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Nationellt kompetenscentrum anhdriga

Sammanstallning 4

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 fjéarde traff.



Att diskutera:

Hur forhaller sig anhoriga till och hur hanterar de sin kdnslomassiga situation och de
existentiella fragorna?
Vilka forhallningssatt mater personal hos anhoriga?

Den fjarde traffen i de lokala larande natverken inleddes pa brukligt satt med en stunds
reflektion kring sammanstéllningen fran den senaste traffen. Som vanligt sa var
”igenkanningsfaktorn” stor och det vackte en viss férundran 6ver hur lika samtalen var i de
sju lokala natverken. Det som togs upp fran senaste sammanstéllningen var bland annat
diskussionerna kring mening och meningsldshet, vanmakt och maktlshet. Aven tankar om
moten med doende och dod i rollen som personal togs upp. Pa olika satt kom dessa teman in
ocksa i den fjarde traffen.

Férhdllningssdtt

Som en reflektion pa den tredje sammanstallningen sa en foreningsrepresentant:
"En vacker dag ska vi alla do, men alla andra dagar lever vi. Darfor ar var
instélining viktigt, hur vi tar tillvara det liv vi har”.

I en grupp konstaterades att sjukdom, funktionsnedséattningar och svarigheter drabbar oss, dar
har vi inget val. Men vi kan alltid vélja hur vi vill forhalla oss till det. | dokumentationen fran
natverken fanns manga exempel pa forhallningssatt hos anhoriga, mer eller mindre Gverlagda
och valda. Flera av forhallningssatten var det som inom psykologin bendamns
forsvarsmekanismer t.ex. fornekande, borttrangning, férskjutning och projektion. Dessa
forsvarmekanismer &r inte medvetna val men kan finnas som reaktioner pa att befinna sig i en
kris, mer eller mindre konstant.

For att kunna hantera kanslan av vanmakt och maktléshet hittar olika anhériga olika
forhallningssatt. Tidigare har anhoriga beskrivit sitt anhorigskap som att vara inne i en
process som hela tiden &ndrar sig och som stéllde krav pa anpassning. En anhorig utryckte det
sa har:

"I borjan fokuserade jag pa det som inte fungerade. Da var jag ofta arg. Nu ar jag
inte lika arg langre. Nu ser jag att ndr jag ar lugn blir min demenssjuke make
ocksa lugnare”.

En viktig del i att anpassa sig till en ny situation fér anhdriga var att skaffa sig kunskap om
sjukdomen/funktionsnedséttningen och vilken hjalp som samhéllet erbjuder. En anhorig sa:

”Genom att skaffa mig mycket kunskap har jag kunnat hantera min situation
béattre och det har gjort mig lugnare. Kunskap om min mans diagnos ger mig
styrka att veta att det gar att hantera vardagssituationer”.

Ett satt att anvanda kunskap var att skapa en “bra struktur” i omsorgen om den narstaende
vilket ndgra anhoriga beskrev pa foljande satt:



”En god struktur hjalpte mig nar mitt anhorigskap var som tuffast. Jag sorterade
bort det som inte behdvde goras men ocksa mina egna kénslor. Det gallde att klara
jobbet och att ge min make det han behdvde”.

"Man far inte tanka for mycket, man behover vardagliga rutiner. Man far omprova
livet, man maste acceptera for att orka med. Jag unnar mig att aka ut eller sitta
hemma och lésa korsord, man far inte tdnka pa hur man borde leva. Man far gilla
ldget som ungdomarna sager”.

Ett (vanligt) forhallningsatt hos anhoriga var att inte ’slappa” fram sina egna kanslor, att
fokusera pa att gora, att fa vardagen att fungera var det som prioriterades.

”Jag haller undan det kanslomassiga, jag far sta ut med hur det ar. Det kommer
andra bekymmer senare”.

”Det man skulle behdva ta hand om i sina kdnslor har man inte tid med. Visst kan
man kanna sig trétt och fortvivlad men det far man ta sen”.

”Ibland drabbades jag av en stor fortvivlan. Da grat jag en lang stund i séngen for
att sedan séga till mig sjalv att rycka upp mig”.

Att acceptera och forsoka anpassa sig var kanske det forhallningssatt som var vanligast hos
anhoriga. Nagon sa att anhoriga kanske “6veranpassar” sig och sétter sig sjalva pa undantag,
istallet for att satta granser och kanske be om hjalp och ta emot hjalp.

"Nar man lever tillsammans med nagon som é&r sjuk eller har en
funktionsnedsattning sa normaliseras tillvaron allt eftersom, sa man inte riktigt ser
vilka behov av hjalp man har eller vad situationen gér med mig som anhérig. Ofta
ar det andra personer i ens nérhet som ser hur det ar”.

Virna vdardigheten

Rubriken kommer fran en grupp och ett samtal kring de svarigheter anhoriga hade att forsta
hur sjuka de narstaende egentligen var. Personalen upplevde att anhoriga ville halla kvar den
narstaende som hen varit tidigare under livet. Detta kunde vara orsak till “konflikter” i till
exempel anhorigas onskemal om olika aktiviteter for den narstaende eller brist pa aktiviteter.
Trots forsok fran personal till dialog om den narstaendes majlighet att delta i énskade
aktiviteter kunde det sluta i klagomal.

En annan grupp var inne pa samma tema att anhdriga i sin frustration infor maktlosheten 6ver
sjukdomen och kanske maktlosheten éver att man inte fick den hjalp man ansag sig behova,
framforde klagomal och synpunkter till organisationen och myndigheter. | en kommun finns
en &ldreombudsman dit anhdriga kan vanda sig med synpunkter som sa;

"I klagomalen finns naturligvis berattelser om bristande vard som behéver
atgardas men det kan ocksa finnas ett uttryck for fortvivlan over att livet haller pa
att ta slut och maktlésheten infor det. Det kan bli en utmaning att se det
berattigade i klagomalen och att fa personalen att lyssna pa det. Det &r inte
ovanligt att man hamnar i forsvarspositioner”.



En anhorig berattade om de fragor hon stéllt sig efter makens dod. Vad var rimligt att begara?
Varfor var vi sa missnojda och inte alla andra? Var det fel pa mig? Var det brist pa kunskap
eller brist pa formaga till kommunikation? Var det for lite personal eller var brist pa intresse
for manniskan bakom sjukdomen?

Fragor som inte hade nagra enkla svar men som ocksa handlade om mening och vardighet, for
den narstaende och for anhoriga.

I de kommuner som inte har en speciell funktion fér klagomalshantering finns rutiner for hur
synpunkter och klagomal ska hanteras. Man kan ocksa véanda sig till patientnamnden med sina
synpunkter.

Vanmakt och matkléshet

Dessa ord forekom i flera olika sammanhang i den fjarde traffen. Det kunde vara vanmakten
over att ens narstaende inte kunde forsta pa grund av ex. hjarnskada eller
funktionsnedsattning. Anhdriga menade att oftast orkade man lata bli att argumentera, men
andra ganger brast talamodet och ilskan kom fram, med ett daligt samvete som f6ljd. Ett annat
forhallningssatt var att hitta “nivan” pa krav och forvantningar pa den narstaende. En anhorig
berattade att hon blivit uppmanad att stalla krav pa sin make:

”Men vilka krav kan jag stalla pa min man? Det han inte kan ska man inte lagga
energi pa”.

En annan orsak till kansla av maktléshet kunde vara brist pa information och delaktighet.
Kanslan var att kdnna sig utestangd fran ett sammanhang dar den anhorige ville finnas med.
Men att bli arg eller irriterad pa personal var inte till hjalp, snarare slog det tillbaka pa den
anhorige. Andra exempel pa att forhalla sig var att tanka pa att det ar sjukdomen som far min
ndrstaende att agera pa ett visst satt.

Déende och dod

En stor utmaning att forhalla sig till for anhériga och narstaende var ocksa insikten om att
livet haller pa att ta slut och maktlosheten infér det. Den existentiella utmaningen ar universell
och galler oss alla. | en grupp blev det ett langt samtal om hur man som anhérig kunde tanka
och forhalla sig till doende och dod. En mamma berattade om sina erfarenheter fran sin
dotters dod och vetskapen om att dottern var medveten om att hennes kropp inte orkade
langre. Den stora utmaningen i denna situation var som mamman uttryckte det:

”Jag visste att hennes kropp var slut och hon kéande att det inte kommer att ga
vagen och jag maste forhalla mig till att min dotter snart kommer att do. Vi
pratade mycket om doden nér hon lag pa sjukhus och jag stallde fragan — vad vill
du om du avlider nu? Da beréattade hon for mig hur hon ville ha det och det kéndes
valdigt bra att veta nar hon dog. Det var ocksa skont for henne att fa beratta tror

jag”.

Samtalet i gruppen fortsatte kring att vaga prata om liv och dod. Erfarenheten var att manga
blir valdigt obekvédma ndr amnet kommer upp.

”Men, att vaga prata om liv och dod ar inte samma sak som att jag skulle kunna ta
det bra om min dotter tog sitt liv. Men samtidigt har allt annat hant som kan



handa, och som jag maste forhalla mig till hela tiden.....Det blir ju inte farligare
eller hander mer om jag pratar om ddden”.

| samtalet kom ocksa fram tankar pa att de kanslor man trodde skulle infinna sig i samband
med en narstaendes dodsfall blev annorlunda.

”Lattanden nar den narstaende dott och kanske slippa vara orolig langre. Det kan
inte handa ndgot mer nu nar det varsta har hant. En standig sorg finns med hela
tiden nar den narstaende &r levande. En annan sorg blir det sedan nér personen
inte finns mer. Skamliga tankar som ger daligt samvete, tink om min dotter hade
varit “normal” hur hade mitt liv sett ut da”.

En annan erfarenhet hos deltagarna i detta samtal var att det kunde vara svart att dela de
djupa kanslorna om ingen vill ta emot eller ar avvisande. Detta for oss in pa nasta
omrade.

Vilka férhdallningssdtt moter personal hos anhériga?

Under rubriken vérna vérdigheten togs det upp hur svart det kunde vara for anhériga att se
och acceptera hur svart sjuk eller funktionsnedsatt den nérstaende var. En tanke var att det
kunde vara svart som barn att se sina foraldrar "tackla av”” och kanske kéanna sig fardiga med
livet. Klarar man som anhdrig att acceptera detta eller vill man pa olika satt fylla den
narstaendes tid med olika aktiviteter? Eller skulle ett alternativt forhallningssatt vara att lata
de narstaendes tankar forbli oemotsagda?

Ett annat fenomen som personal motte var att, speciellt pa sarskilt boende, anhériga kanske
inte ville vara ensamma med sin narstaende. Det upplevs vara svart att hélsa pa nar man inte
kan kommunicera eller vet vad man ska prata om. Det har hant att det uppstatt konflikter om
var anhdriga far vistas och ibland mots av en skylt dar det star att besok endast far ske i den
boendes lagenhet. Ett annat forhallningssatt ar att anhoriga drar sig undan och att det blir allt
glesare mellan besdken.

Bistandshandlaggare ar de som ofta tidigt kommer i kontakt med anhériga och en av dem sa:

"Jag traffar anhoriga som ar psykiskt och fysiskt slutkorda men som anda kanner
sig som en svikare néar de inte langre orkar varda. Det hander ocksa att anhoriga
sager att den narstaende inte far komma hem igen. Bada har ratt till sitt hem och
har kravs en god dialog sa att anhdriga inte kanner sig overkdrda nar vi inte kan
tillgodose denna dnskan”.

Det var inte ovanligt att dessa situationer kunde bli konfliktfyllda, spec. om det fanns
s.k. sérkullbarn med i bilden.

Tidigare namndes att framférande av klagomal och synpunkter kunde vara ett sétt att forhalla
sig som anhdrig i en pressad situation. De som var utsatta i detta sammanhang var ex.
bistandshandlaggare i moten med ifragasattande anhdriga om ex. beslut om insatser.
Tydlighet i kommunikation och beslut fran handlaggarna, men ocksa en lyhérdhet for de
synpunkter som kom fram. En del i denna problematik var att ibland fanns inte anhériga med i
bilden, de kanske hade dragit sig undan av olika anledningar. Upplevelsen var att en del
anhoriga kanske sag sig som misslyckade foraldrar och darfor drog ned pa sina kontakter med



sin narstaende. Det gavs exempel pa olika sétt att hjalpa anhoriga och att underlatta att halla
kontakten ex. via Skype eller att ha rutiner for regelbundna telefonkontakter.

Ett annat tema som togs upp var av en foreningsrepresentant och dennes erfarenhet av
foraldrar som har svart att ”sldppa taget” om ett vuxet barn med en funktionsnedsattning. Det
kunde finnas inslag av 6verbeskyddande, i all valmening, men som kunde vara ett hinder for
barnets utveckling. Detta dversbeskyddande menade man kunde ha sitt ursprung i tanken att
ingen kanner barnet béattre &n foraldrarna. En anhérig kommenterade resonemanget med att
det ar ett uttryck for ett kontrollbehov, men ocksa en kéansla av skam dver att ha fatt ett barn
med en funktionsnedséttning.

”Om det finns andra anhdriga runt omkring kan de hjalpa till att paverka den som
har svart att slappa taget. Men nar man inte har nagon annan som kan trycka pa,
da kan det bli svart”.

Som kontrast till denna dverbeskyddande hallning sa en foralder:

"Min skrack &r att vi ska behalla henne hemma for lange. Jag vill att hon ska
utvecklas. Jag kan se att hon utvecklas béttre tillsammans med en del i
personalgruppen. Personalen behdver inte ga bra ihop med mig, det viktiga ar det
fungerar ihop med dottern”.

En intressant reflektion kring denna fraga om 6versheskyddande och svarighet att
slappa taget kom fran en av ledarna i gruppen, citat:

’Den anhoriges forhallningssatt kan ocksa forstas utifran de forandringar som
skett de senaste 50-60 aren nar det galler samhallets syn pa manniskor med
funktionsnedsattningar. I mitten av 1900-talet forvantades foraldrar lamna ifran
sig sina barn med funktionsnedsattningar till forman for institutionsvard. Nu ar
foraldraansvaret starkt uttalat och barn med funktionsnedsattningar ska fa sin
omsorg i hemmet. Har man en gang kanske fatt kimpa for att inte lamna bort sitt
barn sa ar det inte sa latt att gora det pa "aldre da’r.”

Tankar om hur varden har forandrats var flera natverk inne pa och att det ocksa speglar hur
anhoriga "tvingas” forhalla sig. Den alltmer uttalade policyn idag &r att vard och omsorg ska
ges i hemmet i forsta hand vilket paverkar andra i familjen pa olika sétt. Nagra var inne och
diskuterade om det dr sa bra att anhoriga ar den som vardar och stodjer. Far den narstaende
den hjalp som hen &r i behov av var en fraga. En annan fraga var hur denna policy paverkar
anhorigas situation och i vad man det tas hansyn till anhérigas behov i ex. vardplanering.

Slutord

I denna fjarde tr&ff blev nyckelorden acceptans och anpassning och som tog sig olika uttryck
hos anhdriga men ocksa i det som personal kunde moéta i kontakter med anhoriga. Det
namndes ocksa att det kanske finns tillfallen da anhoriga ar “6veranpassningsbara” och i
behov av att satta granser for sin egen halsas skull. De strategier som kom fram var att sa
mycket som mojligt fokusera pa det positiva det som fungerar, skapa struktur for den
narstaende men ocksa for att fa vardagen som anhérig att fungera. Nagot som aterkom fran
flera anhoriga var radslan av att kdnna bitterhet.



"Att bli bitter ar det vérsta. Det tar kal pa hela livet”.

Ett annat uttryck som undertecknad fastnade for var — vad gor situationen med mig som
anhorig. Hur paverkas anhorigas liv och halsa och i vad man ar anhdriga "medvetna” om vad
anhorigskapet gor dem? En fraga som en anhorig stéllde sig var — hur hade mitt liv sett ut om
min dotter varit normal? En existentiell fraga utan svar och som staller fragan om vilket stod
anhoriga kan vara i behov av.

Sammanstallt av
Jan-Olof Svensson
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