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Forord

Detta inspirationsmaterial om ”Att mota anhorigas kénslor och existentiella behov”
bygger pa det material som kommit fram i det blandade larande natverks diskus-
sioner och dokumentation under 2014—2015. Alla ssmmanstallningar fran nitver-
ket finns pa4 www.anhoriga.se under fliken kunskap och stéd. Har kan Du lasa hur
andra har resonerat kring de frigor som finns att samtala om i inspirationsmateria-
let. Fragorna har sillan eller aldrig ndgra enkla svar.

Ett varmt tack till alla er som deltagit i de lokala blandade natverken for att ni delat
med er av era kunskaper, erfarenheter och tankar. Ett stort tack ocksa till alla er
som fungerat som ledare for de lokala grupperna och som bildat det nationella nit-
verket. Utan er medverkan hade inte detta inspirationsmaterial blivit till.

Jan-Olof Svensson
Mojliggorare/praktiker

Nationellt kompetenscentrum anhoriga
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1. Bakgrund

Detta inspirationsmaterial bygger pa innehallet i dokumentationen fran det forsta
blandande ldrande nétverket pa temat “Att mota anhorigas kinslor och existen-
tiella behov. Inledningsvis tecknas en bakgrund till nimnda tema. Nationellt Kom-
petenscentrum Anhoriga, NKA, har sedan starten &r 2008 arbetat med nio olika
prioriterade omraden. Inom varje omrade sammanstélls kunskapséversikter som
belyser aktuell forskning inom omrédet. Ett prioriterat omrade ar Individualise-
ring, utveckling och utvardering. Kunskapsoversikten inom omrédet ar forfattad av
Marianne Wingvist *.

I ett blandat ldrande nétverk pa ovanstidende tema vixte bilden fram av samtalets
viktiga roll i stodet till anhoriga®**. Samtalet tas emellertid ofta for “givet” och blir
inte alltid synliggjort och uppméarksammat som stod till anhoriga, varken i forsk-
ning eller i praktik. Samtalet kan pa detta satt beskrivas som underskattat.

Dessa erfarenheter ledde fram till ett nytt blandat larande nitverk pa temat "Sam-
tal som st6d”. Kunskapsoversikten inom omradet har titeln ”Samtalets betydelse
som anhorigstod” och ar forfattad av Marianne Wingvist.

Att synliggora det “osynliga” genom samtal om samtal var ett av syftena med det in-
spirationsmaterial som publicerades 2014. De fragor som diskuterats i de blandade
larande natverken om samtalets betydelse som anhorigstod anknyter till de teman
som tas upp i kunskapsoversikten. Innehéllet i nimnda kunskapséversikt bygger
delvis pa intervjuer med personer som arbetar som anhorigkonsulenter och en stor
del av deras arbete innehéller samtal med olika syfte och form. I boken listas en
maingd olika former av samtal. Till exempel samtal av typ information, radgivning
eller hanvisning. Dar finns ocksé beskrivit motiverande samtal, samtal for att ge
bekriftelse och trygghet, ndgon som lyssnar. Innehallet i de sist nimnda samtalen
handlar ofta om anhorigas kinslor, inte séllan kinslor av sorg, oro och skuldkins-
lor/samvetsforebraelser. Detta beskrevs redan i borjan av 1980-talet av Marianne
Wingqvist som kallade det SOS-syndromet.

Véren 2014 foddes idén att bjuda in till ett blandat larande natverk, BLN, pa temat
”Att m6ta anhorigas kénslor och existentiella behov” och histen 2014 var det sju

* Wingvist, M. (2010). Individualisering, utvdrdering och utveckling av anhorigstod.
Kunskapsoversikt 2010:2. Nationellt kompetenscentrum anhoriga. Kalmar.

**] denna text anviands orden anhorig och narstdende pa féljande sitt. Anhorig ar den per-
son som ger omsorg och hjilp, narstdende ar den person som “tar emot” omsorg och hjalp.



kommuner runt om i Sverige som inledde arbetet i detta natverk. Deltagande kom-
muner var Alingsas, Karlstad, Mark, Norrkoping, Linkoping, Nybro och Tingsryd. I
denna rapport presenteras resultaten av diskussionerna i det blandade larande nit-
verket och de sex sammanstillningarna bildar en resultatdel av det som framkom-

mit i det larande natverket.

Syfte och metod. Blandade larande natverk, BLN

Syftet med blandade ldrande nitverk ar att samla in och sprida kunskap, ta del av
aktuell forskning, samt att stimulera till utveckling av stédet till anhoriga.

Ett lokalt larande nitverk bestér av personer med olika erfarenheter och bakgrund.
De som deltar dr anhoriga, personal, chefer, politiker och frivilliga och grupperna
bestar av ca tio personer. Tréaffarna i de lokala niatverken dokumenteras och limnas
vidare till NKA som sammanstéller diskussionerna. Ledarna for de lokala nétver-
ken triffas i det nationella nitverket via Internet och far da ta del av de andras erfa-

renheter.

Malen for arbetet 1 de blandade larande néatverken ar:

Individuell niva

Kommunal niva

Nationell niva

Hogre livskvalitet i vardagslivet for
anhoriga

Pé kort | Alla far gora sin rost hord Alla grupper far gora sin Okat fokus pa anhériga
I ) st hi h e

sikt Okad kunskap och medvetenhet rost hord och deras situation
om den egna situationen Okad kunskap om hur det | Okad kunskap om anhéri-
) .. hérieva o ionell
Okad kunskap och medvetenhet ar att vara anhorigvardare | gas situation nationellt
om de andra gruppernas situation | Okad kunskap om anhéri- | Underlag till inspirations-
Identifiera omraden att utveckla gas situation i kommunen | material att sprida vidare
eller forandra Identifiera omraden att

utveckla eller forandra
Pildng [ Forandring av situationen Utvecklingsarbete inom Vidareutveckling och for-
sikt anhorigstod battring av anhorigstodet

Nya tjanster, 6kad kvalitet
inom anhdrigstodet

(Efter Hanson, Magnusson och Sennemark 2011)




2. Att mota anhorigas kanslor
och existentiella behov

I kunskapsoversikten “Individualisering, utveckling och utvardering” (Winqvist
2010) finns ett kapitel "Att vara anhorig”. I boken konstateras att det finns mycket
kunskap om hur det kan vara att vara anhorig och da speciellt anhorig till en per-
son med demenssjukdom. Kunskapen bygger ofta pa olika intervjustudier. Senare
studier bl.a. fran Socialstyrelsen (2012) visar att var femte vuxen svensk, 1,3 miljo-
ner personer, ger hjilp och stod till en nirstaende. Sjalvklart ar det ingen homogen
grupp anhdriga utan ménniskor i olika aldrar med skiftande bakgrund och med en
stor variation i den hjilp de ger. Motiven for anhdriga varierar sikert ocksa men i
boken lyfter Winqvist (a.a. s. 86) fram tre 6vergripande motiv.

¢ Uppfyllande av sociala normer, plikt
e Ge uttryck for positiva kinslor, kérlek

e Den anhoriga vill dtergidlda nagot som hen tidigare fatt

Oavsett vilka motiv anhoriga har for sin omsorg om sin nirstdende sa ar omsorgen
forenad med olika kanslor, positiva och negativa och mer eller mindre uttalade och
som varierar i intensitet 6ver tid. Vilken typ av relation anhoriga har till sin narsta-
ende spelar sdkert en viktig roll for vilka kdnslor som kommer fram liksom vilken
“kvalitet” relationen har mellan anhoriga och den néarstaende. En del anhoriga kan-
ske kdnner att de har ett val att ge omsorg medan andra anhoriga kanske kianner sig
tvingade att hjdlpa. Manga anhoriga vittnar om att det kan vara bade psykiskt och
fysiskt anstrangande att ge informell omsorg, men dven att det har positiva inslag.

Temat for natverket var — att mota anhorigas kinslor och existentiella behov — och
detta ar ndgot som ménga gor inom vard- och omsorgsverksamheter, men aven
inom frivilligorganisationer och i andra sammanhang dar anhoriga finns. De lokala
blandade nitverken har traffats sex ganger fran hosten 2014 fram till i maj 2015.
Arbetssattet har varit processorienterat pa sa sitt att de fragor som diskuterats i
natverken har vaxt fram under néatverkets gang. Syftet med nétverket har inte varit
att komma fram till ndgon konsensus i olika fragor utan syftet har varit att dela
kunskap, lara av varandra och dela erfarenheter.

Att vara anhorig ar en allmén erfarenhet som de flesta av oss delar och har en
uppfattning om vad det innebar. Det finns ett livssammanhang, en vardag full av
rutiner med arbete och fritid, pensionarsliv och familjebildning, gladje och sorg. Vi



utsétts for olika provningar under livets gang, en del gir som vi tankt oss och annat
blir pa ett helt annat sétt dn vi forvintat. For en del gar det mesta enkelt och behin-
digt och det mesta faller vil ut. For andra har livet svarigheter och provningar att
erbjuda. For de flesta ar det en blandning.

I det har ssmmanhanget ar ordet anhorig forenat med att vara en hjilpare, en per-
son som ger omsorg till en beh6vande nirstdende. Alder, kon, relation och omfatt-
ningen av hjalpinsatserna varierar. Bilden av att vara en hjdlpande anhoriga ar inte
séllan presenterad i ett “elindesperspektiv”, det 4r jobbigt och slitsamt pd manga
sitt. Men detta ar ofta en forenklad bild och det finns forskning som visar att anho6-
riga pendlar mellan hoppfulhet och fortvivlan.

Wingvist (2010, s. 89) skriver:

“Det dr inte sa enkelt att upplevelserna eller relationerna antingen &r renodlat
positiva eller negativa. Anhoriga kan mycket vil uppleva bundenhet och stress
och samtidigt kdnna glddje och tillfredsstillelse. Skulle det enbart upplevas
som negativt att ge omsorg eller att virda en make/maka eller forilder, skulle
formodligen inte omfattningen av den informella omsorgen vara lika stor som
den ar idag. Negativa och positiva upplevelser ar inte varandra uteslutande
och det kan utifran ett mer existentialistiskt perspektiv beskrivas som att de
forutsatter varandra”.

Nir livet fordandras for anhoriga da den nirstdende drabbas av kanske livshotande
sjukdom eller blir foralder till ett barn med funktionsnedsittning skakas tryggheten
ilivet om. Det blir en kris som méste hanteras och utgdngen kan vara oviss. En rad
existentiella fragor reser sig: Varfor hander detta? Vad kommer att hinda med den
sjuke? Vad hinder med mig som anhoérig? Hur kommer vart liv att bli? Inte séllan
ar det har fragor utan svar, men som dnd4 stélls och méste stéllas. I olika texter
omnamns de anhoriga som meddrabbade nir en nirstdende drabbas av sjukdom. I
sin bok "Anhorig i n6d och lust” skriver Lennart Johansson att den som finns med
som anhorig kan uppleva sig som virre drabbad dn den person som dr drabbad av
sjukdom. Detta kanske dr en konsekvens av att fokus ligger pa den sjuke och den-
nes hjialpbehov och att anhoriga upplever sig bli mer eller mindre osynliggjorda.

Den hir rapporten bygger pa det material vi fatt fran de sju natverkens lokala traf-
far och de sammanstillningar som gjorts for varje traff. Sammanlagt ar sex sam-
manstillningar publicerade pA www.anhoriga.se. Manga ord aterkommer i texten
nedan i olika ssmmanhang och citaten belyser diskussionsfragorna ur olika per-
spektiv.



3. Att vara anhorig, vanliga
kanslor

Vid den inledande triffen var fragestéllningarna; hur kan det vara att vara anhorig
till en person med ldngvarig sjukdom eller funktionsnedséittning? Vad méter per-
sonal for kdnslor hos anhoriga? I de lokala natverken gav anhoriga manga exempel
pé olika situationer som gett upphov till en l&ng rad av kénslor. Béde positiva och
negativa. Den negativa, svira sidan var den som dominerade. Att pa ett enkelt 6ver-
skadligt sitt kategorisera eller sitta rubriker pa de kinslor anhoériga berédttade om
later sig inte goras. Men négra dterkommande kinslor frén flera anhoriga var kéns-
lor av sorg och saknad som tog sig uttryck pd ménga olika satt. Kdnslor som angest
och oro var ocksa vanligt forekommande i anhorigas beréttelser. En annan vanlig
kinsla var ilska som kunde ta sig olika uttryck och dyka upp i lite olika situationer.
Ytterligare en foljeslagare for manga anhoriga oavsett alder eller relation till den
nirstdende var skuldkinslor och déligt samvete. Att vara anhorig var och ar bade
psykiskt och fysiskt anstrangande.

Anhoriga gav ocksa exempel pa positiva kéanslor i form av stéarkt sjalvfortroende och
som en anhorig sa:

“Jag upptiackte nya saker hos mig sjilv som jag inte trodde jag hade. Jag
tvingades att hantera den nya situationen trots att jag inte visste hur jag skulle
gé tillvaga”.

Andra kommentarer var:

”Att vara anhorig kan vara kimpigt men ocksa givande om du blir sedd och far
back-up, da kan det vara bra”.

“Jag blir stark av att ha nagot att kimpa for, jag har sokt upp politiker och
tjainstemin. Jag har ndgon att kimpa for och det dr drivkraften. Det positiva
ar att jag tranat mig i tdlamod”

Sorg, saknad och ilska

Kénslor av sorg och saknad var vanligt forekommande i anhorigas berittelser.
Sorgen kunde ha ménga ansikten beroende pa situation och relation. Sorg var inte
alltid kopplat till att en narstadende avlidit, utan kéanslan av sorg och saknad kunde
ocksa relateras till andra forluster och héandelser. Sorgen, till exempel 6ver att en
tid som pensiondrer tillsammans med resor etc. nu forbytts mot sjukdom, oro och
stindiga bekymmer Gver att f vardagen att fungera.
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“Kanslostormarna gick i vagor, ibland kidnde jag mig stark och ibland kidnde
jag mig svag. Jag kande frustration 6ver att livet blivit si héir, vi som skulle
gora sd mycket tillsammans”.

Sorg over att det efterldngtade barnet foddes med funktionsnedsittning och inte
gavs mojlighet att leva ett vanligt liv”, eller sorg 6ver ett barn eller en livskamrat
som drabbades av en psykisk sjukdom, missbruksproblem och dar man som anho-
rig hade 24 timmars jour aret runt. Det kunde vara sorg och saknad over ett annat
sétt att leva sitt liv pd — det var ju inte sa har det skulle bli. Varfor ska jag/vi drab-
bas s& hart? Vad har vi gjort for att ha det sa har? Inte séllan ledde det till bitterhet
och kanske ocksa egna hilsoproblem.

“Min dotter dog vid 19-érs lder. Det 4r ménga ar sedan det hinde men sorgen
finns fortfarande dar, framforallt vid drsdagen av hennes bortgang. Veckorna
runt arsdagen ar mycket jobbiga varje ar, jag ar inte manniska da. Jag har haft
svart att se hennes vinner vixa upp och f6lja dem i livet. Denna sorg gar inte
att jamfora med den sorg jag kinde nar min man fick en demenssjukdom”.

“Nar jag drabbades av sorg s& horde inte vénner av sig, eller sa pratade de som
om inget hade hint. Detta gjorde mig mycket besviken”.

”Sorgen och oron maéste vi géra av nagonstans, vi sprangs ju. Jag har gjort allt
jag kunnat kan jag kdnna i goa stunder och mer dirtill. Jag har sett min dotter
och jobbat sa hart med det sa jag sjilv blev sjuk”.

I sorgen fanns kirleken och i kirleken fanns sorgen vilket f6ljande citat vittnar om:

“Min man har varit sjuk i 10 ar. Jag har tankt pd "honom” hela tiden. Jag var
59 ar da han fick sin diagnos. Han ar min stora kérlek och han finns kvar fast
han inte finns kvar. Jag har diligt samvete om jag gar ut och dter. Det ar en
stor sorg och jag tycker sd synd om honom. Sjukdomen tar si lang tid”.

"Det ar svart aven da det handlar om sarskilt boende som for min man, att
slappa taget. Jag tog ut honom varje dag, d&ven om det regnade. Det var karle-
ken till honom som drev mig. Vi hann vara gifta i 51 ar”.

"Tankarna kommer, hur hade mitt liv sett ut om min vuxna dotter var som
alla andra? Jag har skott om min gamla mamma i manga ar, vem tar hand om
mig? Jag dlskar henne 6ver allt annat”.

Att vara anhorig kunde ocksa innebéra att se sin narstdende som en rysk docka som
kan delas och inuti finns en ny docka. Som anhorig ser man inte bara sjukdomen
eller funktionsnedsittningen hos sin niarstdende utan man ser ocksé den person
man en gang foll for, man ser den friska personen. Ndgon gjorde en parallell mel-



lan att ldra kdnna en person med en demenssjukdom och att skala en 16k, langst
in finns det friska. Sorgen hade olika ansikten beroende pa relationen och som en
anhorig sa:

”Jag tyckte det var viktigt att inte belasta barnen med pappas sjukdom, de har
ju sina vardagsbekymmer. Vara barn har en sorg 6ver att ha forlorat en aktiv
pappa, jag har min sorg som forlorat min friska man. Det ar svart att fora en
allvarlig diskussion med barnen om detta. Sorgen ser sa olika ut for oss”.

En annan sida av sorgen, frustrationen, kunde vara att kinna ilska och att bli arg pa
den som var sjuk. En ilska som inte séllan ledde till ett déligt samvete. Som anhorig
vet man att den nirstdende har en sjukdom som orsakar olika problem, och man
vet att det inte blir bittre av att bli/vara arg. Men det ingar i den ménskliga reper-
toaren att bli arg. Ilskan kunde ta olika vagar och olika uttryck. Ibland var det den
narstdende som blev méltavlan, ibland kanske det var personal som blev de som
fick ta emot vreden.

”Sorgen och oron kan uttryckas i ilska och det &r manga ganger personal som
kan fa ta emot ilskan. Det kan vara tryggare att ta ut det pa personal man mo-
ter och ocksé lattare att ta ut den pa personalen. Ilska dr den kinsla som alla (i
gruppen) kianner igen sig i. Som anhorig méste man fa bli arg, man maste latta
pa trycket, men det géller att hantera ilskan. Hitta hur jag som anhoriga ska
gora — jag tycker att jag lart mig att hantera min ilska béttre genom att sam-
tala med andra anhoriga hur de gor”.

“Det kan ta sig uttryck i att man blir ganska kort, bestimd och lata lite arg nir
man pratar. Detta pd grund av allt som héander hela tiden. Min vuxna dotter
ringer och dr ledsen men jag kan inte ta hand om hennes kinslor just nu. Men
jag kan inte nu och att inte orka vara god och glad &t den man &lskar ger mig
daligt samvete”.

“Jag dr inte sdker pa att jag 4r medveten om att jag ar orolig, jag tror att min
oro tar sig andra uttryck. Tror jag blir arg istillet”.

“Jag blev ofta arg och det ar den varsta biten, men nu niar min man bor pé
sarskilt boende finns ingen ilska kvar. Med tiden har jag d&ven vant mig vid
ensamheten”.

Aven den nirstiende kunde givetvis bli arg och besviken. Som exempel gavs d& den
nirstdende flyttat in till sirskilt boende och allt syntes fungera bra och den narsta-
ende verkade trivas bra, men nir den anhoriga kom pa besok sé kunde det vara en
ny situation da den nirstaende var arg och besviken 6ver att "behova bo har”. Var-
for kunde jag inte fa vara hemma? Detta ledde till sorg, oro och skuldkinslor hos
den anhoérige. Kinslor som kunde utvecklas till en ond cirkel.

11
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Ett annat exempel pa ilska och som kanske ocksé visar pa skillnad mellan tvd ma-
kars sitt att reagera gavs av en man som beréttade om hur det var nir familjen fick
ett barn med Downs’ syndrom.

“Min fru ville prata, jag ville skotta sno, jag var arg, jag holl pa att sla sonder
ratten. Jag kan forsta att det ar hur 14tt som helst att ga isdar som makar”.

Som en avslutning pa temat sorg och saknad kan ndmnas det som nigra anhoriga
upplevde som det allra svéraste; vilket var nir samtalet forsvann. Samtalet var en
viktig och forenande del i en relation och nér det forsvann skapades ett stort tom-
rum. Att kunna kommunicera med varandra var det som “bar” relationen. En del
i kommunikationen var ocksa den fysiska kontakten, att fa kinna néarhet fran sin
partner. Detta var nigot som ocksa kunde forandras eller upphora och som ocksé
gav en stark kinsla av sorg och saknad.

Bekymmer och oro

En annan f6ljeslagare for manga anhoriga var att vara bekymrad och kidnna oro.
Bekymren kunde vara stora och sma. Det kunde handla om oro for en make med
funktionsnedsattning som var ensam hemma nir makan var pa sitt arbete.

”Ar det kaos hemma, vad méter jag, vad har han gjort idag? Jag minns fortfa-
rande den rddsla jag kdnde i magen pa viag hem fran jobbet”.

Anhoriga sa ocksa att de kidnde att de hade 24-timmars jour. Att de alltid behovde
finnas till hands och vara tillgdngliga.

“Manga telefonsamtal dygnet runt och som ni siger, det kvittar vad jag gor
eller var jag ar jag ska alltid vara tillgénglig. Méanga kvéllar har blivit forstorda
nar hon ringt och fragat “nar kommer du hem?”. D4 vet jag att hon ligger
hemma med &ngest och jag ar ute och roar mig. Da kommer samvetet och jag
aker hem”.

”Att vara tillgdnglig, ringer sonen maste vi alltid ringa upp annars kan allt sla
slint”

Andra bekymmer som anhoriga forde fram var en oro 6ver — gor jag ritt eller fel?
Anhoriga kunde kénna sig ensamma och trotta och hade kanske inte ndgon att dis-
kutera med eller beritta for. Man kanske inte heller ville beritta for andra om sin
situation. Oro kunde ocksa finnas for sin egen del. Klarar jag detta, orkar jag detta,
hur kommer mitt liv att bli? Som anhorig var det ibland svart att sitta granser for
sitt dtagande gentemot vuxna barn eller fordldrar som kriavde hjélp. I en grupp kom



diskussionen in pa det som brukar kallas medberonde. Ofta associeras det begrep-
pet med missbruk men liknande fenomen kan finnas i andra sammanhang.

“Jag har gett min dotter konstgjord andning och har férsokt att ta 6ver hennes
angest. Jag har hjilpt henne med saker jag inte hade behovt utan hon skulle
fatt gjort det sjélv egentligen”

“Du trycker pa en valdigt viktig sak, vi ar verkligen medberoende. Vi hjalper
till med saker vi egentligen inte skulle géra. Bade for hans skull och for var
skull och vi kinner oss mer néjda nir vi gjort vissa saker. Att fi vissa saker att
fungera, men i nasta sekund kan sonen sdga — men vad har ni gjort? Han blir
jattearg och skiller ut oss”.

Anhorigrollen paverkade vardagslivet hela tiden. En anhorig berdttade att de levde
ett liv nar dottern var hemma och ett annat nar hon var pa korttidsplats. Att vara
tillgdnglig som nimndes ovan var viktigt och att stindigt vara beredd pa att nagot
kunde hinda som stillde krav p4 anhoriga att agera.

“Jag skapar rutiner for att det ska funka. Det dr ensamt att vara anhorig. Det
ar standigt pagdende. Har jag missat ndgot finns ingen annan att skylla pa. D&
tar man pa skamskepsen”.

“Jag ar navet i familjen. Jag tar hand om alla kinslor. Det ar stressigt att vara
anhorig. Jag ger mig en timme om dagen i egen tid for att orka. Da gér jag till
gymmet och den tiden ar helig. Utan den skulle jag inte orka”.

“Standig stress i vardagen. Jag dger ansvaret att se till att vardagen gar ihop.
Den sjukes behov finns alltid i forgrunden. Standig oro for att ndgot drama-
tiskt ska handa kring den narstaendes sjukdom”.

Fran frivilliga som moéter anhoriga

I flera av natverken fanns representanter fran foreningar och frivilligorganisatio-
ner. De var ofta sjidlva anhoriga som hade vint sig till en férening for att ge stod till
andra anhoriga men ocksa for att sjilva fa stod. Det som lyfts fram frén frivilliga i
natverken var att de fir/har rollen som lyssnare och tar emot anhorigas berattelser.
De dr inga myndighetspersoner som har makt eller kan fatta beslut om olika insat-
ser. Anhorigas och dven frivilligas erfarenhet var att man far kimpa. En diakon i en

grupp sa:

"Nar vi moter en del manniskor som ar anhoriga ar de i en nedslitningsfas;
allt ar valdigt, valdigt jobbigt; det r mycket att lyssna. Vart budskap ar att de
ska tanka pa sig sjalva. Hur och vilken sorg ar det de bar pa. Manga fortsitter
som frivilliga i olika verksamheter. Vi méter mycket av att ”det ar sjalvklart att
stilla upp i n6d och lust”.
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Frén en forening sa man att man var mest orolig for foraldrar som inte kunde ac-
ceptera sina barns funktionsnedséittning. De hade ocksé noterat att separationer
mellan forildrar till barn med funktionsnedséttning var vanligt. Foreningen erbjod
samtalsstod och rattsombud.

Frén en annan forening sa man att de motte ménga hoppfulla anhoriga. Kanske har
man gatt igenom sorgen niar man kommer med i en forening. Foreningen gav stod
till anhoriga men ocksé till den som fatt diagnos. De beréttade ocksa hur olika an-
horiga forholl sig och hanterade situationen nir barnet fick en diagnos.

“Ménga kénslor att ta hand om bade som anhorig och for den som fatt diag-

»

nos-.

“Det ar inte bara jag som tanker, kinner mig konstig”, det &r manga andra,
bade anhdriga och personal som kianner igen sig.

Andra kinslor som frivilliga ndmnde var att anhoriga/foraldrar kunde “kénna sig
lurade” nir de fick ett barn med funktionsnedsattning. Det blir ett annat liv och
foraldrar hade ibland svért att slappa taget dd ungdomarna blir vuxna. Det som
paverkade anhoriga negativt var till exempel nir den nirstiende med en psykisk
funktionsnedséattning blev vuxen och skulle leva ett mer sjalvstandigt liv och forald-
raansvaret forvintades avta. Fréan att ha varit delaktig och fitt information skulle
nu den nirstaende sjilv hantera sin situation, vilket kunde bli ett problem och da
fick anhoriga ofta trdda in och reda upp situationen.

Sammanfattningsvis kan sdgas att frivilligorganisationerna sig som sin uppgift att
skapa en arena dir anhoriga/fordaldrar kunde prata om hur de hade det och fa st6d
av andra som ar/har varit i samma situation.



Vad moter personal fo6r kdnslor hos anhoériga?

Tidigare ndmndes att personal ibland mé&tte anhoriga som var valdigt ledsna, bittra
och besvikna. Ibland var anhériga arga 6ver nagot och som personal kunde det vara
svart att forsta hur anhoriga upplevde olika situationer. Ibland var anhoriga inte
arg pa nagon person utan pé situationen. Ett intryck var att det var skillnad om
moten mellan anhoriga och personal skedde i anhorigas hem eller om det var pa ett
boende.

Grunden for bra méten mellan personal och anhoriga var, och ar, ett gott bemotan-
de. Blev det bra fran borjan si blev oftast relationen bra bidde med den nérstdende
och anhériga. Men for ménga anhoriga var det, enligt personalen, ett stort steg att
ta att acceptera att ta emot hjilp. Besvikelse och irritation var inte ovanligt. En an-
horig sa:

“Det kindes inte som mitt hem langre. Det var min mans hem, mitt hem och
personalens arbetsplats”.

Som personal vill man val och vill vara trevlig. Ett exempel pa detta frdn en anho-
rig:

“Personal séger lite trevligt till den anhoriga. Vad ska ni hitta pa idag? Ja, vad
gOr man nar man ar bunden till hemmet? Man blir pAmind om allt man inte
kan gora. Det blir lite tréttsamt och ledsamt”.

Foregick motet mellan anhoriga och personal pa ett sirskilt boende var personalen
pa hemmaplan och anhoriga "besokare”. En personal hade foljande reflektion:

"Vi ser att det ar ett stort steg da nagon flyttar in pa ett boende, det finns tan-
kar om “har det gatt for fort”, borde vi véntat lite till, kommer han/hon att fa
det bra? Den forsta tiden ar jobbigast. Det kriavs 6ppenhet av oss personal
att mota anhorigas kianslor och att man som personal visar att de anhoriga ar
vialkomna™!

Citatet fangar flera av de fragor som anhoriga stéllde sig och som inte séllan ska-
pade skuldkénslor och déligt samvete. Anhoriga kunde ocksa pendla i sina kénslor,
ibland no6jda och ibland kunde en bagatell bli en stor sak med mycket ilska och
frustration.

Som personal kanske det var svért att forstd vad anhoriga gick igenom kanslomas-
sigt vid en flytt till sarskilt boende. P4 senare tid har det blivit s att de som fér en
plats har stora hjilpbehov och kanske avlider efter en kort tid vilket paverkade moj-
ligheten att skapa en bra relation med anhériga.
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“Nu ar alla mycket sdmre vid inflyttning, vilket gér att man inte 1ar kdnna per-
sonen lika bra som nér flytten skedde tidigare nar personerna var piggare”.

Kan det vara sé att anhoriga som en konsekvens av kvarboendeprincipen far ta ett
storre ansvar under langre tid med resultat att man ar oerhort sliten bade fysiskt
och psykiskt niar den narstdende flyttar in till sirskilt boende? Nir vl flytten blir s&
kanske de anhoriga forvantar sig att nu ska den nérstaende bli mer aktiv och delta
iolika aktiviteter. Detta sades vara en mgjlig killa till konflikt mellan personal och
anhoriga och som inte sillan leder till att personalen méter frustrerade anhoriga.
Mer tid for att beméta detta 6nskades fran personal.

En chef sade:

”Vi har gétt frén en tacksamhetsgeneration till en kravgeneration, forr var det
mera tack till kommunen, nu stiller man mer krav. Som personal ar vi bundna
av sekretessen, manga foraldrar vill ha full insyn.

Man kan likna personalens roll vid att vara den mobel som ingen vill ha men
som man inte kan siga nej till”.

Det blev inte som vi hade tinkt oss var en dterkommande reflektion fran anhoriga
och dir ilskan ibland riktade sig mot personal. Att bli arg och visa ilska mot den
nirstdende var inte sillan forenat med daligt samvete och skuldkanslor. Formodli-
gen “valde” inte anhoriga medvetet att rikta sin ilska till personal utan det kanske
kan tolkas som en psykologisk forsvarsmekanism. Négra menade att det var viktigt
att personal hade kunskap och insikt vilka starka kanslor de kunde méta och med
en insikt och forstaelse om hur det kunde vara att vara anhorig. Det var ocksa vik-
tigt att personal hade formaga att ta till sig befogad kritik utan att bortdefiniera den
som att det endast handlar om anhdrigas utsatta kdansloméassiga situation.

Ett annat &mne som togs upp av enhetschef var att personal kan mé6ta anhoriga
som har svart att ta emot formell hjalp da samvetet hos den anhoériga siger;

“Det ar en plikt att stotta min nérstdende. Man lovar varandra i néd och lust,
och det betyder mycket for ménga aldre”.

Samma chef fortsatte med sina funderingar 6ver att det tycks vara lattare att ta
emot hjilp om behovet var akut.

“Det verkar vara svarare vid ett langsamt sjukdomsforlopp t.ex. vid en de-
menssjukdom. Ibland moéts personal ocksa av ilska fran anhoriga da de upp-
lever personalens vilja att hjdlpa som ett ifradgasdttande av den anhoriges
forméga och kompetens. Tror du inte jag klarar av att ta hand om min ndr-
stdende’.



En anhorig berdttade hur det var att bli ersatt av en professionell:

“Jag blev utbrand innan jag kunde sldppa taget och ta emot olika former av
avlosning. En avlosare blev ndstan som en annan mamma. Hon dr personlig
assistent till min nirstaende nu. Jag fick kimpa mycket med mig sjalv”.

Den kanske mest utbredda orsaken till ilska och irritation hos anhoriga var de bris-
ter de sdg i vdrden och omsorgen av den nirstdende. Det kunde ocksa ta sig uttryck
iilska och bristande fortroende for varden och att personalen inte gjorde allt de
kunde for den nérstdende. Kanske fanns ocksé kianslan av vanmakt 6ver att livet
holl pa att rinna ut. Flera var inne pa att ilskan var orsakad av brist pa information
till anhoriga och narstdende, men ocksé en irritation Gver att personal inom vard
och omsorg inte sig anhoriga som en resurs och en samarbetspartner. Ett exempel
av manga var en situation som en féralder berdttade om nir sonen var svart sjuk.

“Jag forstod inte att ndgon kunde bli s sjuk. Det som oroade var ocksa att
behandlingarna var olika beroende pa vilken likare den sjuke triffade, det gav
ingen trygghet”.

”Att personalen tycker olika och séger det till oss anhoriga 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 littnad att f& prata med personalen,
de blev lite som vanner. Nar han dott saknade jag dem och jag saknade ett
efterlevandestod”.

Men det var inte bara ilska som personal métte, det kunde ocksa vara moten med
anhoriga i ingdende samtal om deras sorg och oro, inte sédllan med existentiella
inslag. Flera sa att det ménga ganger kunde vara lattare att prata med personal om
sin sorg, oro dn med dem som star dem nira. Anhoriga kanske inte vill belasta sina
nira och kira. Det kan da kidnnas bittre att prata med utomstéende, enskilt eller i

grupp.

Samtala om

e Hur kan det vara att vara anhorig till en person med
langvarig sjukdom eller funktionsnedséattning?

o Vilka erfarenheter har du av att méta anhoérigas kéanslor?
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4. Existentiella fragor

Vilka existentiella tankar och frégor kan anhoriga ha i olika situationer? Vilka
existentiella fragestillningar méter personal hos anhoriga? Vad ar existentiella
fragor och tankar och vad betyder ordet existentiell? P& Vardalinstitutets hemsida
http://www.vardalsinstitutet.se finns foljande definition:

“Nair det egna livet hotas och nar livet gar mot sitt slut kommer ofta menings-
frigorna, de existentiella frigorna, upp till ytan. Existentiella frigor handlar
bland annat om mening, frihet och ansvar”.

Inte séllan associeras ordet existentiell till en trosfraga, ndgot som har med religion
att géra. Men som definitionen ovan antyder sa handlar existentiella fragor om
livet. En grupp tog som utgéngspunkt for sitt samtal en definition pa existentiell
halsa frdin WHO. Definitionen innehéller atta punkter t.ex. mening och syfte med
livet, upplevelse och forundran over tillvaron, helhet, andlig styrka, harmoni och
inre frid, hoppfullhet och optimism. I dokumentationen fran natverken &terkom or-
den mening, frihet, ansvar som val anknyter till de punkter frin WHO som namnts.
Ibland omskrivna och kopplade till olika handelser i anhdrigas och nirstaendes liv.

Mening - meningsldshet

Nir en nérstdende drabbades av sjukdom och férdndrades som person och inte
kiande igen sina anhoriga, kanske bor pa ett sarskilt boende kunde en kénsla av me-
ningsléshet infinna sig.

“Man vet inte om man ska hélsa pa eller inte, det kdanns ocks&d meningslost for
man vet inte om de forstar eller om man bara ar till besvar nar man kommer.
Anda4 fortsitter man for man tror inte de har ett roligt liv vilket man inte har
sjalv heller. Det kan ocksé kdnnas meningslost for man har ingen uppgift dar
och man kinner sig som en spion nir man fragar efter fakta”.

En annan anhorig spann vidare pa temat och sa:

”Aven om det ir for bedrovligt nu kinner jag stor 6dmjukhet och tacksamhet
nar jag tanker pa allt bra vi haft i livet”.

I utsatta situationer och kriser har vi manniskor olika sitt att férhélla oss och mota
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 fanns en trost i att det



som har skett var “guds vilja”. Tron spelar olika roll i olika samhallen och Sverige
ar ett sekulart samhalle dar tron inte har en lika framtradande roll som i flera an-

dra lander. Men, nagon funderade kring fragan: Nar tron sviktar, blir det da en
belastning?

Andlighet handlade om att finna ett inre lugn, kanske tdnka pa stunder som betytt
mycket tidigare i livet. Deltagarna delade med sig av sina personliga erfarenheter
av dterkommande positiva tankar som kanske kan jaimforas med andlighet. Det
talades ocksa om balans i tillvaron, att finna ett inre lugn, férsoka leva har och nu.

”Vi har olika ben att std pa, men benen ar i olika nivaer s det star lite ojimnt.
Man behover dé hitta ndgot som gor att det stottar upp”.

Fragor om mening och meningsloshet anknyter ocksa till fragor om livets slut,
déende och déd. Dessa fragor var centrala i ndgra av grupperna. Nagra anhoriga
berittade om sina negativa upplevelser av sin nirstdendes svéara sjukdom och d6d
och hur dessa upplevelser fanns kvar som en frustration. Upplevelsen var att det
sarskilda boendet inte kunde méta den nérstaendes behov vilket fick konsekvenser
for de anhoriga. Det gav en kinsla att det inte var vardigt.

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

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

Existentiella fragor ar stora fragor, fragor om livets mening. En kamp mellan onda
och goda krafter. Ofta reser sig fridgan — varfor? Varfor hinde detta oss, vad har vi
gjort for ont, ar det ett straff etc. Dessa frdgor har vanligen inga svar, men méste
anda stillas. Gar det att forlika sig med att inte fa ndgot svar? En anhorig menade
att det gar att std emot och passera varfér om orken finns.
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“Det blev sa hir och det ar rétt ok, men da krafterna tryter och man summerar
ihop hur vardagen har sett ut och livet har varit som en berg — och dalbana. Da
ar det svart att inte stélla frigan”.

Om orken finns? En grupp kn6t an till en bok av Lars Bjorklund med titeln "Hur ska
jag orka” dar han diskuterar de svara fragor som anhoriga stéller sig och de svarig-
heter som anhoriga stélls infor. Detta aterkom ocksa i ett annat natverk:

“Nir en familjemedlem drabbas av sjukdom/funktionsnedsattning paverkas
hela familjen, det blir en familjesjukdom. Familjen blir beroende av samhillets
stod och att stodet fungerar. Stod och rad behovs for att fungera gott som an-
horiga. Skuld och skam foljer ofta med i dessa komplexa forhallanden. Man ar
radd att vara helt ensam och utelamnad”.

Hur denna paverkan pa familjen kunde te sig var ett samtalsamne om anhérigska-
pet och hur man kunde ha det. Anhoriga kunde moétas av en klapp pa axeln med
orden;

”Vi vet att du har det jobbigt”.

Detta var ett uttryck som upplevdes mastrande, avstdndstagande och som ledde till
upplevelser av att det var svart att vdga prata vidare. Att raka ut fér sjukdom/funk-
tionsnedsittning talades ocksé om i termer av rattvisa och att vara annorlunda. "Att
réka illa ut” kom ocksd upp. Men dven denna situation kunde ses frén olika sidor
och en anhorig sa:

”Jag skulle vilja sdga; nej vi har inte rakat illa ut, vart liv ser bara annorlunda
ut, men ménga har svart att prata om det. Var jul har sett annorlunda ut, dot-
tern sitter hellre i koket och dter potatis, det dr annorlunda, men ok for oss.
Det som ar jobbigt ar att andra ska ha forklaringen, man ska forklara hela ti-

”»

den”.
Livet ar fullt av saker som gor att det blir som det blir, vi gor vissa val menade flera.

“Men har vi alltid valméjlighet? Det ar inte alltid man vet &ven om man véljer.
Vi har ett val i hur vi hanterar situationen. Nagonstans har man en inriktning,
kanske inte alltid medvetet, men det ar vil en form av mening. Livet dr som att
aka slalom, det svinger och det ar backigt”.

Frihet och langtan
Ett liv utan langtan ar inget liv”

Langtan efter frihet uttrycktes pa olika sétt beroende pa hur anhérigrollen gestalta-
de sig for tillfallet. Som exempel gavs en langtan att fa egen tid, ett eget livsutrymme



eller en langtan att “allt skulle bli som vanligt igen”. Det kunde ocksa vara att hitta
en frizon, att fa vara sjalv med sina tankar och kénslor.

“Hur mycket plats far vardandet ta i mitt liv, hur mycket plats ska jag f4 ta?
Langtan om frihet men ocksa en kénsla av egoism. Jag har en frihet till en viss
del samtidigt som den ar beskuren, att dga ndgot men dnda med restriktio-

2

ner.

“Existentiella tankar handlar ménga ganger om langtan. Nar all den hjilp jag
ger till min make tar mycket av min tid och kraft kan jag tanka pa "livets moj-
ligheter 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 pé olika sitt och en anhorig sa:

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

Det beskrevs som att hemmet blev en arbetsplats med hjdlpmedel och hygienar-
tiklar stdende Gverallt. Det blev ocksa en diskussion i en grupp om vem som hade
foretrade till det gemensamma hemmet.

“Vad vager tyngst i ett gifts par hem? Vem har mest ratt till hemmet? Det
kianns som om den anhoriga inte har nagra rattigheter eller mycket sméa mar-
ginaler att kunna paverka”.

Det déliga samvetet fanns med som en standig foljeslagare till langtan efter egen
tid.

“Jag kunde inte tanka mig att jag inte skulle uppskatta att fa gora saker sjalv.
Jag saknar min man. Jag mar inte bra att inte vara érlig, men det gar lattare
och lattare. Jag blir bemé6tt med missunnsamhet av min narstdende men om-
givningen for 6vrigt tycker jag gor ratt som tar mina egna dagar”.

Avsaknaden av egen tid, att ha upplevt bundenhet under l4ng tid kan innebéara att
man inte langre vet hur man skall férhalla sig till friheten nar den en dag kommer.

Maktloshet och vanmakt

Diskussionsfragorna gav upphov till olika "tankespar” och ett sddant var— omsorg
for personen och familjen. Det som togs upp var allt fran vardagliga behov som
kost, vardaglig omsorg i form av hemtjanst och boendestéd. Det knot ocksé an till
tidigare samtal om anhorigas skuldkanslor, med fragor om de val som gjorts var de
ratta. Skulle vi sokt hjilp och stéd tidigare, var en sddan friga. En annan fraga som
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ocksé kom upp var hur svart det var/ar att st bredvid och se att omsorgsperso-
nalen inte ser de nyanserna som anhériga gor. Det upplevdes svart att ldamna 6ver
ansvaret till andra.

Vi vill att omsorgspersonalen ska ta det professionella ansvaret for var nar-
stdende med vdra egna glasogon. Vi kan beriatta om en hindelse och perso-
nalen har en helt annan berattelse om samma héndelse, just for att vi inte har
samma glasogon och ser nyanserna”.

I det har citatet méts tva perspektiv, dels ett inifrAnperspektiv som anhoriga har
med kénslor for och en ldng relation med den nérstdende. Dels ett professionellt
perspektiv hos omsorgspersonalen med en yrkesmaéssig relation till den narsta-
ende. Dessa tva perspektiv kan “kollidera” dvs. anhoriga ser och kinner den narsta-
endes behov pé ett satt och méts av det professionella perspektivet som inte alls ser
det som anhoriga ser. Professionen kanske gor en helt annan bedomning. I sam-
talet kom det fram att detta hos anhériga kunde ge en kénsla av vanmakt, att ha
tappat kontrollen. Detta kunde hdnga samman med att brukarna pa grund av sin
sjukdom/funktionsnedsittning hade svart att uttrycka sitt behov av hjalp och st6d.
Vanmakten och maktlésheten hade ocksa sina rétter i den existentiella ensamheten
och utsattheten att std infor den narstdendes déende och dod.

Kénslan av maktloshet och vanmakt hos anhériga kunde ocksa komma av att vara
den som stod bredvid sin nirstdende och vilja hjalpa men kanske inte kunde av
olika anledningar.

“Det var en lang resa, mycket av maktloshet och man stér dar bredvid. S& har
ar det nu i vart liv och vad gor jag med det. Ena dagen dr man ledsen och arg,
andra dagen gor man ndgot annat. Forsta tiden av sjukdomen nir jag kunde
sta for hjalpen var vildigt meningsfull och det fungerade bra med hemtjéns-
ten. Vi hade hela varlden i vért vardagsrum och det uppskattade min man,
men nar han kom till virdboende var det bara forvaring. Det vickte ilska och
maktloshet”.

Det kunde vara vanmakten Gver att ens narstdende inte kunde forsta p grund av
ex. hjarnskada eller funktionsnedsattning. Anhoriga menade att oftast orkade man
l14ta bli att argumentera, men andra ganger brast talamodet och ilskan kom fram,
med ett daligt samvete som f6ljd. Ett annat forhallningssitt var att hitta "nivan” pa
krav och forvantningar pa den nirstadende. En anhorig berittade att hon blivit upp-
manad att stilla krav pa sin make:

“Men vilka krav kan jag stélla paA min man? Det han inte kan ska man inte

a9

lagga energi pa”.

Ytterligare en orsak till kinsla av maktloshet var brist pa information och delaktig-
het. Kénslan var att kdnna sig utestangd frin ett sammanhang diar den anhorige



ville finnas med. Men att bli arg eller irriterad pd personal var inte till hjilp, sna-
rare slog det tillbaka pa den anhorige.

Att vara anhorig till en nirstdende som var drabbad av sjukdom beskrevs som att
vara inne i en process, en lang resa, och som flera anhoriga sa, kdnslorna varierade
over tid. Fran fortvivlan, ilska till en mojlig forsoning och acceptans att nu har vi
den har situationen. Hur denna tid blev haingde samman med hur anhériga blev
bemdtta och vilket stod de erbjods pa vagen.

”Jag hade en stor 6nskan till personalen "Fraga mig”. Jag fick aldrig en fraga
om min makes behov och det var jattejobbigt, for jag ség att de inte forstod
hans sjukdom och hans behov. Min man hade en ovanlig sjukdom och jag
kinde inte att personalen tog reda pa de sirskilda behov som min man hade
som individ och pé grund av sjukdomen. Man levde i dodens vantrum och
boendet vardar den sjuke men som anhérig blir man inte sedd och far hjalp
med den kanslan. Dialog skulle kunnat vara en hjalp”.

En personal som arbetar med barn sa:

“Kéanslan har ingen alder. Nar man inte har kontroll 6ver sitt eget liv och
forsoker stilla till ratta problem som man inte har mojlighet att paverka sa
vacker det kianslor av maktloshet och oro hos oss i alla dldrar, antingen man
ar barn, tonaring eller vuxen. Det foder s.k. kroniska kriser hos den anhoérige.
Ett tillstind som man vénjer sig vid och som innebir att det inte ar okej i livet
och att man inte kan se framaét och inte vagar hoppas pa forbattring”.

En tanke var att det fanns en oro hos personal att méta anhorigas kinslor och att
man i samtal med anhoriga kunde “vacka” kianslor som man inte kunde hantera.
Men kanslan av sorg, oro, skuldkénslor, ilska, vanmakt och maktl6shet fanns och
finns hos anhoriga dven om vi inte pratar med dem om deras kénslor. Att inte fa
frgan, att inte bli sedd i sin oro och sorg kanske sméartade mer 4n sorgen i sig.

“Manniskor undviker den person som har sorg, det ar inte alltid 14att att veta
vad man ska séga eller hur man ska bete sig. Men det kan upplevas som ett
svek d& vanner undviker kontakt”.

”Sorgen finns hela tiden, den maste bara hanteras. Sorgen kan komma 6ver
mig utan nagon anledning. Pl6tsligt borjar jag storgréta”.

Vilka existentiella fragor méter personal?

Det kom fram att personal i "vardagssituationer” moter existentiella fragor hos
anhoriga som varfor, radsla att bli 1amnad kvar, ensamheten m.m. En chef me-
nade att det 4r en komplex roll att som personal méta de hér fragorna som inte har
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négra svar och samtidigt veta att man méste skynda vidare till nista insats. Verk-
samheten idag inom ex. hemtjanst och sarskilt boende ar valdigt uppgiftsoriente-
rad, det finns inte tid for reflektion och samtal. Det dr inte prioriterat att dgna sig at
de "mjuka” frigorna. Manga vardagliga moten mellan personal handlar om méten
med méanniskor 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 mérker att krisen dndrar skepnad och kan
ocksa uppleva att det ar ménga som kan ga vidare”.

Det fanns ocksa personal som tyckte det var svart att bemo6ta manniskor i sorg och
frgade sig sjdlva hur lange de skulle orka. Trots det kunde de kiinna sig nojda, "det
ar ljusglimtar nar man nir fram”. Ibland kan kontakten med anhoriga ske i sam-
band med vardplanering, ansokan om hjilp d& anhoriga (och den narstaende) ar/
kan vara i en ojamlik maktsituation. Men kanske kan handliggaren vara ett boll-
plank och vara den som inger hopp och skapa ett lugn for anhoriga. Det kom ocksa
fram fran anhoriga att det kan vara svart om personal forsoker “stilla sig in”. De
som &r sig sjdlva ar lattare att ta till sig var en kommentar fran en anhorig.

Diakoner och féreningsrepresentanter métte ocksa ménga “varfor-fragor”. Varfor
blev min man sjuk? Varfor skulle vi drabbas av detta? Vad &r det for mening med
allt lidande? Frégor utan svar, mojligen med svaret att det ar en del av livet.

Till sist en kort berittelse om en bagatell, men den kanske handlar om mening, fri-
het och langtan.

“Tandborsten! En bagatell men #nda inte!? Vi arbetade i ett hem dér frun/
anhorig blev vildigt besviken och frustrerad pga. av att personalen inte kunde
gora skillnad pa vems tandborste som var vems. De anviande hennes tandbors-
te till maken. Hon pétalade detta och personalen tyckte att de kunde méarka
upp hennes tandborste si att alla visste. Hon blev vildigt 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 kidnnas. Som personal utfor man sitt arbete och ar kanske inte lyhord
for hemmet man ari”.

Samtala om

e Vilka existentiella tankar och fradgor kan anhoériga ha i olika
situationer?

e Vilka existentiella fragor méter du?



5. Anhorigas forhallningssatt till
kanslor och existentiella fragor

Aterkommande i samtalen i de lokala blandade nitverken var fragestillningen —
hur forhaller sig anhoriga till och hur hanterar de sin kinslomaissiga situation och
de existentiella frigorna som det vicker? Vilka forhéllningsséatt méter personal hos
anhoriga? I detta avsnitt ges nagra exempel pa hur olika anhoriga forhéller sig till
existentiella fragor.

Forhallningsséatt

“En vacker dag ska vi alla do, men alla andra dagar lever vi. Darfor ar var in-
stillning viktig hur vi tar tillvara det liv vi har”.

Det kan konstateras att sjukdom, funktionsnedsattningar och svarigheter drabbar
oss, dar har vi inte négot val. Men vi kan alltid (?) vélja hur vi vill férhalla oss till
det. I dokumentationen fran nitverken fanns manga exempel pé forhéllningssatt
hos anhoriga, mer eller mindre 6verlagda och valda. Flera av forhallningssatten
var det som inom psykologin bendmns férsvarsmekanismer t.ex. fornekande, bort-
trangning, forskjutning och projektion. Dessa forsvarmekanismer ar inte medvetna
val men kan finnas som reaktioner pé att befinna sig i en kris, mer eller mindre
konstant.

For att kunna hantera kidnslan av vanmakt och maktloshet hittade olika anhériga
olika forhallningssétt. Tidigare har anhoriga beskrivit sitt anhorigskap som att vara
inne i en process som hela tiden dndrar sig och som stéllde krav pa anpassning. En
anhorig utryckte det s& har:

I borjan fokuserade jag pa det som inte fungerade. Da var jag ofta arg. Nu
ar jag inte lika arg ldngre. Nu ser jag att nir jag ar lugn blir min demenssjuke
make ocksé lugnare”.

En viktig del i att anpassa sig till en ny situation for anhoriga var att skaffa sig kun-
skap om sjukdomen/funktionsnedsittningen och vilken hjalp som samhallet erbju-
der. En anhorig sa:

“Genom att skaffa mig mycket kunskap har jag kunnat hantera min situation
bittre och det har gjort mig lugnare. Kunskap om min mans diagnos ger mig
styrka att veta att det gar att hantera vardagssituationer”.
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Ett sitt att anvianda kunskap var att skapa en “bra struktur” i omsorgen om den
nirstaende vilket ndgra anhoriga beskrev pa foljande sitt:

“En god struktur hjilpte mig nar mitt anhorigskap var som tuffast. Jag sorte-
rade bort det som inte behévde goras men ocksa mina egna kénslor. Det géllde
att klara jobbet och att ge min make det han behdvde”.

“Man far inte tdnka for mycket, man behover vardagliga rutiner. Man far om-
prova livet, man maste acceptera for att orka med. Jag unnar mig att dka ut
eller sitta hemma och 16sa korsord, man far inte tinka pa hur man borde leva.
Man far gilla laget som ungdomarna siager”.

Ett forhéllningsitt hos anhoriga var att inte “slappa” fram sina egna kénslor, att
fokusera pé att gora, att fi vardagen att fungera var det som prioriterades.

“Jag héller undan det kdnslomassiga, jag far sta ut med hur det ar. Det kom-
mer andra bekymmer senare”.

"Det man skulle behova ta hand om i sina kanslor har man inte tid med. Visst
kan man kinna sig trott och fortvivlad men det far man ta sen”.

“Ibland drabbades jag av en stor fortvivlan. Da grat jag en ldng stund i sdngen
for att sedan saga till mig sjalv att rycka upp mig”.

Att acceptera och forsoka anpassa sig var kanske det forhéllningssétt som var van-

ligast hos anhoriga. Nagon sa att anhoriga kanske “6veranpassar” sig och sitter sig
sjalva pa undantag, istéllet for att sitta granser och kanske be om hjélp och ta emot
hjalp.

“Nar man lever tillsammans med ndgon som ar sjuk eller har en funktionsned-
sattning sd normaliseras tillvaron allt eftersom, s man inte riktigt ser vilka
behov av hjidlp man har eller vad situationen gor med mig som anhorig. Ofta
ar det andra personer i ens narhet som ser hur det ar”.

Véarna vardigheten

Rubriken kommer fran ett samtal kring de svéarigheter anhoriga kunde ha att for-
st hur sjuk den nirstdende egentligen var. Personalen upplevde att anhoriga ville
hélla kvar den narstdende som hen varit tidigare under livet. Detta kunde vara or-
sak till "konflikter” i till exempel anhorigas 6nskemal om olika aktiviteter for den
nirstaende eller brist pa aktiviteter. Trots forsok fran personal till dialog om den
nirstdendes majlighet att delta i 6nskade aktiviteter kunde det sluta i klagomal.



Det kom fram att anhoriga i sin frustration infér maktlosheten 6ver sjukdomen och
kanske maktlosheten 6ver att man inte fick den hjilp man ansag sig behova, fram-
forde klagomal och synpunkter till organisationen och myndigheter. I en del kom-
muner finns en dldreombudsman dit anhoriga kan vinda sig med synpunkter och i
en deltagande kommun fanns en dldreombudsman med som sa:

I klagomalen finns naturligvis berittelser om bristande vérd som behover
atgardas men det kan ocksa finnas ett uttryck for fortvivlan 6ver att livet hal-
ler pa att ta slut och maktlosheten infor det. Det kan bli en utmaning att se det
berittigade i klagomalen och att fa personalen att lyssna pa det. Det ar inte
ovanligt att man hamnar i forsvarspositioner”.

En anhorig berattade om de fragor hon stillt sig efter makens dod. Vad var rimligt
att begira? Varfor var vi s missnojda och inte alla andra? Var det fel pa mig? Var
det brist pa kunskap eller brist pa férmaga till kommunikation? Var det for lite per-
sonal eller var brist pa intresse for manniskan bakom sjukdomen? Frigor som inte
hade nagra enkla svar men som ocksa handlade om mening och virdighet, fér den
nirstdende och for anhoriga.

Do6ende och dod

En stor utmaning att férhalla sig till f6r anhoriga och narstdende var ocksa insikten
om att livet haller pa att ta slut och maktlosheten infor det. Den existentiella utma-
ningen ar universell och giller oss alla. Det blev i en grupp ett ldngt samtal om hur
man som anhorig kunde tanka och férhélla sig till doende och d6d. En mamma be-
rattade om sina erfarenheter fran sin dotters déd 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 kinde att det inte kommer att
gé viagen och jag méste forhalla mig till att min dotter snart kommer att d6. Vi
pratade mycket om doden nar hon 1ag pa sjukhus och jag stillde fragan — vad
vill du om du avlider nu? D& berittade hon for mig hur hon ville ha det och
det kiindes vildigt bra att veta niar hon dog. Det var ocksé skont for henne att
fa beritta tror jag”.

Samtalet fortsatte kring att vdga prata om liv och d6d. Erfarenheten var att ménga
blir valdigt obekvdma nar &mnet kommer upp.

“Men, att vga prata om liv och dod ar inte samma sak som att jag skulle kun-
na ta det bra om min dotter tog sitt liv. Men samtidigt har allt annat hant som
kan hinda, och som jag maste forhalla mig till hela tiden.....Det blir ju inte
farligare eller hander mer om jag pratar om doden”.
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I samtalet kom ocksé fram tankar pé att de kénslor man trodde skulle infinna sig i
samband med en narstaendes dodsfall blev annorlunda.

“Lattnaden nir den narstdende dott och kanske slippa vara orolig langre. Det
kan inte hinda nagot mer, nu nir det varsta har hiant. En stindig sorg finns
med hela tiden nir den nérstdende ar levande. En annan sorg blir det sedan
nar 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 svért att
dela de djupa kéanslorna om ingen vill ta emot eller dr avvisande. Detta for oss in pa
nasta omrade.

Vilka forhallningssétt moter personal hos
anhoriga?

Under rubriken viarna vardigheten togs det upp hur svért det kunde vara fér anho-
riga att se och acceptera hur svért sjuk eller funktionsnedsatt den néarstaende var.
En tanke var att det kunde vara svért som barn att se sina fordldrar "tackla av” och
kanske kdnna sig fairdiga med livet. Klarar man som anhorig att acceptera detta el-
ler vill man pa olika sitt fylla den nirstdendes tid med olika aktiviteter?

Ett annat fenomen som personal métte var att, speciellt pa sarskilt boende, anh6-
riga kanske inte ville vara ensamma med sin néarstaende. Det upplevdes vara svart
att hilsa pa nar man inte kunde kommunicera eller vet vad man ska prata om. Det
har hint att det uppstéatt konflikter om var anhoriga far vistas och ibland méts av
en skylt dar det star att besok endast far ske i den boendes lagenhet. Ett annat for-
héllningssatt var att anhdriga drog sig undan och att det blev allt glesare mellan
besoken.

Bistandshandlidggare ar de som ofta tidigt kommer i kontakt med anhériga.

“Jag traffar anhoriga som ar psykiskt och fysiskt slutkérda men som dnda
kanner sig som en svikare nar de inte langre orkar varda. Det hander ocksa att
anhoriga siager att den nirstdende inte far komma hem igen. Bada har ratt till
sitt hem och har kravs en god dialog sé att anhoriga inte kdnner sig 6verkorda
nar vi inte kan tillgodose denna 6nskan”.

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

Tidigare ndmndes att framforande av klagomal och synpunkter kunde vara ett sitt
att forhalla sig som anhorig i en pressad situation. De som var utsatta i detta sam-



manhang var ex. bistdindshandldggare i moéten med ifrigasidttande anhoriga om ex.
beslut om insatser. Det var viktigt med tydlighet i kommunikation och beslut frén
handliggarna till den nirstdende och till anhoriga, men ocksé en lyhordhet for de
synpunkter som kommer fram frén dem i samband med utredningen var synpunk-
ter frdn anhoriga. En del i denna problematik var att ibland fanns inte anhoriga
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 péa sina kontakter med sin narstdende. Det gavs exempel péa olika sitt att hjilpa
anhoriga och att underlétta att halla kontakten ex. via Skype eller att ha rutiner for
regelbundna telefonkontakter.

Ett annat tema som togs upp av en féreningsrepresentant var dennes erfarenhet av
fordldrar som har svart att “sldppa taget” om ett vuxet barn med en funktionsned-
sittning. Det kunde finnas inslag av 6verbeskyddande, i all vilmening, men som
kunde vara ett hinder for barnets utveckling. Detta 6versbeskyddande menade man
kunde ha sitt ursprung i tanken att ingen kénner barnet battre an féraldrarna. En
anhorig kommenterade resonemanget med att det ar ett uttryck for ett kontrollbe-
hov, men ocksa en kinsla av skam 6ver att ha fatt ett barn med en funktionsned-
sdttning.

”Om det finns andra anhoriga runt omkring kan de hjilpa till att paverka den
som har svart att slippa taget. Men niar man inte har ndgon annan som kan
trycka pa, da kan det bli svart”.

Som kontrast till denna 6verbeskyddande héllning sa en foralder:

“Min skrack ar att vi ska behélla henne hemma for lange. Jag vill att hon ska
utvecklas. Jag kan se att hon utvecklas béttre tillsammans med en del i perso-
nalgruppen. Personalen behover inte ga bra ihop med mig, det viktiga ar det
fungerar ihop med dottern”.

En intressant reflektion kring denna friga om 6versbeskyddande och svarighet att
slappa taget kom fran en av ledarna i en grupp.

“Den anhoriges forhallningssatt kan ocksa forstas utifréan de forandringar som
skett de senaste 50—60 aren nar det giller samhallets syn pa ménniskor med
funktionsnedsittningar. I mitten av 1900-talet forvantades fordldrar lamna
ifran sig sina barn med funktionsnedsattningar till formén for institutions-
vard. Nu ar fordldraansvaret starkt uttalat och barn med funktionsnedsatt-
ningar 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 létt att gora det pa "dldre da’r.”

Den alltmer uttalade policyn idag ar att vird och omsorg ska ges i hemmet i forsta
hand vilket paverkar andra i familjen pa olika sétt. Nagra var inne och diskuterade
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om det ar sa bra att anhoriga ar den som vardar och stédjer. Far den nirstaende
den hjilp 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 anhorigas behov i ex.

vardplanering.

Samtala om

e Hur forhaller sig anhoriga till och hur hanterar de sin kanslo-
maéssiga situation och de existentiella fragorna som det
vacker?

e  Vilka forhallningsséatt hos anhériga méter du?



6. Stod till anhoriga

En naturlig friga med utgéngspunkt fran tidigare diskussioner blir da — vad kan
stod i kianslomassiga och existentiella fragor vara for anhoriga? Vilket stod har an-
horiga behov av? Vilka mojligheter och forutsattningar har personal att ge stod i
dessa fragor?

Forstaelse och omtanke

I svaren pa ovanstdende diskussionsfragor var det tvd teman som framtradde. Det
ena var behovet hos anhoriga att moéta forstaelse och omtanke, det andra var famil-
jens betydelse som stod i deras situation. Nagra ord och uttryck har funnits med i
nastan all dokumentation fran de lokala nitverken. De orden frén anhoriga ar att
bli sedd och lyssnad pa, har uttryckt som behov av forstaelse, forstaelse och forsta-
else! En grupp fragade sig;:

“Vad ar det som gor att de anhoriga blir olika bemétta och alltfor ofta kdnner
sig osynliggjorda som méanniskor och besvirliga inom (dldre)omsorgen”?

Nagra enkla svar pa denna fréga fanns inte, men tankar fanns om kultur i arbets-
gruppen eller inom en del verksamheter. Bristande ledarskap var ett annat forslag.
Varfor det ar sddan skillnad mellan psykiatrin och den somatiska varden hur anh6-
riga blir sedda och bemétta var ett annat diskussionsdmne.

“Det ar underligt att det ar sa stor skillnad pa att komma in pa akuten med
nédgon nirstaende eller pa psykakuten med samma narstdende. Det dr som att
komma in till tva olika vérldar. Pa akuten forekommer det oftare att personal
sagt "hur gar det med dig nu d4, vill du att vi ska ringa till ndgon som kan sitta
med dig en stund?” det gér man inte pa psykakuten. Dar pratar inte ens per-
sonalen som kommer och méter upp med anhériga. Aven om jag fragat efter
samtal med ldkare eller annan personal sa har jag bara fatt NEJ som anhorig”.

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

”Som personal ar det viktigt att vara dar och stanna kvar. Manga génger kravs
det inga svar utan det som behdvs ar en person som tar emot det som anho-
riga sager och bekriftar att — jag hor det du sager och jag har forstaelse for
dina kanslor”.
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“Det dr viktigt for mig som anhorig att fa prata med personal som &r narva-
rande i samtalet, att jag slipper fa kdnslan av att de inte har tid med mig. For
mig gav det mycket att delta i en anhorigcirkel, det gav mig perspektiv pad min
tillvaro. Den nakenhet och drlighet som infann sig i gruppen gav mig styrka att
agera konstruktivt”.

Att stanna kvar och lyssna visar pa omtanke. En anhorig sa att hon kénde sig val-
kommen da personal sag ocksa henne och hennes behov niar hon besokte maken i
hans boende.

Ett annat sitt att visa forstdelse och omtanke menade en grupp var att personal
inom véard och omsorg ser och bekriftade anhoriga och visade intresse for deras
iakttagelser och deras kunskaper om den néarstdende. I detta 1dg ocksa att fa hjilp
med kontakter och bli hdnvisade till “ratt person”. Ndgon form av koordinator, lots
eller motsvarande funktion finns det behov av menande flera anhériga.

Det framkom ocksa tankar om att bemétande hidnger samman med personlig mog-
nad. Anhoriga gav exempel pa méten med personal och andra som hade problem
att mota det svara.

“En del har inte kommit s 1dngt i sina egna radslor”.

I ett tidigare nitverk berattade anhoriga om det ansvar de tog for vad de pratade
om och med vem. Aven i detta niitverk sa en anhdrig samma sak, att hon utifran
sina egna upplevelser av osidkerhet infor nya situationer var forsiktig med att ut-
sétta vissa for det svéra i sin situation som anhorig.

Att generalisera vilka behov anhoriga har i sina existentiella fragor och funderingar
ar omojligt beroende pa att vi 4r alla olika. En anhorig sa att ma daligt ar en del av
livet, jag onskar att omgivningen accepterar det.

“Jag vill inte att folk ska bli oroliga och forsoka hjidlpa mig att ma battre utan
att viga mota mig i denna kinsla”.

“Omgivningen behover inte kdnna radsla da jag drar mig undan, jag behover
fa lite distans och sjdlvreflektion”.

Stod fran familj och vanner

I samtalen om existentiella behov hos anhoriga kom fragor upp om familjens och
vanners roll. En faktor av stor betydelse var vilken “kvalité” relationen hade. Vad
vill anhoriga beritta for sina barn, vad pratar man om med sina vinner nir ens son
har drabbats av psykos pa grund av missbruk? Tidigare namndes det ansvar anho-
riga tog for att inte utsitta, belasta familj och vinner. Oppenhet med de problem
man som anhorig stills infor kunde ha sitt pris eftersom det 4r manga som har



synpunkter pd vad som ar ratt och fel. En anhorig sammanfattade sina tankar pa
foljande sitt.

”Att vara anhorigvardare till sin livskamrat kan ibland liknas vid barnupp-
fostran. Man kénner sig otillracklig ibland, samvetet skaver, man kénner att
man sviker i vissa situationer, man maste sitta granser. Jag vill gd pad min inre
overtygelse, min intuition men paverkas av massmedia och andras asikter”.

Kontakten med barn och barnbarn varierar familjer emellan, fran de som har val-
digt nara band och mycket kontakt till de familjer som har ett langre avstand mel-
lan sig. Kanske beroende pa geografiska avstand men kanske ocksa pa ett “kénslo-
maissigt” avstand. Vilka forvantningar som fanns pa barn och barnbarn och deras
delaktighet i omsorgen om en nirstdende fordlder varierade ocksa givetvis.

“Barn och barnbarn skulle hora av sig lite oftare, det skulle kdnnas battre om
de forstod mera. Det skulle ocksé vara bra om nagon tog hand om allt prak-
tiskt och skotte alla kontakter. Man stianger av kdnslor nir det ar sa mycket
att tinka pa. Man hinner inte ens ta for sig av alla tips och rdd man far. Man
hinner och orkar inte heller att h6ja rosten och ta for sig. Kanske for att vi ar
ménga aldre-ildre och inte orkar”.

Det sades ocksd att anhoriga inte vill kinna att de belastar andra i sin omgivning
hela tiden med sina bekymmer och funderingar. Att delta i anhériggrupp/anhorig-
cirkel kunde vara en sddan "arena” dir anhorigas berattelser kunde tas emot. En
anhorig menade att anhorigas behov av stod kunde delas i tre nivaer:

”Att fa ett stod av nira vanner, att fa hjilp av professionella och niar man delar
erfarenheter i grupp med andra ger flera bottnar. Jag tror vi behover alla de-
larna”

Ibland gar Fantomen pa gatan som en vanlig man

En annan existentiell aspekt som kom fram var en langtan och 6nskan om att bli
bemgétt utifran att man 4r en vanlig manniska och inte enbart” en anhorig. Denna
tanke bekriftades fran andra med synpunkter om att det var viktigt att fa tid att
vara ensam med sina tankar, fa tid att andas. I anslutning till detta diskuterades
ocksa det stigmata det kan vara att vara anhoriga till en person med funktionsned-
sattning och som pa grund av detta har ett annorlunda beteende som kan vicka
skuld och skamkinslor hos anhoriga och i nésta steg en skamkansla for att kinna
just skam. Det som kunde underlitta for anhoriga i dessa situationer var att fa

bra och tydlig information fran ndgon med kunskap och som man ocksa kunde fa
prata med och som har tid att lyssna. Att i ett samtal ocksa fa en kénsla av hopp
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om tillfrisknande/forbattring eller ett avslut pa den narstdendes men ocksa anho-
rigas lidande. Ordet hopp har dterkommit i flera sammanhang och som kanske kan
knytas till en kinsla av att fa vara en vanlig méanniska och inte enbart bli sedd som
anhorig till....

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

Vilka moéjligheter och foérutsattningar har personal
att ge stdd i dessa fragor?

Inledningsvis kan sigas att en grupp tog fasta pa begreppet “personal”, vilka ar det
som avses i frigan undrade de. Deras tolkning var att personal dr de som tar hand
om den nérstdende och den som ir sjuk. Personal finns for den nirstdende. Men
personal kunde ocksé vara en kurator eller en anhérigkonsulent. En anhorig sa:

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

Nagot som ocksd kommit fram under tiden som nétverken traffats var att det inte
varit sé latt for deltagarna att vara kvar i sina roller. Flera av de som ar ”personal”
ar/har varit anhoriga 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 kontakt-
person och dess betydelse for anhoriga i ett "vardagligt” anhorigstod. Ofta var dock



kontakterna av kortare karaktiar och dé kring en sirskild fraga eller vad anhériga
onskar prata om. Detta vardagliga stod — att bli sedd och lyssnad pé och bli métt

som en medmanniska — kanske ar ett underskattat och manga génger osynligt stod.

Det kom i detta ssmmanhang ocksd upp en tanke om majligheter for kontaktper-
son att schemalidgga anhorigsamtal som ett komplement till de korta samtalen i
vardagen.

En enhetschef sa att han stillde hoga krav pa sin personal vad gillde métet med
anhoriga. De ska ha forstéelse for och kunskap om att de moter anhoriga i ndgon
form av sorg/kris och kunna ge tid for resonemang med personen. Men det behovs
ocksa stod av professionella utanfoér personalgruppen.

Man kan vilja olika vagar for att nd ett mal utifrén vad man efterfragar under re-
san. Man viljer stod utifran olika behov.

“Kanske viander jag mig till en professionell for att fa svar pa en fraga och till
en privatperson for att fi prata av mig en stund”.

En personal trodde att det viktiga for anhoriga var att fa hjalp med praktiska bestyr
forst, att de kinner att de kan hantera sin nya situation innan de kan ta sig an sina
existentiella behov och fragestillningar. Denna tes bekréftades av en anhorig som
sa att det ar latt att bli enogd och att det 4r bra att fa hjalp att se saker fran en an-
nan sida.

En person som arbetar med barn som anhoriga presenterade en modell att anvin-
da. Tanken bakom modellen var att férklara och satta ord pa vad som hander med
oss ndr vi lever under stor press.

“Vart liv bestar av en fysisk, en kinslomaissig, en social och en andlig sida. Nar
jag ar anhorig lever jag i stress. Om jag under lang tid asidosétter mina egna
behov sa ger det konsekvenser bade fysiskt, kinslomassigt, socialt och andligt.
Andligt riskerar jag att tappa hopp, framtidstro och kanslan av mening naggas
i kanten, vittrar sonder. Det dr mycket du inte kan paverka men det 4r mojligt
att arbeta med hur du kan férhalla dig till det som ar”.

En frivilligsamordnare sa att hon upplevde att hon hade mgjlighet pa sin arbets-
plats att stanna upp och méta besokare i deras tankar och funderingar. Att stanna
upp och ge tid att lyssna har dterkommit frén alla natverk men som nagon sa:

“Jag tror att det finns en relationstrétthet bland oss ménniskor, vi har alla ett
behov av att bli lyssnade p4, sedda och bekréftade. Detta tar kraft och energi,
vilket gor att det kan vara lattare att ta sig an administrativa uppgifter som
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inte kraver ett harbargerande av andra personers bekymmer. Vardpersonalen
idag har en s komplex arbetssituation, d& budgeten medf6r att farre personer
ska gora fler uppgifter och skapande av goda relationer kraver kraft, mod och
energi.”

En foreningsrepresentant fick frigan om de som forening ger stod i existentiella
fragor. Svaret blev att de som kommer till foreningens méte kanner sig hemma och
trygga eftersom alla dar har kunskap och erfarenhet och forstaelse for manniskor
som har ett annorlunda beteende. P4 samma sitt som deltagande i anhoriggrupp/
anhorigcirkel stodjer deltagarna varandra genom att dela erfarenheter, fragor och
upplevelser.

Samtala om

e Vad kan stod i kdnsloméssiga och existentiella fragor vara
for anhoriga?

e Vilket stod har anhoriga behov av?

o Vilka moéjligheter och forutsattningar har ni Er verksamhet
att ge stdd i dessa fragor?

e Hur kan det kdnslomassiga stodet till anhoériga utvecklas i Er
verksamhet?



7. Lardomar utifran det blandade
larande natverket

Som en avslutning av det blandade larande nitverket diskuterades hur den kun-
skap som kommit fram i detta nidtverk om anhorigas kinslor och existentiella be-
hov kan anvandas for utvecklingen av stodet till anhoriga? Hur kan kunskapen tas
till vara?

En lardom fran nétverket var hur viktigt det var for anhoriga att fa forstéelse och
medkénsla fran personal, slikt och vanner. Det har ocksé upplevts som larorikt att
ta del av andras berittelser om sin situation som anhorig och hur olika anhoriga
“tacklar” de svarigheter de moter. Detta gav perspektiv pa och forstéelse for den
egna situationen. En anhorig instimde i tankarna om berittelsernas varde och sa:

“Jag haller med, det blir ett sétt att bearbeta sina egna upplevelser av anhorig-
skapet. Det finns situationer som ar bade béttre och simre dn den man sjilv
har”.

Hur kan man skapa en kultur i olika verksamheter dar det finns en lyhérdhet for de
anhorigas situation och deras existentiella fragor och behov? Svaret var att det be-
hovdes en “daglig verkstad” dir fragan stiandigt ar aktuell snarare 4n enstaka vir-
degrundsdagar som i och for sig ar viktiga. Enighet radde ocksa om den nyckelroll
som arbetsledningen har i att skapa denna kultur av forstaelse.

Hur kan kunskapen som kommit fram i det blandade larande nétverket tas till
vara? Att kunskapen behdvs i organisationerna var klart enligt flera. Det kom ocksé
fram att det varit givande att fi mojlighet att ”gréva lite djupare” dn vad som kan-
ske sker i en samtalsgrupp och att denna kunskap borde lyftas upp i personalgrup-
per men ocksa i anhoriggrupper. Nigra citat som belyser detta:

”Jag som anhorig har erfarenhet av att personal backar nar samtalet leds in pa
existentiella fragestillningar”.

“Viktigt att personal forstar att det inte alltid ar sa latt att veta hur stor plats
jag som anhorig ska ta i forhallande till den sjuke. Det ar latt att som anhorig
ses som kriavande och besvirlig nar man for den sjukes talan. Darfor ar det
viktigt att ni starker den anhorige, inte tvirtom. Det ar viktigt att vi anhoriga
far prata om var situation da den nirstaende inte dr med”.

“Det finns ju s ménga anhoriga runt patienten sa denna kunskap som kom-
mer frén de larande nitverken maste ut till personal sa de far en storre forsta-
else, men ocksa till andra anhoriga”.
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“Det jag tror man kan anvinda kunskapen till dr att skapa utrymmen for dis-
kussioner kring anhorigvard, lyfta upp det till beslutsfattare. Ju mer det pratas
om det, ju fler forandringsmajligheter”.

Det har ocksé framforts tankar pa att utifran den kunskap och erfarenhet som kom-
mit fram i alla traffarna gora en ”checklista” for motet med anhériga. Anhorigper-
spektivet behdver hela tiden finnas med i verksamheten och kanske speciellt genom
att utveckla kontaktmannarollen.

Existentiella fragor

Frén négra av ndtverken kom det fram att de saknat existentiella fragor utifran tro
och religion som exempel, “finns det en gud”, livet efter ddden” men ocksa “hur ska
jag mé battre? Det har ocksé fran nigra héll saknats direkta frégor om déende och
dod, dven om négra grupper har pratat om det vid négra tillfallen.

Aven om en del frigor kanske saknats s& konstaterades att vara med i en sidan hiir
grupp var ett sitt att 1ara kianna sig sjilv. Det skulle fler anhoriga mé bra av.

“Man maéste fa prata 4ven om det inte finns négra svar”.

Vad har det gett Dig att delta i detta larande
natverk?

Sammantaget kan sdgas att det ar en 6vervildigande positiv bild som tonar fram.
Nagra citat far inleda:

“Larande natverk har gett oss, kunskap, gladje, insikt, framtidstro, det blir en
néra samtalskontakt i natverket. Trygg grupp darfor kdanns det inte att man
lamnar ut min dotter i denna grupp. Detta ger sd mycket jag far delge er och
jag far ta till mig era berittelser som kinns sd bra och det ger mig energi och
gladje trotts eldnden. Stoltheten jag kdnner for min dotter kdnner jag tydligare
nar jag ar med i denna grupp. Det gor sa ont men vad stolt jag ar att dottern
varit orsaken till att jag sitter har och fa delge av mitt liv till er. Fantastiskt™!

”Vi var Overens att det varit en ny och bra erfarenhet att traffas yrkesfolk och
anhoriga i ett 6msesidigt samtal och att det gett oss alla nya kunskaper och
insikter”.

”Jag har som politiker lyssnat aktivt och det har tillfort mig en hel del som jag
kommer att ha med mig”.



Att fa fragor belysta ur olika perspektiv var berikande och devisen man lar sé lange
man lever géller annu. Det betonades ocksd att det var viktigt att utga fran den vir-
degrund som finns i m6ten med anhoriga; respekt, 6ppenhet, ansvar, trygghet och
engagemang.

Har dr nagra roster fran personal om deras syn pé att delta i ett larande natverk.

“Man har lart sig hur olika vi ser pd samma situation beroende pa om man &r
anhorig eller personal. Det har varit mycket intressant”.

“Dessa moten har forstarkt min tanke pa att det ar mycket viktigt att lyssna pa
de anhoriga, se anhoriga som en resurs. Att ibland sla en signal utan anled-
ning for att kolla av hur laget ar”.

Hir foljer reflektioner fran representanter for frivilligorganisationer och féreningar
pa att delta i ett blandat larande natverk.

”Jag har alltid efterfragat att fa diskutera existentiella fragor, frén det att var
dotter var liten. Men da dotterns funktionsnedséittning inte matchade de diag-
noser for vars anhoriga som habiliteringen hade foraldragrupper for, sa ham-
nade vi mellan stolarna och fick aldrig moéjligheten”.

Som avslutning pa fragan om vad det gett att delta i natverket kommer har réster
frdn anhoriga.

I min livssituation har jag samlat kunskap och livserfarenheter. Att bade ge
och fa ar en viktig kombination. Vi har alla bade glddjeamnen och sorg och
problem som vi fortsitter att ta itu med”.

“Det har varit bra och jag har kant mig vardefull”.

“Givande. Det goda samtalet ar viktigt. Att motas over olika problem, man blir
mer 6dmjuk och inte sa snar att doma. Det finns alla sorters manniskor. Posi-
tivt med olika aldrar”.

Detta var ndgra av svaren som anhoriga hade pé fragan. Har dterkom hur viktiga
berittelserna dr om erfarenheter, glidjeimnen och bekymmer vilket ger perspek-
tiv pa den egna tillvaron. Ménga av deltagarna i natverken hade dubbla roller, och
anhoriga ar pa nigot sitt alla, &ven om inte alla for tillfillet ar aktiva som hjélpare.
Fréan en deltagare kom en sammanfattning pa hur komplext livet kan vara, dar
gladje och sorg mots i dtid och nutid.
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“Erfarenheter som vi varit med om ger oss andra saker som vi aldrig skulle
fatt vara med om, om vi inte varit anhoriga till just vara narstdende som vi
alskar s& hogt och samtidigt kimpat sé for. Sa jobbigt. Vi skulle inte velat
byta ut men samtidigt hade vi aldrig valt detta om vi haft den mgjligheten att
valja. Att kinna en tacksambhet till det livet vi har nu hade jag aldrig trott mig
fa uppleva om vi gér 15 ar tillbaka i véra liv, de tankarna fanns inte. Jag kom-
mer aldrig att angra alla mil jag &kt eller all den tiden som jag forst lagt pa
min gamla sjuka mamma och sedan pa mig egna dotter. Skulle inte vilja vara
utan”.



8. Sammanfattande slutord

De kinslor som enligt forskningen forekommer hos anhoriga innehéller en stor
variation. Det finns kinslor av hopp, fortvivlan, sorg och skuld, vanmakt och otill-
racklighet. Om en partner drabbas av sjukdom och/eller funktionsnedsittning
péverkas relationen, ibland till det battre och ibland till det simre. Kianslan av 6m-
sesidighet kanske forsvinner som en del av en fordandrad roll att bli den som hjalper
och stodjer. Ensamhet i tvAsamheten brukar det beskrivas som av anhoriga. Det
som inte sillan tar kraft och energi frin anhoriga ar att samordna den omsorg som
den nirstdende har behov av. Det finns anhériga som beskriver det som en kamp
for sin narstdendes rittigheter. Detta géller kanske speciellt for foraldrar till med
barn med funktionsnedsattning. Hur anhoriga forhaller sig till alla dessa positiva
och negativa kinslor ar sjéalvfallet valdigt olika och beroende pa en mangd olika
faktorer.

I inledningen ndmndes ocksa att det inte ar renodlat positivt eller negativt att vara
en hjdlpande anhorig. Hur relationen varit 6ver tid spelar en stor roll och det kan-
ske ibland blir s att narheten forbattrar relationen och att den anhorige upplever
det valdigt meningsfullt att ge hjilp och stod. Kanske med motivet att atergilda
stod som man fatt tidigare i livet. Nagon har sagt att det formodligen mest me-
ningsfulla du kan gora ar att hjdlpa en person som betyder négot for dig.

Under néstan ett ar har sju olika blandade lokala nitverk dgnat ett antal timmar

till att diskutera olika fragor pa temat ”Att méta anhoriga och deras existentiella
behov”. Hur val stimmer den bild som kommer fram i dessa samtal med den sche-
matiskt skisserade bilden ovan? De kinslor, ord och uttryck som kommer fram i de
olika natverken ansluter vil till forskningen pa omradet. Ord som dterkom var sorg,
saknad och inte minst ilska. Inte sillan riktades ilskan mot den narstdende, kanske
en fortvivlans ilska 6ver den situation som familjen hamnat i. Aven om man som
anhorig ar helt klar 6ver att det dr den narstdendes sjukdom som ar grundorsaken
till ilskan och vet sa vil att det inte blir battre att bli arg, s kommer ilskan fram och
ofta med déligt samvete som f6ljd.

Ilskan var ocksé i ménga fall kopplad till den frustration, vanmakt och maktléshet
som anhdriga berdttade om och som personal kunde bekrifta att de kunde méta. I
grunden kanske ocksa detta kan ses som existentiella fragor om hur livet varit, hur
livet 4r och hur det kommer att bli. En anhorig stéllde sig frigan vad hade det blivit
av hens dotter om hon inte drabbats av psykisk ohélsa och hur livet som foraldrar
blivit d4? Maktlosheten som anhoriga gav uttryck for hade manga orsaker, alltifran
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svérigheter att fa den hjalp den nérstdende upplevdes ha behov av, till maktloshe-
ten att inte rdda 6ver sjukdom eller funktionsnedsattning. Kénslan av att 6det drab-
bat familjen illa — vad har vi gjort, varfor ska vi straffas pa detta sétt? Det ar inte
rattvist!

Det var flera som berittade om sin anhdrigroll som en lang resa som inneholl job-
biga, negativa kianslor men berattelserna inneholl ocksa mycket varme, karlek och
omtanke. Det kunde vara en kidnslomassig "bergochdalbana” att forhalla sig till for
anhoriga och dven for den personal som motte anhoriga i olika sammanhang,.

Bekymmer och oro var en del av vardagen for minga anhoriga, kanske kopplat till
ekonomi och andra omstindigheter i livet. Oron var kanske ibland storre for hur
man sjalv som anhorig skulle kunna reda ut situationen, dn oron fér den narsta-
ende. Aven om oron kunde vara stor si var det ofta ett stort steg for anhériga att
“be om hjalp”.

Temat for natverket har varit “Att méta anhorigas kénslor och existentiella behov”
och detta antyder att kinslor hinger samman med existentiella behov. De samtal
som forts i de lokala natverken om att vara anhorig och vilka kidnslor som kom-
mer till uttryck har gett exempel pd ménga existentiella fragestallningar. Fragor
om mening och meningsloshet, livets dndlighet och med en smirtsam insikt om

att det aldrig mer kommer att “bli som vanligt”, som anhoriga sa. Existentiella
fragestallningar associeras ofta till fragor om tro och religion och dess betydelse i
svara livssituationer. Fragor som kanske i viss min saknats i diskussionerna av en
del deltagare, d&ven om trons roll har ber6rts. Tankar om déende och déd har tagits
upp, kanske ocksa det i mindre omfattning dn forvantat. Sorg och saknad dterkom i
samtalen om déden men det fanns ocksa inslag av att kdnna lattnad nar den narsta-
ende avlidit.

”Nu har det varsta hiant, nu kan det inte bli varre”.

En annan existentiell frdga var langtan efter att fi kiinna frihet. Positiva kianslor
som ofta dterkom i samtalen, ibland kanske uttryckt som att kdnna hopp om for-
andring och hopp om férbattring. Ofta for den nirstadendes skull men dven for egen
del som anhorig. Bundenheten i anhorigrollen kunde ocksa ge en frihetslangtan till
och 6nskan om att kunna finga livets mojligheter. En forvantan pa hur livet skulle
vara eller skulle kunnat vara om inte sjukdom/funktionsnedsittning gett nya forut-
sattningar.

“Ett liv utan langtan ar inget liv”.

Frihet och langtan kunde ocksa hora samman med 6nskan om att fi en egen fri-
zon i livet med utrymme for egna tankar och egna aktiviteter. Ett hinder for detta



kunde vara den idag rddande praxisen om vard i hemmet och dir anhériga inte
sillan kunde kénna sig stillda pad undantag och med ett litet utrymme for att kunna
paverka.

De mojligheter som personal hade att mota anhorigas existentiella fragor visade
ocksé pa en stor variation. Det fanns de som kéande sig ganska villradiga medan
andra upplevde sig kunna hantera dessa fragor pa ett tillfredsstéllande sétt. Nagra
menade att det kunde handla om personlig mognad och erfarenhet tillsammans
med en lamplighet for arbetet. Andra menade att det hingde samman med arbets-
ledning attityder och kultur i verksamheten. Har gavs exempel pé stora upplevda
skillnader mellan olika verksamheter. En anhorig gav som svar pa sin forviantan pa
omgivningen:

“Jag vill inte hora att det finns de som har det varre. Min sorg ar alltid min
sorg och den vill jag inte att ndgon trampar pa. Jag onskar bara att nagon lyss-
nar pa mig. Man behover inte sdga nagra trostande ord. Bara vara hos mig for
jag ager ratt till min egen sorg och mina upplevelser av sorgen”.

En stiandigt narvarande friga i samtalen var hur anhoriga forhaller sig och hanterar
alla de kinslor som omnamnts. Psykologiska forsvarsreaktioner i form av fértrang-
ning och foérnekande férekom. For en del var kunskap och information viktiga delar
i att kunna hantera sin situation och sina kénslor.

”Jag haller undan det kidnslomassiga, jag far std ut med det som &r”.

Vanliga satt for anhoriga var ocksé att anpassa sig och acceptera den nya situatio-
nen, ibland kanske till men for den egna hilsan. Nagon kallade det f6r en ”"6veran-
passning”. Att skapa rutiner och struktur var ocksa satt att hantera vardagen pa.
En strdvan att forsoka fokusera pa det som fungerade var ett annat sitt att forhalla
sig. Att vara ledsen, trott och sliten var vanligt men det som flera anhoriga inte ville
kdnna var bitterhet.

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

Ett annat aterkommande forhallningssatt hos anhoriga var att virna vardigheten
hos den narstdende. Hir méttes anhoriga och personal i ett samtal om vad anhori-
ga ser och vad personal ser. Anhoriga ser likt den ryska dockan inta bara den sjuka/
funktionsnedsatta personen utan dven en aktiv person, en make/maka, en far/mor
etc. medan kanske personal enbart ser den sjuka personen. Att se hela manniskan
var viktigt och anhorigas upplevde sin roll som en férmedlare av vem personen var,
med livserfarenheter intressen och vad som har varit viktigt. Anhorigas forvantan
pé personal att se hela manniskan uppfylldes inte alltid. En orsak till klagomél och
konflikter som kunde vara att man hade sé olika utgdngspunkter.
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Som sé ofta nir anhoriga berittar om sin situation och sina méten med véird och
omsorg aterkommer ordet bemétande. Att bli sedd, lyssnad p4, bekriftad, respek-
terad och kénna sig delaktighet ar ord som alltid aterkommer. I samtalen om att
mota anhorigas kénslor var anhorigas enhalliga 6nskan — forstaelse och aterigen
forstaelse och omtanke. Att visa omtanke kunde vara att stanna kvar och lyssna,
visa intresse for vad anhoriga vill beritta, fa hjilp med kontakter, fa information
och kunskap eller kanske en kopp kaffe och en kram.

Som avslutning négra tankar om hur den kunskap som kommit fram kan anviandas
och komma andra till del. Att det ar viktigt att sprida kunskap om de kénslor som
anhoriga har och ger uttryck for var alla 6verens om. Det ar viktigt att det kommer
till stdnd en “vardaglig verkstad” i alla verksamheter om att mota anhoriga och de-
ras existentiella behov. Kunskapen kan spridas via personalméten, utbildningsda-
gar, samtalsgrupper men ocksa till beslutsfattande forsamlingar.

“Jag ar forvanad att en fraga kan debatteras sd mycket och givande. Jag
trodde jag visste det mesta, att jag kanske inte skulle fa hora sd mycket nytt.
Jag hade helt fel. Det dr mycket jag tar med mig och jag kianner ett ansvar att
dessa tankar och idéer fors vidare i min organisation. Men jag kinner sam-
tidigt att jag behover hjalp med att implementera, hjidlp/inspiration med att
sprida det vidare till kollegor och organisation”.

“Praktiskt och kdnslomassigt perspektiv behovs i en vard och omsorg som ser,
bekriftar den anhorige. Som ger information och kunskap, ger anhoriga moj-
ligheter att fa triaffa andra i en liknande situation och som samverkar och visar
intresse for den anhoriges kunskap om den nérstadende. En organisations som
lotsar, ger praktisk hjalp och som visar p4 medmaénsklighet”.
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