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Nationellt kompetenscentrum anhdriga

Sammanstallning 3

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
natverken och deras tredje traff.



Att diskutera:

Vilka existentiella tankar och fragor kan anhoriga ha i olika situationer?
Vilka existentiella fragestallningar méter personal hos anhériga?

Vad &r existentiella fragor och tankar och vad betyder existentiell var fragor som
inledningsvis kom upp i ndgra av de larande natverken. Pa Vardalinstitutets * hemsida
http://www.vardalinstitutet.se finns f0ljande definition:

"Nar det egna livet hotas och nér livet gar mot sitt slut kommer ofta
meningsfragorna, de existentiella fragorna, upp till ytan. Existentiella fragor
handlar bland annat om mening, frihet och ansvar”.

Inte séllan associeras ordet existentiell till en trosfraga, ndgot som har med religion att gora.
Men som meningarna ovan antyder sa handlar existentiella fragor om livet. En grupp tog som
utgangspunkt for sitt samtal en definition pa existentiell halsa fran WHO. Definitionen
innehaller atta punkter t.ex. mening och syfte med livet, upplevelse och férundran 6ver
tillvaron, helhet, andlig styrka, harmoni och inre frid, hoppfullhet och optimism. 1
dokumentationen fran de lokala larande natverken och vid traffen med ledarna aterkom orden
mening, frihet, ansvar som val anknyter till de punkter frin WHO som namnts. Ibland
omskrivna och kopplade till olika handelser i anhorigas och narstaendes liv. Nagra av dessa
ord far bli rubriker i denna sammanstallning.

Mening - meningsloshet

Nar en narstaende drabbas av sjukdom och férandras som person och inte kanner igen sina
anhoriga, kanske bor pa ett sarskilt boende kan en kénsla av meningsloshet infinna sig. En
anhorig sa:

”Man vet inte om man ska halsa pa eller inte, det kanns ocksa meningslost for
man vet inte om de forstar eller om man bara ar till besvér nar man kommer. Anda
fortsatter man for man tror inte de har ett roligt liv vilket man inte har sjalv heller.
Det kan ocksa kannas meningslost for man har ingen uppgift dar och man kanner
sig som en spion nar man fragar efter fakta”.

En annan anhdrig i samma grupp spann vidare pa temat och sa:

”Aven om det ar for bedrévligt nu kdnner jag stor 6dmjukhet och tacksamhet nar
jag tanker pa allt bra vi haft i livet”.

| utsatta situationer och kriser har vi manniskor olika satt att forhalla oss och méta det som
livet ger. Det kom upp tankar om religionens roll i att finna mening i livet. Nagra menade att
det kanske kan vara till hjalp och att det finns en trost i att det som har skett var ”guds vilja”.
Tron spelar olika roll i olika samhallen och Sverige ar ett sekuldrt samhélle dér tron inte har
en lika framtradande roll som i flera andra lander. Men, nagon funderade kring fragan: Nar
tron sviktar, blir det da en belastning?

* Vardalinstitutets verksamhet upphorde 1/1 2015 och deras webb — sida uppdateras inte
langre.


http://www.vardalinstitutet.se/

Andlighet kan handla om att finna ett inre lugn, kanske téanka pa stunder som betytt mycket
tidigare i livet. En grupp delade med sig av sina personliga erfarenheter av aterkommande
positiva tankar som kanske kan jamforas med andlighet. De talade ocksa om balans i
tillvaron, att finna ett inre lugn, forsoka leva hér och nu.

Vi har olika ben att sta pa, men benen &r i olika nivaer sa det star lite ojamnt.
Man behdver da hitta nagot som gor att det stottar upp”.

Fragor om mening och meningsloshet anknyter ocksa till fragor om livets slut, déende och
dod. Dessa fragor var centrala i nagra av grupperna. Nagra anhoriga beréattade om sina
negativa upplevelser av sin narstaendes svara sjukdom och dod och hur dessa upplevelser
finns kvar som en frustration. Upplevelsen var att det sérskilda boendet inte kunde moéta den
narstaendes behov vilket fick konsekvenser for de anhoriga. Det gav en kansla att det inte var
vardigt.

”Man maste ju fa ha ndgon mening i sitt liv och fa leva tills man dor”
En annan reflektion om doéden var foljande:

”Jag gar ofta och tanker pa doden, vilket medfor att jag kanske uppskattar livet
mera. Jag vet att livet inte kommer att vara for evigt, en tanke som jag inte hade
lika patagligt nar jag var yngre”.

En grupp var inne pa att existentiella fragor ar stora fragor, fragor om livets mening. En kamp
mellan onda och goda krafter. Ofta reser sig fragan — varfor? Varfor hande detta oss, vad har
vi gjort for ont, ar det ett straff etc. Dessa fragor har vanligen inga svar, men maste anda
stallas. Gar det att forlika sig med att inte fa nagot svar? En anhorig i en grupp menade att det
gar att sta emot och passera varfor om orken finns.

"Det blev sa hér och det ar ratt ok, men da krafterna tryter och man summerar
ihop hur vardagen har sett ut och livet har varit som en berg - och dalbana. Da &r
det svart att inte stélla fragan”.

Om orken finns? En grupp knot an till en bok av Lars Bjorklund med titeln ”Hur ska jag orka”
dar han diskuterar de svara fragor som anhoriga staller sig och de svarigheter som anhdriga
stalls infor. Detta aterkom ocksa i ett annat natverk:

”Nér en familjemedlem drabbas av sjukdom/funktionsnedséattning paverkas hela
familjen, det blir en familjesjukdom. Familjen blir beroende av samhallets stod
och att stodet fungerar. Stod och rad behovs for att fungera gott som anhériga.
Skuld och skam foljer ofta med i dessa komplexa forhallanden. Man &r radd att
vara helt ensam och utel&mnad”.

Hur denna paverkan pa familjen kan te sig var en annan grupp inne pa i ett samtal om
anhorigskapet och hur man kan ha det. Anhoriga kan motas av en klapp pa axeln med
orden;

"V vet att du har det jobbigt”.



Detta var ett uttryck som gruppen aterkom till under samtalets gang och som upplevdes
mastrande, avstandstagande och som ledde till upplevelser av att det var svart att vaga prata
vidare. Att raka ut for sjukdom/funktionsnedsattning talades ocksa om i termer av rattvisa och
att vara annorlunda. "Att raka illa ut” kom ocksa upp. Men dven denna situation kunde ses
fran olika sidor och en anhorig sa:

"Jag skulle vilja saga; nej vi har inte rakat illa ut, vart liv ser bara annorlunda ut,
men manga har svart att prata om det. Var jul har sett annorlunda ut, dottern sitter
hellre i koket och ater potatis, det ar annorlunda, men ok for oss. Det som &r
jobbigt &r att andra ska ha forklaringen, man ska forklara hela tiden”.

| en grupp sa nagon att livet ar fullt av saker som gor att det blir som det blir, vi gor vissa val.

”Men har vi alltid valmdjlighet? Det &r inte alltid man vet &ven om man viljer. Vi
har ett val i hur vi hanterar situationen. Nagonstans har man en inriktning, kanske
inte alltid medvetet, men det ar vél en form av mening. Livet &r som att aka
slalom, det svanger och det ar backigt”.

Frihet och ldngtan
"Ett liv utan langtan ar inget liv”
Tankar fran en anhdrig kring att vara anhorig och ge hjélp och stod till en narstaende:

"Hur mycket plats far vardandet ta i mitt liv, hur mycket plats ska jag fa ta?
Langtan om frihet men ocksa en kansla av egoism. Jag har en frihet till en viss del
samtidigt som den &r beskuren, att &ga nagot men anda med restriktioner”.

| tidigare traffar har det talats om det daliga samvetet och skuldkanslor som anhdriga
ofta bar pa. Detta har aterkommit nu i den tredje traffen men da uttryckt pa ett liknande
sétt som i citatet ovan.

"Existentiella tankar handlar manga ganger om langtan. Nér all den hjélp jag ger
till min make tar mycket av min tid och kraft kan jag tanka pa “livets mojligheter
som jag inte kan fanga”. Dessa tankar kan leda till avund, besvikelse, ilska och
frustration. Att vilja men inte kunna, en frihetslangtan”.

Langtan efter frihet kom till uttryck pa olika sétt och en anhorig sa:

”Som anhdrig har jag inte alltid tid for mina egna tankar och funderingar, mina
existentiella funderingar. Jag saknar egen tid, att fa ga in i det slutna rummet”.

Langtan efter frihet uttrycktes pa lite olika satt. Ett var att fa egen tid, ett eget livsutrymme,
eller en frizon. Det beskrevs som att hemmet blev en arbetsplats med hjalpmedel och
hygienartiklar stdende dverallt. Det blev ocksa en diskussion i gruppen om vem som hade
foretréde till det gemensamma hemmet. En personal sa:

”Vad vager tyngst i ett gifts par hem? Vem har mest ratt till hemmet? Det kénns
som om den anhdriga inte har nagra rattigheter eller mycket sma marginaler att
kunna paverka”.



Det daliga samvetet har vi konstaterat finns med som en standig foljeslagare och som ofta
finns med i langtan efter egen tid. En anhdrig sa:

”Jag kunde inte tdnka mig att jag inte skulle uppskatta att fa gora saker sjélv. Jag
saknar min man. Jag mar inte bra att inte vara arlig, men det gar lattare och lattare.
Jag blir bem6tt med missunnsamhet av min narstaende men omgivningen for
ovrigt tycker jag gor ratt som tar mina egna dagar”.

Men avsaknaden av egen tid kunde ocksa fora med sig, som en anhérig berattade, att efter ha
varit bunden sa lange sa ar friheten inte mycket véard nar man inte vet hur man ska férhalla

sig.
Maktloshet och vanmakt

Som namnts tidigare sa gav fragan till den tredje traffen upphov till olika "tankespar”. En
grupp tog som utgangspunkt for sitt samtal — omsorg for personen och familjen. Det som kom
upp var allt fran vardagliga behov som kost, vardaglig omsorg i form av hemtjanst och
boendestdd. Det knot ocksa an till tidigare samtal om anhorigas skuldkéanslor, med fragor om
de val som gjorts var de ratta. Skulle vi sokt hjalp och stod tidigare, var en sadan fraga. En
annan fraga som ocksa kom upp var hur svart det var/ar att sta bredvid och se att
omsorgspersonalen inte ser de nyanserna som anhdriga gor. Det upplevdes svart att [amna
over ansvaret till andra. En anhorig sa:

Vi vill att omsorgspersonalen ska ta det professionella ansvaret for var
narstaende med vara egna glasdgon. Vi kan beratta om en handelse och
personalen har en helt annan beréattelse om samma handelse, just for att vi inte har
samma glaségon och ser nyanserna”.

| det har citatet mots tva perspektiv, dels ett inifranperspektiv som anhoriga har med kénslor
for och en lang relation med den narstaende. Dels ett professionellt perspektiv hos
omsorgspersonalen med en yrkesmassig relation till den narstaende. Dessa tva perspektiv
kan “kolliderar” dvs. anhdriga ser och kanner den narstaendes behov pa ett satt och mots av
det professionella perspektivet som inte alls ser det anhériga ser. Professionen kanske gor en
helt annan beddmning. | samtalet i gruppen kom det fram att detta hos anhériga kunde ge en
kansla av vanmakt, att ha tappat kontrollen. Det kunde ocksa ge en kansla av att personal inte
tog sitt ansvar, inte sag helheten. Detta kunde hanga samman med att brukarna pa grund av
sin sjukdom/funktionsnedséattning hade svart att uttrycka sitt behov av hjalp och stod.

Men vanmakten och maktldsheten hade ocksé sina rotter i den existentiella ensamheten och
utsattheten att sta infor den narstaendes doende och dod.

Vilka existentiella frdgor moter personal?

Det kom fram i flera natverk att personal i “vardagssituationer” moter existentiella fragor hos
anhoériga som varfor, radsla att bli lamnad kvar, ensamheten m.m. En chef menade att det &r
en komplex roll att som personal méta de har fragorna som inte har nagra svar och samtidigt
veta att man maste skynda vidare till nasta insats. Verksamheten idag inom ex. hemtjanst och
sarskilt boende ar valdigt uppgiftsorienterad, det finns inte tid for reflektion och samtal. Det &r
inte prioriterat att agna sig at de "mjuka” fragorna. Manga vardagliga méten mellan personal



handlar om méten med manniskor som befinner sig i kris, och ibland kanske fragorna
anhoriga stéller ar en i grunden existentiell fraga inlindad i en annan fraga.

”Jag moter manniskor i kris, men marker att krisen andrar skepnad och kan ocksa
uppleva att det &r manga som kan ga vidare”.

Det fanns ocksa personal som tyckte det var svart att bemdta manniskor i sorg och fragade sig
sjalva hur lange de skulle orka. Trots det kunde de k&nna sig ndjda, “det &r ljusglimtar nar
man nar fram”. Ibland kan kontakten med anhdriga ske i samband med vardplanering,
ansokan om hjalp da anhoriga (och den narstaende) ar/kan vara i en ojamlik maktsituation.
Men kanske kan handlaggaren vara ett bollplank och vara den som inger hopp och skapa ett
lugn for anhoriga, menade man i en grupp. Det kom ocksa fram fran anhoriga i denna
diskussion att det kan vara svart om personal forsoker "stalla in sig”. De som ar sig sjalva ar
lattare att ta till sig var en kommentar fran en anhorig.

I nagra av de lokala natverken finns diakoner och foreningsrepresentanter med och de métte
ocksa manga "varforfragor”. Varfor blev min man sjuk? Varfor skulle vi drabbas av detta?
Vad &r det for mening med allt lidande? Fragor utan svar, mojligen med svaret att det ar en
del av livet.

Till sist en kort beréttelse fran en personal om en bagatell, men......... den kanske handlar om
mening, frihet och langtan.

"Tandborsten! En bagatell men dnda inte!? Vi arbetade i ett hem dar frun/anhorig
blev véldigt besviken och frustrerad pga. av att personalen inte kunde gora
skillnad pa vems tandborste som var vems. De anvéande hennes tandborste till
maken. Hon patalade detta och personalen tyckte att de kunde méarka upp hennes
tandborste sa att alla visste. Hon blev valdigt upprord och sa att hon aldrig hade
markt sin tandborste och det ville hon inte nu heller! Detta stod nog for hela
situationen som blivit i hemmet och vi forstar har och nu hur det kan kannas. Som
personal utfor man sitt arbete och ar kanske inte lyhord for hemmet man ar i”.

Slutord

Den tredje traffen gav upphov till manga olika tankespar, fran grundlaggande fragor om mat,
matvanor och grundlaggande behov. Det var manga tankar om ekonomi och hur ex.
narstaendes problem att hantera sin ekonomi ofta paverkade anhérigas ekonomi. ”Halla
kronofogden ifran sig” ar viktigt som nagon uttryckte det. Samtalen handlade om sorg och
saknad och ibland besvikelse fran anhdriga i hur man blivit bemétt. Att motas av
kommentarer som att "du borde lart dig, han har ju varit sjuk sa lange” kunde kannas valdigt
tungt. Nagra menade att det finns tendenser i vart samhalle idag att vardera och jamfora olika
situationer for anhoriga och narstaende. En anhérig sammanfattade sina tankar:

”Jag vill inte hora att det finns de som har det vérre, min sorg &r alltid min sorg
och den vill jag inte att nadgon trampar pa. Jag 6nskar bara att nagon lyssnar pa
mig, man behover inte sdga nagra trostande ord. Utan bara vara hos mig for jag
ager ratt till min egen sorg och mina egna upplevelser av sorgen”.



Detta var ett axplock av tankar och reflektioner fran de sju lokala natverken. En del ar
utelamnat pa grund av integritetsskél som i tidigare sammanstéllningar. Till sist en reflektion
och fundering om samtalet i denna tredje traff:

”Det handlar om stkandet efter livets mening, att hitta ett svar nagonstans, den
existentiella ensamheten, det finns ingen som har alla svaren. Det &r svart att prata
om de héar fragorna. Om man borjar namna de har fragorna, kan man fa tillbaka
fragor som; Har du problem, eller, det dar ar val nagot du bor ta med en prast, ar
du religiés™?

Sammanstéallt av
Jan-Olof Svensson
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