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(1:a halvaret 2013)

Sammanstillning 2 (andra motet)

Bakgrund

Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka) har sedan hosten 2008 samordnat nationella
blandade ldarande natverk inom prioriterade utvecklingsomraden. Det blandade natverket
"Ekonomi, arbete och anhérigomsorg” som avses i det foljande, startade under foérsta kvartalet
2013. | natverket ingdr fyra lokala blandade natverk (Falképing, Kalmar, Kinna och Ostersund)
som leds och samordnas av anhdrigkonsulent/motsvarande i respektive kommun. Sammantaget
ingar ca 40 personer i de lokala natverken. Grupperna bestar av anhoriga, politiker och
representanter fran olika personalkategorier. Nagra deltagare har “dubbla roller”, det finns till
exempel politiker som har egen erfarenhet av anhérigomsorg.

Ann-Britt Sand (forskare) och Suzanne Goransson (praktiker) vid Nka samordnar arbetet pa
nationell niva och ger natverksledarna stdd och handledning via webbaserade moéten, fore -
respektive efter varje métesomgang, sa kallade - férberedelse- och uppféliningsméten. |
samband med forberedelsemotena ar tanken att fragestallningar infor kommande
motesomgang ska presenteras for natverksledarna. Denna moétesomgang var nedanstaende
fragestallningar aktuella;

1. Vad gér de anhériga och vad innebdr det for dem? — vilket “pris” far anhériga betala i
form av stress, oro, arbetspaverkan, minskad fritid och inte minst ekonomi

2. Har det skett ndgon férdndring éver tid? Gér man mer eller mindre fér den anhérige?

3. Har yrkeslivet blivit paverkat? | sGdana fall hur?

Natverksledarna har ansvar for att dokumentera i sina respektive natverk och att vidarebefordra
minnesanteckningar till praktikern som darefter sammanstaller anteckningarna fran de fyra
natverken i ett dokument. Foreliggande dokument ar foljaktligen en sammanfattning av det
andra motet i de lokala natverken som dgde rum perioden 4 — 19 mars.

Natverksledarna har gett uttryck for att det inte alltid har varit sa |att att halla fokus pa aktuellt
temaomrade. Andra angeldgna omraden har ocksa diskuterats i grupperna. Vidare har ett
natverk hamtat fragestallningar fran inspirationsmaterialet till kunskapsoversikt nr 2010:1.


http://www.anhoriga.se/sv/
http://www.anhoriga.se/sv/

Sammanfattning

e Narvaroiniatverken

Vid det andra moétet var gruppsammansattningen i natverken inte exakt densamma som vid det
forsta motet. Nagra deltagare hade meddelat forhinder, nagra hade avbojt fortsatt deltagande
och i nagra natverk hade nya deltagare tillkommit.

Nar grupprocessen startat och gruppdeltagarna borjat kanna varandra kan det vara mindre
lampligt att nya deltagare tillkommer i gruppen. Sarskilt med tanke pa att manga kdnslosamma
och allvarliga samtal férekommer i natverken. En av natverksledarna reflekterade over detta
och uppgav att hon maste ta stéllning till hur hon ska hantera narvaron i sin grupp framover.

e Anhérigomsorgens pris

Att kombinera forvarvsarbete med anhérigomsorg ar svart. Det konstaterar Ann-Britt Sands i sin
kunskapsoversikt 2010:1 ”"Anhoriga som kombinerar forvarvsarbete och anhérigomsorg”
utgiven av Nationellt kompetenscentrum Anhoriga. Sand skriver bland annat; “Det handlar om
att hitta en balans fér vad man klarar av och en del I6ser denna problematik genom att minska i
arbetstid eller sluta férvirvsarbeta.” | kunskapsoversikten refererar Sand bland annat till Stark
och Regnér som diskuterat de ekonomiska och politiska effekterna av anhorigvard och som ser
en stor risk for forsamrad ekonomi och férsamrade arbetsmarknadsmaijligheter for framforallt
kvinnor. Vidare skriver Sand, ”eftersom dldreomsorg i Sverige dr ett samhdllsansvar kan man
sdga att anhérigvdrdarna ger en privat I16sning pd ett samhdlleligt problem. Det medfér privata
merkostnader av olika slag.”

Nedan aterges citat fran anhoriga i natverken. Citaten ger ytterligare belagg for att det ar
svarigheter med att kombinera anhdérigomsorg och forvarvsarbete - att bade arbets- och
privatliv samt ekonomi paverkas.
“Jag har ingen méjlighet att arbeta heltid. Det finns dtta extra kontaktdagar att ta ut ndr
man har barn med funktionshinder. Dessa dagar rdcker inte. Situationen pdverkar ocksd
dktenskapet”

“Mdste gad hem pa lunchen fér att g ut med hunden, vilket den nédrstaende gjorde
tidigare. Den ndrstdende har séllskap av hunden, ddrfér dr det inte aktuellt med
hunddagis”

”Svart att fa LSS-insatser ndr barnet inte bedémts tillhéra personkretsen, omdéjligt att
arbeta heltid. Insatserna dr begrdnsade och hart styrda”

“Jag har en férstdende arbetsgivare, annars hade det aldrig gdtt. Men hur blir det om det
skulle bli tal om arbetsbrist till exempel?”



”hég frdnvaro pad jobbet dr typiskt for oss anhériga. Vi vill s vdl att vi ofta réitt snabbt
férbrukar de méjligheter vi har att ta ledigt med irriterade chefer som féljd”

“har gatt ner i tid, tagit ut fér att orka och klara av anhérigrollen. Den kommande
pensionen kommer att bli Iégre. Tdnk om vi hade varit yngre, dd hade vi inte kunnat
tiéina in till var pension”

Av anteckningarna i ett natverk framgar; - Kan man komma ifrén om ndgot akut hander? Ar man
en nyckelperson i foretaget kan det vara nog sa omojligt. Foljden blir forstas ett lidande i form
av standig oro for den narstaende, sarskilt om det kombineras med maktloshet 6ver att inte
komma ifran.

Svarigheter med att vara anhorig pa distans aktualiserades i ett natverk. En av de anhdriga ar
forvarvsarbetande, har omsorg om en narstaende i det egna hemmet och har dessutom aldriga
vardbehovande foréldrar boende pa avstand. En situation som beskrevs stressande.

“Vad géra ndr férdldern skriker - aj, aj, aj pa telefonen och jag bor sé langt bort?”

Samtidigt som anhériga manga ganger far betala ett hogt pris finns det positiva aspekter pa
anhorigomsorg, vilket poangterades i ett natverk.

”"Man hittar andra véirden i livet.... men att vara anhérig till ett handikappat barn dr
speciellt genom att man alltid blir kvar i rollen — det blir aldrig ndgot slut trots att barnet
blir vuxet”

e Stdd fran kommun och landsting

| ett natverk patalades vikten av samverkan mellan kommun och landsting — 6ver alla led.
Liksom vikten av att rutiner standigt bor ses 6ver men framforallt att de verkligen foljs

“bra rutiner gér ingen nytta ndr de sitter bortglémda i en pérm”

Att soka stdd och hjalp i form av hemtjanst och/eller korttidsboende &r for manga anhoriga
svara beslut med kénslor av skuld och daligt samvete som féljd. Att ta emot stéd och hjalp
medfor att man kanner sig i beroendestéllning vilket i sin tur gér det svart att stalla krav.

“Man vill inte férsvdra fér hemtjénsten, fér man dr sa tacksam fér den hjélp man far”.

Att stress och oro ar vanligt forekommande hos anhérigvardare beskrivs tydligt i ett av
natverken. Aven om den nirstdende kan vara ensam en stund och kan anvinda sig av larm och
telefon kdnner den anhdrige alltid stress Over att limna den narstaende. Vidare uttrycks att det
ar svart att ta emot hjalp som erbjuds eftersom det ar svart med frammande manniskor i sitt
eget hem. | samma grupp diskuterades LOV (lagen om valfrihet)



— kan LOV kan vara ett framgdngsrecept? Anhériga/ndrstdende som inte ér néjda med
bemétande och antalet personal de méter kan férhoppningsvis byta utférare.

| denna grupp ansag en anhorig att man och kvinnor inte bemots pa samma satt inom
psykiatrin.
"Fortfarande skuldbeldiggs mammor och man fdr inte vara anhérig”

En anhorig vars narstdende insjuknade i relativt ung alder beskriver att den forsta tiden var en
period av “en slags lagintensiv chock”. Man far kasta om hela sin bild av tillvaron, omvardera,
utvardera och inte minst lata sitt eget kdnsloliv fa den tid det behover, tid som ofta inte finns.
“att i ett sGdant Idge ta in och tillgodogdra sig information dr svart — dérfér ér uppféljning och
repetition hur viktigt som helst”

Liksom vid foregaende motesomgang diskuterades dven denna gang den utdkade egenvarden
och bristen pa vardplanering. Egenvard menade man, handlar inte bara om den mest
avancerade varden som till exempelvis hemdialys. Det kan ocksa handla om
lakemedelshantering, delning i dosett och liknande.

“stort ansvar for en anhdérigvardare ndr det gdller medicinska frdgor. Som medicinskt
ansvarig utbildad personal finns det en tillsynsmyndighet och det finns skyldighet att
anmdla om fel begdtts. Vad gdller fér en anhérigvardare ?”

Aktuella fragestillningar vid tredje motet

Den tredje traffen med de lokala natverken sker vid skilda datum under april/maj.
Natverksledarna har totalt planerat 4-5 lokala méten med sina respektive natverk. Samtal om
ekonomi har visserligen redan kommit upp i flera av natverken men eftersom temat for
nationella natverket ar "Ekonomi, arbete och anhérigomsorg” ar det angelaget att natverken
haller ytterligare fokus pa detta. Nedanstaende fragor ska forhoppningsvis fungera som stod for
det.

- har den ndérstaende som dr i behov av stéd slutat arbeta pa grund av sjukdom?

- vad har sjukdomen betytt fér den gemensamma hushallsekonomin?

- har man fatt merkostnader i form av sjukvard, mediciner, avlésningskostnader, hemtjdnst,
dagvard etc?

- har man fatt ekonomisk ersdttning fran kommunen? anstdllning, bidrag, ingenting?

- har man fatt ndgot annat stéd fran kommunen? hemtjdnst, vixelvdrd?



