoppfulla anhoriga. Kanske har man gatt
igenom sorgen nar man kommer med i en férening. Féreningen ger stod till anhériga men
ocksa till den som fatt diagnos. De bekréftade ocksa bilden av hur olika anhdriga forhaller sig
och hanterar situationen nar barnet far en diagnos.

”Ménga kanslor att ta hand om bade som anhorig och for den som fétt diagnos”.



Sammanfattning

Den andra traffen blev en traff med manga exempel bade fran anhoriga och personal om sorg,
oro och samvetsférebraelser och pa vilka satt dessa kanslor kom till uttryck. Flera av
exemplen var detaljrika och utlamnande och vi valde av integritetsskal att inte ta med dem i
sammanstallningen. Det fanns manga gemensamma erfarenheter och som sades, kanslan har
ingen alder, vilket pa ett satt kanske kan upplevas positivt for alla inblandade i gruppen.

“Det dr inte bara jag som tinker, kinner mig konstig”, det & manga andra, bade anhériga och
personal som kanner igen sig.

Som avslutning pa denna sammanstallning nagra tankar fran en person som é&r farfar pa temat
att vara anhorig till en anhorig. Han oroade sig mer for sin son an for sonsonen som har en
funktionsnedséttning:

”En anhorig till en anhorig har en viktig funktion.”

Han beréattade hur han fick stotta sin son bland annat vid lakarbesok, d& sonen hade svart att
stalla fragor till lakaren om sitt barns funktionsnedsattning.

”Det var tungt, men nddvandigt, att séga till sonen att barnet inte skulle bli friskt.”

Han beskrev ett dubbelt anhorigskap, bade som anhorig till sonen och sonsonen, och sade att
det "pendlar frdn tungt till jdittehdrligt.”

Vi ser fram emot fortsatta intressanta samtal om anhérigas kénslor och existentiella behov och
upplevelser av anhorigskap som enligt citatet ovan pendlar fran tungt till jatteharligt. Det ar
till denna kénsloméssiga “berg och dalbana” anhdriga ska forhalla sig och handskas med, och
som vi som finns bredvid ocksa ska forsoka forsta och hantera.

Sammanstéllt av
Jan-Olof Svensson



