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Att vara anhorig till personer med psyKkisk ohilsa- Analys av
anhorigas erfarenheter som de beskrivs i Blandade lirande natverk

Flertalet anhdriga i NKA:s blandade larande natverk (BLN) har lang erfarenhet
av att vara anhorig till narstdende med psykisk ohalsa/funktionsnedséttning.
Anhorigsituationen har inletts i olika skeden i livet och ter sig olika beroende av
nar i livet den narstaende blivit sjuk, vilken relation man star till den narstaende,
hur ohélsan/funktionsnedséattningen ter sig och hur lange den narstaende har levt
med ohdlsan/funktionsnedsattningen. De anhorigas situation representeras i
natverken bland annat av erfarenheter fran yngre och aldre foraldrar till
barn/ungdomar eller till vuxna barn, av partners, av barn till foralder med
psykisk ohélsa och av mor- eller farforalder. De citat som forekommer ar tagna
ur minnesanteckningar fran genomfoérda BLN och lyfter endast fram deltagande
anhorigas perspektiv.

Att kdnna sig ”stamplad”

| samband med att ens barn drabbas av psykisk ohdlsa kan det inledningsvis vara
svart att forsta vad det ar som hander eller sa orkar man kanske inte forsta.
”Man star dar plotsligt helt och hallet fortvivliad. Man har inte en aning om vad
man ska ta sig till. Vad ar det som hander? Man kanner sig helt
handlingsforlamad”. Anhoriga beskriver skuldkanslor for den narstaendes
ohélsa men ocksa skamkanslor dver den narstaende “skuldkiinslor som man
ldgger pa sig sjilv men ocksd som man far pa sig utifran”. Detta kan bland
annat forstas i relation till de férdomar och radslor for psykisk sjukdom som
man moter i samhéllet. Anhoriga kan i olika sammanhang, i och utanfor varden,
uppleva att det ar nodvandigt att ga i forsvar nar man konfronteras med andra
manniskors oreflekterade attityder. Som foralder och anhérig kan man ha
erfarenheter av att andra vuxna i t ex skolan tolkar barnets sjukdomssymtom
som konsekvenser av dalig uppfostran och som en foljd betraktar foraldrar som
daliga foraldrar”. Man har dven erfarenheter av att myndigheter eller skola
utgar fran att den narstaendes problem harrér fran problem i familjen.



Att vara i standig beredskap att ge stod och hjalp

Att stodja och hjélpa den nérstaende tar mycket av anhorigas tid och energi.
Det handlar om att stddja och végleda i olika vardagsbestyr, vilket ofta innebéar
ett standigt “’tjatande” pa den nirstaende, vilket framstar som en grannlaga
uppgift. “Har du gatt upp dn? Har du tvittat dig? Har du stddat? Har du
diskat? ” &r exempel pa innehall i "tjatandet”.

Den narstadendes ekonomiska situation ar ofta anstrangd pa grund av lag inkomst
eller oférmaga att sjalvstandigt skota ekonomin. Detta far ekonomiska
konsekvenser aven for anhoriga. En del av anhoérigas vardag kan handla om att
fylla pa mat i kylskapet, att betala resor och mobilabonnemang. De avgifter och
skulder som palaggs den narstaende efter att exempelvis ha uteblivit fran
vardbesok utan att avboka, uppfattas som speciellt problematiska. En anhdrig
sager: ”Det & som om man i varden forvantar sig att min dotter ska vara
rationell .

Ett anhorigskap kan forstas som en process och en resa i med- och motgang och
som ar bade foranderlig och oférutsagbar. Anhorigsituationen handlar om att
vara i standig beredskap och att ga in och ur en roll av att stodja och hjélpa den
narstdende. Aven under lugna perioder, nar den narstadende mar bra och har en
fungerande vardag, ar det omojligt att slappna av. Den anhdrige lever pa
helspann och ar beredd pa att situationen kan forandras och man behover gora
en utryckning: “Orosmomentet dr stindigt ndrvarande dven under lugna
perioder och man gadr stindigt med fragan: vad kommer att hdanda?”.
“Periodvis mdr den ndrstdende bra och har en fungerande vardag men i
bakgrunden finns vi, i stdndig beredskap att rycka ut”.

Den nérstaendes behov av hjalp och stod kan snabbt forandras, vilket betyder att
det ar svart att finna bestandiga former for sitt ansvar, dar ocksa egna och andra
familjemedlemmars behov ges plats. Att den narstaende ska bli sjukare eller fara
mycket illa om man som anhdrig séger nej till att stodja och hjélpa, begrénsar
den anhoriges formaga att sétta granser for vad som kan vara ett rimligt ansvar.
Olika uppfattningar i familjen om hur mycket stéd och hjalp den narstaende
behover och om vad som kan hjélpa och vad som kan stjalpa kan skapa
frustration och konflikter. Likval som att familjesammanhallningen kan
utvecklas av de prévningar man gar igenom. Gemensamma erfarenheter hos
familjemedlemmar av att vara anhdrig och av att bidra med olika idéer om
mojliga vagar att forhalla sig i sitt stod till den narstaende kan upplevas



starkande. En anhorig menar att ”Det skont det ar om man ar tva foraldrar som
jobbar tillsammans och far gemensamma erfarenheter och har kunnat se

b

mojliga véigar att ga... att vara tva dr en styrka”.
Att dverrumplas och tas for given

Manga anhoriga ger uttryck for att varden satter upp outtalade krav och
forvantningar pa dem betraffande att de alltid ska vara beredda att ta ansvar for
sin narstaende. Det handlar ofta om att kdnna sig 6verrumplad och oférberedd i
kontakt med den narstaendes vard- och omsorgsgivare och man kan stallas infor
situationer som inte gar att styra 6ver. Som anhorig har man erfarenheter av att
inte fa information, av att inte goras delaktig i den nérstaendes vard, till exempel
i vardplaneringar. | samband med att den narstaendes vardtillfalle avslutas kan
man som anhoriga ofta utan forvarning ta 6ver hela ansvaret att ge omsorg och
stod at den narstaende Det har hant att hjalpen plotsligt sager ifran sig sitt
ansvar for att de inte klarar av det. Da hamnar problemet i knét hos oss utan
forvarning. Det var t.ex. en narstaende som skickades hem fran
behandlingshemmet med en medicindosett for att de inte hade tillrackliga
resurser att ta hand om henne”.

Anhdriga har erfarenheter av att narstaende ibland visar upp olika sidor i relation
till dem och i relation till vardgivare. Exempelvis kan den nérstaende havda att
han/hon mar battre och klarar sig sjalv utan stod eller inblandning fran nagon,
vare sig vard, omsorg eller anhorig. Detta, medan det ar uppenbart att den
narstaende, trots egna utsagor behover fortsatt professionell hjélp.

Vidare kan man som anhorig kénna sig bade éverrumplad och utnyttjad i olika
situationer i relation till den narstaendes vard- och behandlingstillfallen. Det kan
vara i samband med att den nérstaende bedoms fardigbehandlad och ska skrivas
ut och man vet att han/hon fortfarande ar i stort behov av stéd och tillsyn. Det i
sin tur vacker kanslan av att tas for given utan delaktighet eller information
under vardtillfallet. Att bli inbjuden till utskrivningsmoten kan ocksa innebéara
att utan forvarning forvintas ’ta hem” den nérstaende vilket ger en kénsla av att
tas forgiven utan mojlighet att paverka situationen. Det blir problematiskt for
anhoriga att inte i forvag fa mojlighet att reflektera och diskutera vilka
konsekvenser situationen kan fa for dem och for den narstaende

For aldre anhoriga kan bade uttalade eller outtalade krav som stélls fran varden
upplevas o6verstigliga och omojliga, samtidigt som de har att leva med en oro
over vad som kommer att handa i framtiden och den dag man inte langre finns
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kvar som stod for den narstaende. ”Dom forvantar sig att jag ska ta hem min
dotter nu. Jag kanner att jag kommer att ga under. Jag har sagt att hon antingen
maste fa plats pa ett boende eller sa far hon stanna kvar pa avdelningen. Jag ar
sjalv gammal och sjuk och kommer inte att orka sa ldnge till ",

Vardpersonalens tolkning av sekretesslagstiftningen kan dessutom innebéra att
anhoriga upplever sig bortmotade fran delaktighet i samband med att den
narstaende erhaller vard. Det kan bland annat innebéara en avsaknad av juridisk
ratt att vara delaktig i varden, samtidigt som det efter vardtillfallet finns uttalade
eller outtalade forvéantningar att man som anhdrig ska finnas till hands for sin
narstaende.

Att vanta

Under den forsta tiden som anhérig till en narstaende med psykisk ohalsa finns
hoga forvantningar pa att det finns en arsenal av insatser redo att sattas in for att
mota den narstaendes, de egna samt familjens behov. Efterhand som tiden gar
visar erfarenheten att sa inte &r fallet. Anhoriga behdver véanta pa och kampa sig
till att narstaende ska fa vard- och stédinsatser. Det kraver talamod och kan
medfora kanslor av fortvivlan och besvikelse. Att som anhoérig géra upprepade
forsok att etablera kontakter for den narstaende eller att inte erbjudas
erforderliga insatser vacker maktléshet och ilska, en anhérig beskriver
situationen som att “inte alls kunna paverka” och som att ’pendla mellan
fortvivlan och ilska”. Att leva med erfarenheter av att den narstaendes hélsa
forsamras, att behova vénta under lang tid pa att den narstaende ska fa utlovade
insatser eller lakarbesok gallande medicinjusteringar framstar som orimligt for
den anhorige. En formaga att vara saklig och samlad, med en kraft hamtad ur
ilska over att den narstaendes behov inte tillgodoses framstar som nédvandig for
att erhalla nagot av det stod som man upplever behovs.

Att vara i vagen

Att vara anhorig kan &ven kantas av olika erfarenheter av att kdnna sig osedd
och ohord i kontakt med den nérstaendes vard- och omsorgsgivare. Anhoriga ger
ocksa uttryck for erfarenheter av att man av professionella vard- och
omsorgsgivare kan bemotas som jobbig och som ett problem i varden och
omsorgen av den narstaende. “Ibland kiinner man sig idiotforklarad och i
underléage. Jag vill ju vara en del av losningen, inte en del av problemet”. Det
gor det svart att be om hjélp och stod och begransar ocksa mojligheterna att fa
vetskap om vad for stod och hjalp som skulle kunna erbjudas.
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Anhoriga har &ven erfarenheter av att bollas fram och tillbaka mellan olika
instanser men ocksa av att befintliga vard- eller behandlingsinsatser riktade till
den narstaende tas bort utan forvarning. Frustration och ilska dver dessa
forutsattningar ar svara att utharda, samtidigt som dessa kanslor ocksa ger energi
och en drivkraft att kdmpa vidare.

En ytterligare aspekt av att som anhorig inte vara sedd och hord ar att uppleva
sig utesluten i det som hander och planeras i den narstaendes vard och omsorg.
De erfarenheter och kunskaper man som anhorig har om den narstaendes
situation, tas inte till vara eller uppmarksammas. Ett uttryck for detta bland de
anhdoriga ar. “Man har inte rdtt att ldgga sig i, man far ingen information, man
far inga svar och den information man far av den narstaende kanske inte alltid
stammer. Det blir missforstand och onddig irritation och oro”.

Att leva i 6vermaktigt ansvar

Det ar vanligt att anhoriga upplever att ansvaret for den narstaende ar
6vermaktigt. Man &r anhdrig men ocksa kurator, god man, halsocoach, etc. for
den narstaende. Dessutom ar det kénslomassigt belastande att i vissa perioder
utgora den enda sociala kontakt som den narstaende har.

Ett 6vermaktigt ansvar ger sig till uttryck i kénslor av otrygghet, maktloshet och
vanmakt. Att kunna vara just anhorig, utan krav pa att skota uppgifter som
ansvarsmassigt tillnor vard- eller omsorgspersonal eller andra professioner
framhalls som angeléaget for att géra ansvarsbordan mindre. “Anhériga ska vara
anhoriga, inte professionella .1 situationer nar inga professionella insatser gors,
trots att den narstaende blir allt sjukare/mar allt samre, &r det speciellt svara att
som anhorig inte ta pa sig uppgifter som hor den professionella vard- och
omsorgen till. Det framstar da som omajligt att inte ingripa, trots en vetskap om
att det egna ingripandet kan medfora att professionella insatser fordrojs eller helt
uteblir.

Ett 6vermaktigt ansvar kan leda till utmattning och upplevelse av att inte langre
orka och att vilja ge upp samtidigt som man anda vill och behover vara stark och
klara av alla de utmaningar som kommer. En lang tid som anhdorig med standig
oro och trétthet tar ut sin ratt och kéanslor av att ga under, utan makt att férandra
den narstaendes eller sin egen situation kan forekomma. ”Det kéinns som jag
haller pa att ga under sjalv, jag stanger av mer och mer men kommer anda inte
undan”. Det &r oftast under lugnare perioder som den anhorige blir medveten
om sin egen trotthet och sitt behov av att fa sova och att vaga sova. | dessa
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perioder &r de framtradande behoven att bearbeta egna kanslor och att bli
omhandertagen av sig sjalv och andra. | dessa perioder kan anhdériga bli
medvetna om att: "Som anhérig kan man ocksd behéva léira sig att forhdlla sig i
situationer och halla en viss distans eftersom det finns risk att bli utbriind”.

Att vara ensam

Att vara anhorig till en narstaende med psykisk ohalsa medfor ocksa ensamhet.
Det kan vara en fysisk ensamhet som visar sig i en franvaro av stod fran vard-
och omsorgsgivare i svara situationer men ocksa det att vanner forsvinner eller
att livssituationen leder till att separation makar emellan blir en realitet. ”Vanner
och bekanta forsvinner och ibland leder situationen aven till skilsmassa”. En
existentiell ensamhet kan &ven véckas i upplevelser av att ingen bryr sig om
eller undrar hur man som anhdrig mar eller har det.

Att lara - pa gott och ont

Anhdriga beskriver att de tvingas lara sig mycket pa egen hand. Ibland &r det
slumpen som gor om de hittar den kunskap och information som behévs for att
stodja sina narstaende och underlatta livssituationen. Larandet om och
forstaelsen for den narstaendes sjukdom och om méjliga vard- och
omsorgsinsatser sker foretradesvis genom ett eget sokande efter information.
Egna slutsatser om hur problem och svarigheter kan hanteras kan leda till att
man forhaller sig till den narstaende som om man vore hans/hennes psykolog.

Anhdriga menar att processen med att undan for undan lara sig mera om
sjukdom och funktionsnedsattning inte alltid ar negativ utan ocksa leder till egen
mognad, 6kad sjalvkansla och insikt som dven kan medfora att den nérstaende
utvecklar sin sjalvstandighet och formaga att ta egna initiativ.

Analysen bygger pa en sammanstéllning av minnesanteckningar vid fran 9 BLN
med fokus pa anhorigas situation och erfarenheter. Sammanstallningen finns
publicerad pa Nkas hemsida och kan hamtas och lasas i sin helhet .
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