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Nationellt kompetenscentrum anhdriga

Sammanstallning 5

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 femte traff.



Att diskutera:

Vad kan stod i kansloméassiga och existentiella fragor vara for anhoriga?
Vilket stod har anhoriga behov av?
Vilka mojligheter och forutsattningar har personal att ge stod i dessa fragor?

Reflektioner pd sammanstdllning 4

Den femte traffen i de lokala larande natverken inleddes pa brukligt satt med en stunds
reflektion kring sammanstéllningen fran den senaste traffen. Ett tema som kom upp och som
funnits med i flera traffar var hur anhoriga forhaller sig i olika situationer och att det inte var
ovanligt att anhoriga trangde undan sina kanslor — "det far vi ta sen”. Men nar kommer “sen”?
En anhdrig beréttade att hon skot undan kanslan for stunden och ”slappte” fram den vid ett
béttre tillfalle. FOr andra var ”sen” mindre klart definierat. Gruppens reflektion var att det var
viktigt att inte stdnga in sina kanslor men att det kunde hanteras pa olika sétt.

Ett annat tema for reflektion var "vardighet” och da uttryckt som en fraga — vad ar ett vardigt
liv? Fragan stalldes av en anhdrig som utvecklade sina tankar med att séga att det stod hon
hade behdvt egentligen inte hade behovt vara sa stora saker. Viktigast var att hon hade velat
bli sedd som en ménniska och inte som en “anhdrig”. Detta hade andra anhoriga uppe till
diskussion i den senaste traffen, vilket aterkommer senare i texten.

Det kom ocksa reflektioner fran en underskéterska kring temat déende och dod och som inte
funnits med i fragestallningarna hittills men som hon ansag vara viktigt. En anhorig
bekréftade det hon sa med att séga att upplevelsen var att det var skont att fa prata om det
eftersom det for den hennes narstaende var hogst relevant. En annan anhorig sa att det inte var
mojligt for hennes del eftersom hennes nérstaende inte ville slappa taget om livet.

Yiterligare ett tema for reflektion var vanmakt och maktloshet och da utifran vilka krav kan
stallas pa den narstaende. En anhorig ansag att “man bor utmana” den narstaende i att om
mojligt bibehalla funktioner. Har fljde ett samtal om hur man i sin profession kan utmana
och motivera en person pa ett lite annat satt an vad anhoriga kan gora. Men med det foljer
ocksa ett ansvar i att bedoma var gransen gar for varje individ.

Forstdelse och omtanke

Vid uppfoljningstréffen av den femte traffen med ledarna for de lokala larande natverken var
det tva teman som framtradde lite mer. Det ena var behovet hos anhdriga att mota forstaelse
och omtanke, det andra var familjens betydelse som stdd i deras situation. Nagra ord och
uttryck har funnits med i nastan all dokumentation fran de lokala natverken. De orden fran
anhoriga ar att bli sedd och lyssnad pa. | denna femte traff uttryckt som forstaelse, forstaelse
och forstaelse! En grupp fragade sig:

”Vad &r det som gor att de anhdriga blir olika bemétta och alltfor ofta kanner sig
osynliggjorda som manniskor och besvarliga inom (&ldre)omsorgen”?

Nagra enkla svar pa denna fraga fanns inte, men tankar fanns om kultur i arbetsgruppen
eller inom en del verksamheter. Bristande ledarskap var ett annat forslag. Fran en grupp



kom funderingar pa varfor det ar sadan skillnad mellan psykiatrin och somatiken hur
anhoriga blir sedda och bemotta.

"Det ar underligt att det &r sa stor skillnad pa att komma in pa akuten med nagon
narstaende eller pa psykakuten med samma narstaende. Det ar som att komma in
till tva olika varldar. Pa akuten forekommer det oftare att personal sagt "hur gar
det med dig nu da, vill du att vi ska ringa till nagon som kan sitta med dig en
stund?” det gér man inte pa psykakuten. Déar pratar inte ens personalen som
kommer och méter upp med anhoriga. Aven om jag fragat efter samtal med lakare
eller annan personal sa har jag bara fatt NEJ som anhdrig.

Nagra hade funderingar pa hur kommunikationen mellan anhériga och personal kan vara.
Vilka forvantningar har anhoriga pa hur personal kommunicerar?

”Som personal &r det viktigt att vara déar och stanna kvar. Manga ganger kravs det
inga svar utan det som behdvs ar en person som tar emot det som anhoriga sager
och bekraftar att — jag hor det du sager och jag har forstaelse for dina kanslor”.

"Det ar viktigt for mig som anhérig att fa prata med personal som &r narvarande i
samtalet, att jag slipper fa kanslan av att de inte har tid med mig. F6r mig gav det
mycket att delta i en anhorigcirkel, det gav mig perspektiv pa min tillvaro. Den
nakenhet och &rlighet som infann sig i gruppen gav mig styrka att agera
konstruktivt”.

Att stanna kvar och lyssna visar pa omtanke. En anhorig sa att hon kanner sig valkommen da
personal ser ocksa henne och hennes behov nar hon besoker maken i hans boende.

Ett annat satt att visa forstaelse och omtanke menade en grupp var att personal inom vard och
omsorg ser och bekraftar anhdriga och visar intresse for deras iakttagelser och deras
kunskaper om den narstaende. | detta Iag ocksa att fa hjalp med kontakter och bli hanvisade
till 'ratt person”. Nagon form av koordinator, lots eller motsvarande funktion finns det behov
av menande flera anhériga.

Det framkom ocksa tankar om att bemdotande hanger samman med personlig mognad.
Anhoriga gav exempel pa moten med personal och andra som hade problem att méta det
svara.

"En del har inte kommit sa langt i sina egna radslor”.

| ett tidigare natverk berattade anhdriga att de tog ansvar for vad de pratade om och med vem.
Aven i detta natverk sa en anhorig samma sak, att hon utifran sina egna upplevelser av
osakerhet infor nya situationer var forsiktigmed att utsatta vissa for det svara i sin situation
som anhorig. Tidigare namndes om det stod en anhdrigcirkel gav och att fa traffa och dela
erfarenheter med personer i likartade situationer.

Att generalisera vilka behov anhdriga har i sina existentiella funderingar ar oméjligt beroende
pd att vi ar alla olika. En anhorig sa att ma daligt ar en del av livet, jag 6nskar att omgivningen
accepterar det.



»Jag vill inte att folk ska bli oroliga och férsoka hjalpa mig att ma battre utan att
vaga mota mig i denna kéansla”.

”Omgivningen behdver inte kanna radsla da jag drar mig undan, jag behéver fa
lite distans och sjalvreflektion”.

Stdd frdn familj och vinner

| samtalen om existentiella behov hos anhdriga kom fragor upp om familjens och vanners roll.
En faktor av stor betydelse var vilken ”kvalité” relationen hade. Vad vill anhériga berétta for
sina barn, vad pratar man om med sina vanner nar ens son har drabbats av psykos pa grund av
missbruk? Tidigare ndmndes det ansvar anhoriga tog for att inte utsétta, belasta familj och
vanner. Oppenhet med de problem man som anhdrig stalls infor kan ha sitt pris eftersom det
ar manga som har synpunkter pa vad som é&r ratt och fel. En anhorig sammanfattade sina
tankar pa foljande satt.

" Att vara anhorigvardare till sin livskamrat kan ibland liknas vid barnuppfostran.
Man kanner sig otillrécklig ibland, samvetet skaver, man kanner att man sviker i
vissa situationer, man maste satta granser. Jag vill ga min inre 6vertygelse, min
intuition men paverkas av massmedia och andras asikter”.

Kontakten med barn och barnbarn varierar familjer emellan, fran de som har valdigt nara band
och mycket kontakt till de familjer som har ett langre avstand mellan sig. Kanske beroende pa
geografiska avstand men kanske ocksa pa ett "kanslomassigt” avstand. Vilka forvantningar
som finns pa barn och barnbarn och deras delaktighet i omsorgen om en néarstaende foralder
varierar ocksa givetvis.

”Barn och barnbarn skulle hora av sig lite oftare, det skulle kdnnas battre om de
forstod mera. Det skulle ocksa vara bra om nagon tog hand om allt praktiskt och
skotte alla kontakter. Man stanger av kanslor nar det ar sa mycket att tanka pa.
Man hinner inte ens ta for sig av alla tips och rad man far. Man hinner och orkar
inte heller att hoja rosten och ta for sig. Kanske for att vi ar manga aldre-aldre och
inte orkar”.

Det sades ocksa att anhdriga inte vill kanna att de belastar andra i sin omgivning hela tiden
med sina bekymmer och funderingar. Att delta i anhoriggrupp/anhorigcirkel var en sadan
“arena” dar anhorigas beréttelser kunde tas emot. En anhdrig menade att anhérigas behov av
stod kunde delas i tre nivaer:

"Att fa ett stod av nara vanner, att fa hjalp av professionella och nar man delar
erfarenheter i grupp med andra ger flera bottnar. Jag tror vi behdver alla delarna”.

Ibland gdr Fantomen pd gatan som en vanlig man

En annan existentiell aspekt som kom fram var en langtan och énskan om att bli bemétt
utifran att man ar en vanlig ménniska och inte bara som en anhorig. Denna tanke bekraftas
fran andra grupper med tankar om att det var viktigt att fa tid att vara ensam med sina tankar,
fa tid att andas. | anslutning till detta diskuterades ocksa det stigmata det kan vara att vara



anhoriga till en person med funktionsnedsattning och som pa grund av detta har ett
annorlunda beteende som kan vécka skuld och skamkénslor hos anhdriga och i nasta steg en
skamkansla for att k&nna just skam. Det som kunde underl&tta for anhoriga i dessa situationer
var att fa bra och tydlig information fran nagon med kunskap och som man ocksa kunde fa
prata med och som har tid att lyssna. Att i ett samtal ocksa fa en kansla av hopp om
tillfrisknande/forbattring eller ett avslut pa den narstaendes men ocksa anhdrigas lidande.
Ordet hopp har aterkommit i flera sammanhang och som kanske kan knytas till en kénsla av
att fa vara en vanlig manniska och inte enbart bli sedd som anhorig till....

”Jag Onskar att fa ett vikarierande hopp (men inte alltfor glattigt) som kan ge mig
styrkan att tro att det kommer att bli battre, att det vander”.

Vilka méjligheter och férutsdttningar har personal att ge stéd i dessa frdgor?

| samtalet i de lokala larande natverken flot svaren pa denna fraga in i alla tankar som
ventilerades vilket gor det svart att tydligt identifiera de svar som gavs. Men inledningsvis kan
sdgas att en grupp tog fasta pa begreppet “personal”, vilka ar det som avses i fragan undrade
de. Deras tolkning var att personal &r de som tar hand om den néarstaende och den som &r sjuk.
Personal finns for den nérstaende. Men personal kunde ocksa vara en kurator eller en
anhoérigkonsulent. En anhorig sa:

"Gar jag som anhorig ndgonstans for att fa stod sa gar jag till en som ar
professionell (inte personal). For mig jobbar personal pa en vardavdelning och dar
kan man inte tanka att personalen ska ta mina existentiella behov i fraga utan de
ska ta hand om patienten, min narstaende”.

Nagot som ocksa kommit fram under tiden som nétverken traffats ar att det inte varit sa latt
for deltagarna att vara kvar i sina roller. Flera av de som &r ”personal”” ar/har varit anhériga
och vice versa. Detta har fort med sig att det ibland har varit bra att fortydliga i vilken roll en
utsaga ges.

Det som flera av personalrepresentanterna associerade till var rollen som kontaktperson och
dess betydelse for anhoriga i ett ”vardagligt” anhorigstdd. Ofta var dock kontakterna av
kortare karaktar och da kring en sarskild fraga eller vad anhdriga onskar prata om. Detta
vardagliga stod — att bli sedd och lyssnad pa och bli métt som en medménniska — kanske ar ett
underskattat och manga ganger osynligt stod. Det kom i detta sammanhang ocksa upp en
tanke om mojligheter for kontaktperson att schemaldgga anhorigsamtal som ett komplement
till de korta samtalen i vardagen.

En enhetschef i en grupp sa att han stallde hoga krav pa sin personal vad galler motet med
anhoriga. De ska ha forstaelse for och kunskap om att de méter anhoriga i nagon form av
sorg/kris och kunna ge tid for resonemang med personen. Men det behdvs ocksa stod av
professionella utanfor personalgruppen.

Man kan valja olika vagar for att na ett mal utifran vad man efterfragar under resan. Man
véljer stod utifran olika behov.

"Kanske vander jag mig till en professionell for att fa svar pa en fraga och till en
privatperson for att fa prata av mig en stund”.



En personal trodde att det viktiga for anhoriga var att fa hjalp med praktiska bestyr forst, att
de kénner att de kan hantera sin nya situation innan de kan ta sig an sina existentiella behov
och fragestallningar. Denna tes bekraftades av en anhdrig som sa att det ar latt att bli endgd
och att det &r bra att fa hjalp att se saker fran en annan sida.

Fran en grupp kom en modell fran en person som arbetar med barn som anhériga. Tanken
bakom att anvanda modellen var att férklara och sétta ord pa vad som hander med oss nér vi
lever under stor press.

"Vart liv bestar av en fysisk, en kanslomassig, en social och en andlig sida. Nar
jag ar anhorig lever jag i stress. Om jag under lang tid asidosatter mina egna
behov sa ger det konsekvenser bade fysiskt, kdnslomassigt, socialt och andligt.
Andligt riskerar jag att tappa hopp, framtidstro och kanslan av mening naggas i
kanten, vittrar sonder. Det & mycket du inte kan paverka men det ar mojligt att
arbeta med hur du kan forhalla dig till det som &r”.

I de lokala néatverken finns foreningsrepresentanter och de som arbetar med
frivilligverksamhet. En frivilligsamordnare sa att hon upplevde att hon hade mojlighet pa sin
arbetsplats att stanna upp och mota besokare i deras tankar och funderingar. Att stanna upp
och ge tid att lyssna har aterkommit fran alla natverk men som nagon sa:

”Jag tror att det finns en relationstrétthet bland oss manniskor, vi har alla ett
behov av att bli lyssnade pa, sedda och bekréftade. Detta tar kraft och energi,
vilket gor att det kan vara lattare att ta sig an administrativa uppgifter som inte
kraver ett harbargerande av andra personers bekymmer. Vardpersonalen idag har
en sa komplex arbetssituation, da budgeten medfor att farre personer ska gora fler
uppgifter och skapande av goda relationer kréver kraft, mod och energi.”

En foreningsrepresentant fick fragan om de som férening ger stod i existentiella fragor. Svaret
blev att de som kommer till foreningens mote kanner sig hemma och trygga eftersom alla dar
har kunskap och erfarenhet och forstaelse for manniskor som har ett annorlunda beteende. Pa
samma satt som deltagande i anhdériggrupp/anhérigcirkel stodjer deltagarna varandra genom
att dela erfarenheter, fragor och upplevelser.

Bemdtande dterigen

Ett ofta aterkommande ord i dokumentationen fran natverken ar bemaétande och da kanske
oftare (?) fran de anhoriga som haft kontakt med psykiatrisk verksamhet. Det gavs exempel pa
hur svart det var for anhoriga att fa information om den narstaendes tillstand, trots
medgivande fran personen. Karnfullt uttryckt fran anhoriga:

”Men nar han plétsligt skrevs ut da skulle vi sta i givakt och naturligt finnas dar
att hjalpa honom igen”.
Skolan
Nagra natverk har diskuterat hur skolan hanterar barn med speciella behov och om det fanns

tankar pa att erbjuda stod till foraldrar. Ett citat fran en anhorig/foralder far bli exempel pa
vilken problematik de kunde méta.



"Bade skolan och andra staller krav hela tiden pa att man som anhorig till ett
psykiskt funktionsnedsatt barn ska hjalpa till med laxor, stélla upp pa alla moten,
hjélpa till med att barnet kommer till skolan (om det inte vill dit) samtidigt som
man kanske har manga andra kontakter inom BUP. Det &r utredningar hit och
moten hit och vad far man sedan for hjalp som ensamstaende foréalder?”

Slutord

Manga tankar och infallsvinklar har getts som svar pa fragorna i denna femte traff. Svaren
visar vilken bredd och komplexitet det finns inom vard, omsorg och skola. Det &r en stor
utmaning for personal att mota alla anhoriga och narstaende utifran deras existentiella behov
och fragestéllningar.

Det som undertecknad fastnade for var citatet om Fantomen och anhdrigas 6nskan att vara
och bli sedd som en vanlig manniska i forsta hand och inte enbart som anhérig. En annan trad
att fundera vidare kring ér;

"Det ar mycket du inte kan paverka men det ar mojligt att arbeta med hur du kan
forhalla dig till det som ar”.

En fraga som installer sig blir da — vilket stod behéver anhériga i detta arbete och vem
ska/kan ge det?

"Livet ar inte alltid glatt och enkelt att leva. For att se dagen maste du ha upplevt

natten”.

Sammanstéallt av
Jan-Olof Svensson
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