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Forord

Sedan 1990-talet har arbete pagatt att lyfta fram anhorigas insatser inom vard
och omsorg. Fran den 1 juli 2009 har kommunerna fatt lagstadgad skyldighet att
erbjuda anhoriga stod. Lagidndringen innebir att anhorigperspektiv ska beaktas,
att professionella ska se och uppmirksamma anhorigas behov och att kommu-
nerna har en skyldighet att erbjuda stod. I vilken utstrackning anhériga ges stod
inom funktionshinderomradet ar emellertid relativt outforskat. Ett undantag ar
stodet till fordldrar som har barn med funktionsnedsattning. Det ar emellertid
betydligt svarare att finna kunskaper om anhérigas situation, deras erfarenheter
och vilket stod som erbjuds niar smébarnstiden &ar Gver och barnen blivit vuxna
och lamnat fordaldrahemmet. Likasa finns det begriansad kunskap om anhorigas
insatser till vuxna med funktionshinder. Under de senaste decennierna har
forskningen inom funktionshinderomradet frimst handlat om det offentliga
stodet och hur personer med funktionshinder upplever detta stod. I syfte att
sprida information om det aktuella kunskapsliaget kommer en serie av tio kun-
skapsoversikter inom omradet Anhériga och personer med funktionshinder att
publiceras av Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka).

Denna ar den femte av tio i serien Kunskapsoversikter till personer med
funktionshinder, som publiceras. Forutom publikationerna i denna serie har
aven flertalet andra Kunskapsoversikter, Inspirationsmaterial och Rapporter
publicerats inom Nationellt kompetenscentrum anhoriga. Nka &r en av statens
satsningar som gjorts under de senaste 14 aren for att synliggéra anhorigas situ-
ation och bidra till att utveckla ett varaktigt stod till anhoriga till dldre, personer
med funktionshinder och ldngvarigt sjuka. Nka bildades 2008 och bestar av sju
parter med olika kompetenser geografiskt spridda 6ver landet. Dessa parter ar
Fokus — Regionforbundet i Kalmar ldn, FoU Sjuhirad Valfard, Linnéuniversite-
tet Kalmar-Vaxjo, Anhorigas riksforbund, Hjidlpmedelsinstitutet, ldnssamord-
narna for anhorigstéd i Norrland och Landstinget i Kalmar lan.

Utmarkande for arbetet med dessa kunskapsoversikter ar svarigheten att gora
fungerande avgransningar och samtidigt beakta att 6versikterna inte ska bli allt
for omfangsrika. En av orsakerna &r att funktionshinderomradet ar s omfat-
tande med flera kunskapsomraden. De tio kunskapsoversikterna har darfér pub-
licerats successivt. Mélgrupper for kunskapsoversikterna ar anhoriga, praktiker,
studenter och beslutsfattare.

De tva forsta kunskapsoversikterna Ménniskor med funktionshinder och
Samhallets insatser fran socialtjansten, skolan och forsidkringskassan utgér en
bred introduktion. De tre féljande kunskapsoversikterna, Foridldrars behov av
stod och service nir ett barn har funktionshinder, Barn som anhoriga och Anho-
rigas stod till vuxna med sjukdom eller funktionshinder beskriver anhorigas
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situation i dessa tre livssituationer och vilka behov som uppmérksammas i litte-
raturen. Foljande tre kunskapsoversikter handlar om stodet som riktas till anho-
riga Information och praktisk hjélp, Familjeinriktat st6d och Samtalsstod, rad-
givning och erfarenhetsutbyte. Den sista kunskapsoversikten bestar av en sam-
manfattning. Arbetet pagar ocksd med en Gversikt om, Anhorigas egna berittel-
ser.

Ritva Gough har genom sin méngériga erfarenhet och sitt engagemang gjort
det mgjligt att producera dessa kunskapsoversikter, baserade pa ett historiskt
perspektiv. Ritva har mer én fyrtio ars erfarenhet fran forskning, utveckling och
praktiskt arbete inom funktionshinderomradet. Hon har arbetat vid ett social-
medicinskt utrednings- och behandlingshem for hemlésa mén och kvinnor i
Stockholm och haft olika forskningsuppdrag inom omsorgsforskning pa Arbets-
livscentrum och vid Uppsala Universitet samt arbetat som lektor vid Hogskolan i
Kalmar. Under 1990-talet arbetade hon med utbildning av brukare och person-
liga assistenter inom Goéteborgskooperativet Independent Living och skrev en
akademisk avhandling om personlig assistans. Vidare har hon varit FoU-ledare
inom funktionshinderomradet och verksamhetschef vid FOKUS i Kalmar lan.
Sedan 2008 ir hon ordférande for Nka:s styrgrupp.

Vi hoppas att kunskapsoversikten ska komma till nytta for dig. Vill du for-
djupa dig ytterligare sa finns de refererade killorna tillgingliga i Nka:s bibliotek.
De kan erhéllas till sjidlvkostnadspris genom kontakt med Nka: e-post:
info@anhoriga.se eller tfn: 0480-41 80 20.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef FoU-ledare
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Anhoriga till vuxna med sjukdom eller
funktionshinder

I den hiar kunskapsoversikten belyses nagra vanliga omsorgssituationer dar
vuxna med funktionshinder far hjalp och st6d fran anhoriga och fran andra per-
soner i sina sociala ndtverk. Anhérigomsorgen till vuxna i forvarvsaktiv &lder ar
inte lika uppméarksammad som anhoérigomsorgen ar inom adldreomradet dar
mottagaren av omsorg ir over 65 ar och dven den som ger omsorgen ofta ar det.
En forklaring kan vara att vuxna i forvarvsaktiv alder som behover hjalp och stod
i sin livsforing dr en minoritet som gloms bort i samhillsplaneringen, nar tan-
karna riktas till behoven hos de yngsta och de édldsta i samhallet, dvs. barnom-
sorgen och dldreomsorgen.

I oversikten presenteras darfor kunskap om omsorgssituationer diar de bada
ar mitt i livet — under 65 ar. ! Ett tema ar stod och hjalp mellan makar som lever
tillsammans. Ett annat tema ar foraldrarnas stod och hjilp till vuxna barn. En
ytterligare omsorgssituation ar de vuxna barnens hjilp och stod till en fordalder
med funktionshinder och omsorgen fran nidra vianner. Kunskapsoversikten
handlar om kunskaper om hur olika omsorgsataganden kan péaverka relationer-
na, betydelsen av sociala nitverk och vilka behov hos anhériga framkommit i
studier som behandlat detta.

Inledning

I 6versikten om sambhéllets insatser fran socialtjansten, skolan och forsakrings-
kassan finns ett avsnitt om uppgifter om anhorigas stod till manniskor med
funktionshinder. I den senaste kartliggningen av anhorigomsorgens omfattning
som gjorts av Socialstyrelsen2 framkommer att antalet anhoriga som ger omsorg
till nirstdende pa nationell niva berdknas uppga till 1.3 miljoner personer. Nar-
mare var femte person i vuxen alder, vardar, hjalper eller stédjer en narstaende.
Minst 900 000 av dessa omsorgsgivare ar i forvarvsaktiv dlder och omkring
400 000 personer ar 65 ar eller dldre.

Socialstyrelsen skriver att omsorgens riktningar skiftar med alder. I dldrarna
mellan 30 och 44 ir ges omsorg framst till barn. Personer i dldrarna fran 45 till

1 Avgransningen efter alder gjordes pa grund av att anhorigomsorgen till dldre har fokuse-
rats i flera tidigare studier, medan ganska lite har skrivits om anhorigas stod till vuxna
under 65 ar. Bland annat har Nationellt kompetenscentrum anhoriga gett ut flera kun-
skapsoversikter som fokuserar anhorigas stod till dldre och stodet som samhaéllet erbjuder
dessa anhoriga. Se vidare www.anhoriga.se/publicerat/

2 Socialstyrelsen, Anhériga som ger omsorg till ndrstdende — omfattning och konsekven-
ser. Artikelnummer 2012-8-15. Stockholm: Socialstyrelsen. 2012.
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65 ar ger mest omsorg till fordldrar, medan personer som ar dldre dn 65 ar i
mycket hog utstrackning ger omsorg till sin make, maka eller livspartner. Nar
det géller frigan vem som fir omsorg visar kartlaggningen att det ar betydligt
vanligare att en kvinna fir omsorg dn att en man far det — drygt tva av tre hjilper
en kvinna.

Vidare framkommer det att foraldrar ar den vanligaste omsorgsmottagaren —
nastan hilften av omsorgsgivarna hjilper fordldrarna, vilket ger anhérigomsor-
gen prégeln av dldreomsorg. Den anhoriga hjélper nagon i den dldre generation-
en till skillnad frdn omsorgen som riktas till personer inom samma generation —
hjalp stod till en livspartner eller hjalp och stod till barnen, den yngre genera-
tionen. Drygt en fjardedel ger omsorg till en make, maka eller livspartner och en
femtedel ger omsorg till barn.

Syskon och vanner tillhor ofta samma generation. En femtedel av omsorgsgivar-
na hjilper syskon eller annan sldkting och en femtedel en god vin, granne eller
bekant.

Enligt Socialstyrelsens kartliggning av anhorigas insatser ar en tredjedel av
omsorgsmottagarna motsvarande cirka 380 000 personer under 65 ar. De flesta
som ger omsorg till barn dr sméabarnsféraldrar i dldrarna mellan 30 och 44 ar
och Socialstyrelsen skriver att omsorgsgivande for de dldre barnen sjunker, an-
tagligen pa grund av att insatserna fran férskola och skola och senare andra akti-
vitetsinsatser tar 6ver mer av ansvaret 6ver barnen. Men det finns ocksa uppgif-
ter om att stodet frin anhoriga dr omfattande bland unga vuxna med LSS insat-
ser.3 Narmare halften av personer med LSS-insatser uppger enligt denna kart-
laggning att de dessutom behover hjilp av anhoriga dagligen eller ndgon géng i
veckan. Det tyder pd att manga anhoriga som hjilper en vuxen ar foraldrar till
den person de hjilper.

Bland andra framhéller Borgstrém och Carlberg4 att ménga foraldrar fortsat-
ter att hjédlpa sina barn med funktionsnedsittning efter att de har blivit vuxna,
dven efter det att barnet flyttat till egen bostad. Stéd och hjalp fran forialdrar och
syskon ar ocksd betydelsefullt for ensamstaende personer om det hinder nagot
oviantat. Den frigorelse som inleds under tonaren och f6ljs av att unga vuxna
flyttar till eget, kan fa ett avbrott pa grund av svarigheter som gor att de inte
klarar sig pa egen hand. Vuxenblivande sarskilt for barn med intellektuella sva-

3 Socialstyrelsen, Personer med funktionsnedsdttning — insatser enligt LSS ar 2010.
Artikelnummer 2011-4-18. Stockholm: Socialstyrelsen. 2011.

4 Borgstrom, Eva & Carlberg, AnnCharlotte, Till mdngas nytta: om behovet av ett na-
tionellt kunskapscenter for fragor om flera och omfattande funktionsnedsdttningar-.
Rapport fran Allminna Arvsfonden och FUB: for barn, unga och vuxna med utvecklings-
storning. Stockholm: Riksforbundet FUB. 2010.
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righeter ar komplicerat och kraver ofta mycket stéd och engagemang frén forald-

rarna innan livet med egen bostad, sysselsdttning och service borjar fungera 5, 6,
7 8
, 8.

Vilka far anhorigas insatser

I Socialstyrelsens kartldggning av anhorigas insatser framkom att en femtedel av
omsorgsgivarna ger stod och hjilp till ett syskon eller annan sldkting. Det vanlig-
aste ar att omsorgsgivarna som hjilper syskon och andra sldktingar ar relativt
unga i aldrarna mellan 18 och 29 ar. Det dr ocksa vanligare bland yngre att
hjélpa en god vin, granne eller bekant. Dessa omsorgsmonster stimmer ganska
val overens med manniskors sociala niatverk och i en rad studier framkommer
att informellt stod utgor en betydande del av minniskors sociala nédtverk och
nara relationer 9, 1o,

En av de vanligaste situationerna fér anhérigomsorgen ar att omsorgsgivaren
livspartner till en person som har en medfédd funktionsnedsattning eller som
fatt funktionsnedsattningen efter skada eller sjukdom som vuxen. Enligt den
ovan refererade kartlaggningen av anhorigas insatser var vard, hjalp och st6d till
make, maka eller livspartner vanligast bland de #ldsta aldersgrupperna, dvs.
bland omsorgsgivarna 6ver 65 ar. Vanligast bland mén ar att de ger omsorg till
en maka eller partner. Men generellt sett ar det lite vanligare att kvinnor dr om-
sorgsgivare dn att min ar det.

Sett utifran ett aldersperspektiv sa finns det en tendens att behovet att virda
okar med aldern. Endast 10 procent av omsorgsgivarna i dldersgruppen frén 45
till 65 ar har uppgett att de ger omsorg till en make, maka eller livspartner, me-
dan i aldersgruppen fran 65 till 80 &r ar det 33 procent och i aldersgruppen 81 ar
och adldre 71 procent. Det sammanhinger med att risken for sjukdomar 6kar nar
man blir dldre och att sviktande hilsa i hog élder ofta medfor 6kat behov av hjalp
med vardagssysslor. P4 befolkningsnivdn framtriader det ocksd monster som

5 Gough, Ritva & Andersson, Laila, Bostdder med sdrskild service. En kartliggning av
boende for mdnniskor med begduningshandikapp. Fokus-Rapport 2004:2. Kalmar.
2004.

6 Olin, Elisabeth, Uppbrott och fordndring. Ndar ungdomar med utvecklingsstérning
flyttar hemifrdn. Avhandling. Institutionen for socialt arbete, Skriftserien 2003:3, Gote-
borgs universitet. 2003.

7 Ringsby-Jansson, Bibbi, Vardagslivets arenor. Om mdnniskor med utvecklingsstor-
ning, deras vardag och sociala liv. Avhandling, Institutionen for socialt arbete, Skriftse-
rien nr 2002:3, Goteborgs universitet. 2002.

8 Gough, Ritva, Intervjuer om boendeskapande. En fallstudie av en gruppbostad for
personer med begduningshandikapp. Fokus-rapport 2002:3. Kalmar. 2002.

9 Gough, Ritva, Renblad, Karin, Wikstrém, Eva & Soderberg, Eva, Anhorigstod — ett helt
annat sdtt att ténka. Fokus-rapport. Kalmar. 2011.

10 Sundstrém, Gerdt & Malmberg, Bo, Omsorg mdnniskor emellan. En Gversikt av om-
sorgsgivande i den svenska befolkningen. Artikelnummer 2006-123-23. Stockholm:
Socialstyrelsen. 2006.
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visar att hjdlpbehoven mellan dldersgrupper varierar efter forekomsten av sjuk-
domar och funktionshinder.

Statistiken visar att personer i vissa dldersgrupper ar mer utsatta for risk att
till exempel skadas i trafikolyckor och arbetsplatsolyckor. Det ar ocksé sa att
risken att insjukna i en alvarlig sjukdom f6ljer monster som visar att vissa sjuk-
domar &r vanligast i hog dlder, medan andra debuterar redan i relativt unga &r.
Strandberg redovisar att traumatisk forvirvad hjarnskada oftare férekommer
bland mén &n kvinnor — den vanligaste orsaken i dldersgruppen under fyrtio r
ar trafikolyckor och hos de ildre fallolyckor.

En forklaring till varfor manga unga i dldrarna mellan femton och trettio ar
skadas ar att de oftare utsétts for storre risker genom ett mer aktivt liv, till ex-
empel i idrottsaktiviteter och hogre risktagande i trafiken. Ungefir en fjardedel
har varit berusade vid olyckan. Ocksa vissa psykiska sjukdomar debuterar rela-
tivt tidigt livet i ldrarna mellan femton och trettio &r. Det innebar ofta att livet
tar sig en helt annan riktning dn man tinkt sig och det kan bli mycket svart for
den insjuknade/ skadade att fullf6lja den livsbana man inlett med studier, famil-
jebildning, arbete, et cetera och funktionsnedsittningen kommer att paverka
relationerna till andra, familjen, de sociala ndtverken och hela livssituationen.

Risken for att insjukna demenssjukdomar och stroke, som tillhor de vanlig-
aste sjukdomarna som orsakar stora funktionsnedsittningar okar med &aldern
och den stora majoriteten avdem som insjuknar ar over sextiofem &r. Men bada
sjukdomarna férekommer ocksa bland yngre personer. Ungefar tio tusen perso-
ner under sextiofem &r uppskattades ha ndgon form av demenssjukdom enligt en
undersokning som gjordes av Statens beredning av medicinsk utvardering?2.

Skovdal och medforskares uppger att det finns omkring tio yngre personer
med demenssjukdom per femton tusen invanare. Tanker vi oss pa en medelstor
kommun med sextiotusen invanare skulle det innebéra att fyrtio personer under
sextiofem &r har tilltagande funktionshinder pa grund av sjukdomen.4 Nar det
giller stroke ar situationen snarlik. Man berdknar att ungefar tjugo procent av de

11 Strandberg, Thomas, Vuxna med forvdrvad traumatisk hjdrnskada — omstidllnings-
processer och konsekvenser i vardagslivet. En studie av femton personers upplevelser
och erfarenheter av att leva med forvdrvad traumatisk hjarnskada. Studies from The
Swedish Institute for Disability Research 20. Department of Health Sciences. Orebro
University. 2006.

12 Statens beredning av medicinska utviardering (SBU), Demenssjukdomar. En systema-
tisk litteraturéversikt. 2006.

13 Skovdal, Kirsti, Palo-Bengtsson, Liisa, Anttila, Sten, Hojgard, Ulla, Fredriksson, Maja,
Jonsson, Ann-Kristin, Glad, Johan, Yngre personer med demenssjukdom och ndrstdende
till dessa personer. En kunskapssammanstéllning. Institutet for utveckling av metoder i
socialt arbete. Artikelnummer 2007-112-1. Stockholm: Socialstyrelsen/IMS. 2007.

14 Stromqvist, Lina, Glom ej dom som alla glommer: studie av stod och insatser for unga
personer med demenssjukdom och deras anhériga i en kommun i Mellansverige. Upp-
sats. Institutionen for socialt arbete. Mittuniversitetet. 2008.
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insjuknade ar under sextiofem &r vilket tyder p4 omkring sex-sjutusen personer
av de trettio till trettiofemtusen som varje ar insjuknar i stroke?s.

Olika livskonsekvenser

Maénga sjukdomar som &r livshotande ar vanligare ju dldre man blir, men drab-
bar ocksd manniskor i yngre dldrar som tumorsjukdomar, diabetes, allergier och
astma. I allvarliga former kan de medféra funktionsnedséttningar som inte kan
kompenseras, medan de i lindrigare former begriansar livsforingen mindre pa-
tagligt. En kronisk sjukdom behover inte alltid ur livskvalitetsperspektiv leda till
fysiskt lidande, menar Nordenfelz®.

Behandling och hjdlpmedel kan ge kompensation som innebéar att besviren i
vardagslivet dr méttliga, om individen kan anpassa sig till en underlattande livs-
stil. Det i sin tur forutsitter oftast att orsaken till sjukdomen ar kind och att det
finns en effektiv terapi som till exempel vid diabetes. Socialstyrelsen!” framhéaller
att dven sjukdomar som kan behandlas drabbar anhoriga och exemplifierar detta
med njursjukdom som innebir en stor omstéllning i vardagen. Personer med
njursvikt kan behéva dialys som innebar inskrankningar i livet — for den anho-
riga kan mycket bli forandrat och det egna livsutrymmet kan bli mindre.

For nedsatt syn- och horsel finns det ocksa effektiva kompenserande strate-
gier till en viss grad. Backenroth-Ohsako® har studerat kulturmoéten och dova
respektive horselskadade personers integration och tillhérighet i dévgruppen.
Backenroth-Ohsako pekar pa att det finns ménga grupperingar inom den s.k.
dovvirlden. Dessa skiljer sig bland annat med hénsyn till sina attityder till teck-
ensprak och anvindning av teckenspradk samt hur man forhéller sig till andra
dova respektive horande.

Samspelet mellan déva och mellan horande och déva forutsitter kulturkom-
petens — dir det ar avgorande huruvida deltagarna behirskar svenska spréiket
och har formégan att pendla mellan teckenspraket och svenskt paverkat tecken-
sprak beroende pd vem man talar med. Backenroth-Ohsako beskriver att nir
dova hamnar utanfor sin tillhorighetsgrupp slar den psykosociala isoleringen
ofta obarmhartigt hart. Att mista sin horsel nar man star mitt i livet och bli av-
bruten i sitt liv som horande, innebar férandringar och nya utmaningar for att
bevara delaktighet i den horande kulturen och samtidigt vinna tilltrade och for-
ankring i dévkulturen.

15 Socialstyrelsen, Nationella riktlinjer for strokesjukvdrd 2009. Stod for styrning och
ledning. Stockholm: Socialstyrelsen. 2009.

16 Nordenfelt, Lennart, On Chronic Illness and Quality of Life: A Conceptual Framework.
Health Care Analysis, 3, 2900-298. 1995.

17 Socialstyrelsen, Fokus pd anhoriga, nr 15 december 2009. Stockholm: Socialstyrelsen.
20009.

18 Backenroth-Ohsako, Gunnel, Kulturméten mellan déva och hérande pa arbetslivets
arena. Socialvetenskaplig tidskrift, nr 4, 2001.
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Jeppsson-Grassman?9 skriver att vi vet ganska litet om hur funktionshindra-
des liv langsiktigt gestaltar sig och hur den sarbarhet som kroniska sjukdomar
och funktionshinder medf6r, hanteras genom livets faser och 6ver hela livslop-
pet. I artikeln "Tid, tillhorighet och anpassning” tar hon upp hur intervjuperso-
ners instéllning till yrkesarbete och erfarenheter av sociala relationer forandra-
des under de arton ar som gatt mellan hennes intervjuer. Jeppsson-Grassman
beskriver att yrkesarbetet for flera blir mindre viktigt med &ren som gar och nér
intervjupersoner narmar sig den &lder da aven deras vanner och bekanta borjar
lamna arbetslivet.

En bidragande orsak till detta ar att funktionsnedsittningar med tiden inne-
bir storre pafrestningar. I stéllet for att vara stabila tillstdnd innebar funktions-
hinder som orsakas av kroniska sjukdomar risk for successivt tilltagande funk-
tionsnedsittningar eller komplikationer till grundsjukdomen. Jeppsson-
Grassman2° menar att funktionshinder ofta gestaltar sig som en stdndigt péa-
gaende forandringsprocess dar individens funktionsféormaga far en provisorisk
karaktir. Det som frén borjan varit en typ av funktionshinder kan i virsta fall
utvecklas till omfattande flerfunktionshinder. Ocksa sddana skador som uppfatt-
tas som stabila, till exempel trafikskador och polioskador, har en tendens att pa
langre sikt fora med sig nya problem.

Jeppsson-Grassman?! konstaterar att familjen och de personliga sociala rela-
tionerna har en central betydelse som sammanhang for tillhorighet — om detta ar
litteraturen omfattande. Ocksé i hennes studie framkommer familjens nyckelroll
nar det galler svart funktionshindrade méanniskors mojlighet till delaktighet i
olika sammanhang genom livet. Sjukdom och funktionsnedséttning har utan
tvekan konsekvenser inte enbart for den funktionshindrade utan ocksa for per-
sonerna i hans eller hennes omgivning.

I vanligt vardagsumginge beho6ver vi veta vad som exempelvis framkallar al-
lergiska reaktioner och om véra vanner ar kénsliga for husdjur, &mnen i maten vi
iter, getingstick et cetera om vi planerar en gemensam aktivitet. Som individer
ar vi beroende av att méanniskor vi méter talar om nér miljon blir besvarande och
till och med farlig f6r dem och ger oss rad om alternativ som undanréjer risken.
Det ligger ett p4 manga olika sitt besvirligt och tungt ansvar hos de med 6ver-
kanslighet att informera sin omgivning sa att narmiljon kan goras sa tillganglig
som mojligt. Det ar viktigt dven for anhoriga att de inte ska bli isolerade som
medlevande. Samhallets ansvar for information och att lagga till ratta miljofak-
torer for att underlitta for manniskor med funktionshinder formuleras i FN:s
konvention om rittigheter for personer med funktionshinder22.

19 Jeppsson-Grassman, Eva, Tid, tillhorighet och anpassning. Socialvetenskaplig tidskrift,
nr 4, 2001.

20 Thid.

21 Tbid.

22 Regeringens proposition 2008/09:28 Mdnskliga rdttigheter for personer med funk-
tionsnedsdttning. Regeringen, Stockholm.
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Sociala natverk ar betydelsefulla f6r anhérigomsorgen
Anhorigstodet ar ett begrepp som knappt forekommer inom funktionshinderom-
radet har jag konstaterat tidigare och i stillet funnit manga studier om stodet till
fordldrar till barn med funktionsnedsittning i sin roll som virdnadshavare.23
Véardnadshavare ar naturligtvis ocksé anhoriga men forildrars behov av stod ses
egentligen inte utifrdn ett anhorigperspektiv. Det dominerande synsittet kom-
mer till uttryck genom insatser som i hog grad ar riktade mot att stirka forald-
rars kompetens som vardnadshavare och att det mer sillan ndmns andra behov
som hinger ihop med socialt ansvar och medborgarskap och som likvil ar vik-
tiga for att kunna fungera i samhallet.

Den andra anhorigsituationen som har behandlats i tidigare kunskapsoversikt
ar barn som anhoriga.24 Dar framkom att dessa barns situation framfor allt har
uppmaiarksammats nir sjukdom/ funktionsnedsittning hos en foridlder innebar
att foralderns omsorgsformaga riskerar svikta. En ytterligare anhorigsituation
for barn som behandlats tidigare ar syskonskap och vad det innebér att vixa upp
med syskon som har funktionshinder. Mindre forskningsbaserad kunskap finns
det om andra anhorigsituationer dar barn kan tdnkas behova sarskilt stod, ex-
empelvis nir barn vaxer upp i skuggan av langvarig, allvarlig sjukdom hos nigon
i familjen eller forlorar ett syskon eller en fordlder.

Nar det giller stod och hjilp frén en vuxen till en annan vuxen formuleras in-
neborden i omsorgen vanligtvis genom vad som menas med “socialt stod” eller
“social support” och de samlade funktioner som informella sociala nitverk bru-
kar ha. Inom det yrkesmaissiga arbetet inom socialtjansten, vid individ- och fa-
miljeomsorg samt funktionshindersomsorg, ar ”socialt stod” ocksa en grundlag-
gande yrkesfunktion och diarmed nagot som personal férviantas utféra och for-
medla i alla sina kontakter med servicetagare, klienter eller brukare och deras
anhoriga. Socialt stod laddas med innehéll av sammanhanget och relationens
karaktar. Ett kdnnetecken for stodet i informella sociala natverk ar omsesidigt
beroende — skriver Strandberg och refererar till Honneth 25, 26, som menar att
omsorg i familjendtverk endast kan kriavas nir det foreligger 6msesidiga bind-
ningar pa kidnslomaissig basis i parternas relation

Inom socialtjansten regleras olika former av stod av lagarna, framst av SoL,
LSS och inom halso- och sjukvarden av HSL. Rekvisita som anger i vilka situa-
tioner den enskilda har ritt till bistand eller behov tillgodoses av hilso- och sjuk-
vard, framgar i lagtexten och anvisningarna for yrkesutévarna. Darigenom skap-

23 Gough, Ritva, Forédldrars behov av stod och service — néar barn har funktionshinder.
Kunskapsoversikt 2013:3. Anhériga till mdnniskor med funktionshinder. Nka.

24 Gough, Ritva, Barn som anhoriga, Kunskapsoversikt 2013:4. Anhoriga till personer
med funktionshinder. Nka. 2013.

25 Honneth, Axel, The Struggle for recognition: The Moral Crammar of Social Conflicts.
Cambridge: Polity Press. 1995.

26 Honneth, Axel, Recognition and justice: outline of a plural theory of justice. Acta Socio-
logica, 47 (4) 351-364. 2004.
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as det utrymme dir berittigandet till offentligt stod sker och beslut om insats
fattas. Bortom den statistik som tidigare har redovisats om vissa samhaillsinsat-
ser finns det overraskande lite kunskap om anhoérigomsorgen bland méanniskor
som ar under 65 ar. Det framstar ocksa att de uppgifter som redovisas om om-
fattningen forefaller 13ga med tanke pa féorekomsten av olika typer av funktions-
hinder i befolkningen och att dessa tenderar att inskrianka individens autonomi
begrinsa mojligheterna till egenomsorg och andra aktiviteter.

Stodet fran familjen, vanner och jamlikar

Dags?” studie om unga vuxna rorelsehindrade personers levnadsférhéllanden
visar att deras familj, fordldrar och syskon ar for de flesta de viktigaste relation-
erna for stod. S var det ocksd for de unga vuxna som hade en fordlder med
funktionsnedsittning?8, 20. Aven dessa forildrar med funktionsnedsittning fick
sitt viktigaste stod fran sina foraldrarse. Ocksa Gustavsson Holmstréms3! reflekte-
rar o6ver den betydelse som foridldrarna i hennes studie tillskrev sina egna forald-
rar — relationen mellan generationerna verkade mycket starkare &n hon forvan-
tade sig och péverkade tydligt familjernas livsval. Stodet som familjenitverket
star for ses ocksd som négot sjalvklart i manga familjer. Det ar forst nar situa-
tionen forandras drastiskt som man blir uppméarksam pé vilken roll det sociala
natverket egentligen har. En sddan situation ar att det egna nitverket inte kan ge
négot stod eller stodet inte racker till och det blir uppenbart att det i tilligg be-
hovs stod fréan ett professionellt stodnétverk. Det kan ocksé vara sa att man upp-
tacker att man ofrivilligt pa grund av funktionsnedsittning blivit helt beroende
av sina anhoriga.

Personer med funktionsnedsittning framhaller att deras sociala kontakter
och stodet fran familjen har stor betydelse. Sa gott som samtliga i exempelvis
Dags undersokning uppgav att de kunde vianda sig till sin make/ maka, sambo
eller andra slaktingar for att vid behov fa hjalp med praktiska saker eller for att

27 Dag, Munir, Unga mdnniskor med rorelsehinder — férankring, marginalisering och
social exkludering. Avhandling i socialt arbete. Orebro Studies in Social Work 6. Orebro.
”2006.

28 Faureholm, Jytte, ’Man md jo kaempe”, Borns opvekst i familier, hvor mor er ud-
viklingshaemmet. Avhandling vid Danmarks Paedagogiske Universitet. 2007.

29 Traustadottir, Rannveig & Sigurjonsdottir, Bjorg Hanna, Adult children of mothers
with intellectual disabilities:three life stories. Ingér i Resistance, Reflection and Change.
Nordic Disability Research. Eds. Gustavsson, Sandvin, Traustadottir, Téssebro. Student-
litteratur. 2005.

30 Booth, Tim & Booth, Wendy, Growing up with parents who have learning difficulties.
London: Routledge. 1998.

31 Gustavsson Holmstrom, Marie, Fordldrar med funktionshinder — om barn, fordldra-
skap och familjeliv. Linkoping/Orebro: Faculty of Arts and Sciences, The Tema Institute,
Linkopings universitet. Stockholm: Carlsson Bokforlag. 2002.
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bara vilja tala om sina funderingar. Detta bekréftas av méinga andra studier, till
exempel Bickstrom,32 Gustafsson Wallengren,33 Eriksson m.fl.,34 och Bergvallss.

Stodet frén foridldrar och syskon har ocksa stor betydelse for viarvande och be-
varande av sociala relationer, skriver Dag3® och konstaterar att de flesta far
emotionellt stod, forstielse och omtanke frén familjen. Kontakterna med famil-
jemedlemmarna underlittas av att fordldrar och syskon har vant sig vid att méta
deras funktionshinder och anpassat sig till det utan att standigt behova tdnka pa
det som ett hinder. Studierna visar ocksa att 4ven andra personer utan direkt
slaktskap kan utgora ett betydelsefullt stod3”. Sddana relationer har ofta en ka-
raktir av langvariga vianskapsband eller ingift sldktskap.38

Dag beskriver att majoriteten av informanterna i hans studie hade kontakt
med vinner och bekanta minst en gang i veckan, men samtidigt bekriftas att
informanterna fatt inskrankt socialt niatverk i samband med skada eller rorelse-
hinder. De saknade relationer utéver dem i familjekretsen som kunde ge socialt
stod. I undersokningen framkommer att relationerna med férédldrar och syskon
star for kontinuiteten och bryter isoleringen, som man latt rdkar ut for i sam-
band med skadan och nir en del tidigare vinner drar sig tillbaka. En intervju-
person i Strandbergs studie sédger att han efter skadan fick omvirdera vanskap-
erna och sélla bland vinnerna d& han upptickte att det ar tva skilda saker att ha
vanner och kompisar. Bakk39 beskriver att det dr en vanlig erfarenhet att i en
krissituation uppticka vilka som ar ens riktiga vinner. Ofta ar det personer som

e Sjilva har upplevt nagot svart och darfor kan leva sig in i situa-
tionen.

e Vigar vara nira och kan lyssna utan att trosta eller bagatellisera.

e Inte fragar om de kan gora nagot utan bara gor det.

32 Biackstrom, Britt, En tillvaro av utanférskap. En longitudinell studie om att vara i
medeldldern och ndrstdende till en person som insjuknat i stroke. Institutionen for hal-
sovetenskap, Mittuniversitetet, Sundsvall. Doktorsavhandling 77. 2010.

33 Gustafsson Wallengren, Catarina, De kan, de vill och de orkar, men ...: studier av ndr-
stdende till personer drabbade av stroke samt granskning av informationsmaterial frdn
svenska strokeenheter. Akademisk avhandling. Hégskolan i Boras; nr 17. 2009.

34 Eriksson, G., Eriksson I., Ottander, A., Bexel-Brantefors, K., Lindgren, F, & Moren, L,
Situationen for personer med forvdrvad hjdrnskada. Rapport 2. Centrum for funktions-
hinder. Uppsala: Landstinget i Uppsala lan. 2000.

35 Bergvall, Barbro, Hjdrnskadad i vuxen dlder. Funktionsnedsdttningar hos personer
med plétsligt forvdrvad, svar traumatisk hjarnskada. Ala-rapport 67/720, Stiftelsen
ALA. 1992.

36 Ibid.

37 Denhov, Anne, Finns kvar och stdller upp: Hur anhoriga kan bidra till Gterhdmtning
fran allvarlig psykisk stérning, ur den Gterhdmtades och de anhorigas perspektiv.
Stockholm: Socialstyrelsen. 2002.

38 Strandberg, 2006.

39 Bakk, Ann, Att vara fordlder. Ingdr i Bakk & Grunewald (red.) Omsorgsboken. En bok
om mdnniskor med begduvningsmadssiga funktionshinder. Stockholm: Liber. 2006.

15



Anhodriga till personer med funktionshinder

e Inser att den drabbade inte orkar ta initiativet, utan sjalv hor av
sig — inte en ging utan méinga ginger.

e Vet att sorgen kommer och gir, under lang tid, och inte forvantar
sig att den anhoriga/ livspartnern ska ha repat sig efter nigra ma-
nader.

e Uppskattar personen med funktionsnedsattning precis som den
ar, och visar det.

Jeppsson-Grassman4° konstaterar att manniskors sociala natverk férandras 6ver
livet. I hennes studie framkom att forhallandena for intervjupersonerna hade
hunnit dndra sig flera ganger under aren som gétt mellan intervjuerna. Négra
hade lamnat sin make/ maka och nagra funnit en ny livspartner. Nar livet plots-
ligt tar en annan inriktning kan det bli svérare att uppratthélla gamla relationer
och det kan bli svarare att knyta nya vinskapsband, men det finns ménga olika
orsaker till detta.

Till exempel Strandbergs4! intervjuer visar att personer efter att ha skadats
omvirderade sina intressen och lamnade vissa tidigare intresseomraden bakom
sig. Det kan visa sig att man inte ldngre har nagot att tala med varandra om eller
att man inte orkar umgas sd mycket som man skulle 6nska. Jeppsson-Grassman
beskriver att det fanns monster som pekade mot att de som levde ensamma l6pte
storre risk for isolering.

En annan vanlig uppfattning ar att forlust av forvarvsarbete alltid medfor
social isolering. For detta fann Jeppsson-Grassman42? inte entydigt stod i sin
undersokning — tillhorighet i andra sociala ssmmanhang kunde vil kompensera
forlusten av tillhorigheten i arbetsgemenskap. Avbrott i yrkeslivet eller att man
tvingas ldmna det bakom sig helt har dock alltid konsekvenser f6r familjens eko-
nomi och dédrigenom deras sociala aktiviteter i samhallet.

Samtidigt som relationerna till andra i det privata natverket forandras etable-
ras nya niatverk med kontakter till professionella rehabiliterare, handldggare och
personliga assistenter. Strandberg beskriver att det inte var ovanligt att vissa
frdn borjan formella kontakter med tiden fick en Gverskridande vinskapsdi-
mension. De informella relationerna utékades ocksé ofta genom kontakten med
andra manniskor med funktionshinder. Dessa kontakter hade ofta stor betydelse
for erfarenhetsutbytet och praktisk information om att leva med funktionshinder
som icke funktionshindrade minniskor saknar4s. Aven Jeppsson-Grassman44
fann att behovet av erfarenhetsutbyte verkade vara storst den forsta tiden och att
dessa kontakter tenderade glesna med aren.

40 Jeppsson-Grassman, 2001.

41 Strandberg 2006.

42 Jeppsson-Grassman 2001.

43 Dag, 2006, Strandberg, 2006.
44 Jeppsson-Grassman, 2001.
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Schon4s talar om “igenkdnnandets kraft” som kdnnetecknade moéten mellan
brukare. Att kiinna igen sig i andras erfarenheter var betydelsefullt for de perso-
ner med psykisk ohélsa hon intervjuade. I den engelsksprakiga litteraturen ar
igenkdnningen en grundldaggande kraft i “peer support” — det stéd som jamlikar
kan ge varandra. Att triffa andra med funktionsnedsittning var viardefullt for
aterhdmtningen eftersom de hade den personliga erfarenhet av funktionsned-
sittning som andra i deras omgivning vanligtvis saknade, och kunde darfor bidra
med unika kunskaper4¢, 47, 48,

Jeppsson-Grassman49 fann att mojligheten att kunna behalla sina vanner och
bekanta, tillhorighet och sammanhang utanfor familjen och utanfor arbetslivet,
framstod som sirskilt betydelsefulla i intervjupersonernas berittelser vid avsak-
nad av make och barn. Deltagande i aktiviteter i samhillet och tillgang till sociala
relationer dr 6msesidigt beroende av varandra, inte minst for manniskor med
funktionsnedsittning. Forutsiattningen for deltagande i manga aktiviteter ar
tillgang till sociala relationer och genom deltagande i aktiviteter kan individen
behalla kontakter, menar Jeppsson-Grassman.

Stod och hjalp fran familjen och vinnerna framstir som mycket betydelsefullt
for personer med funktionsnedsittning — eftersom sociala natverk generellt har
stor betydelse for ménniskor och anses forebygga ohilsa. Forskningen pekar pa
att funktionsnedsattning utgor en risk for att relationer i sociala natverk kommer
i otakt och maste rekonstrueras. Detta har fokuserats sirskilt av ndgra anhorig-
projekt dar man har arbetat med nétverksbyggande och anhorigstod som del i
rehabiliteringen, nir en person fatt en traumatisk hjarnskadase, 5. Klamass2 har
undersokt inneborder som socialt stod har i dterhdmtningsprocessen och vad
som upplevs fraimjande och hindrande for individen i att hantera de psykiska
svarigheterna. Hennes studie bygger pa intervjuer med personer med psykiska
funktionshinder om deras erfarenheter av det sociala stodets betydelse for ater-
hamtningen. Sociala stodets betydelse betonas bade i sidana studier som visar
att personer med depression upplever att otillrackligt stod ar féorodandess och

45 Schon, Ulla-Karin, Kvinnors och mdns dterhdmitning fran psykisk ohdlsa. Rapport i
Socialt arbete 130. Doktorsavhandling. Institutionen for socialt arbete. Stockholms uni-
versitet. 2009.

46 Schon 2009.

47 Gough, Ritva, Personlig assistans — en social bemdstringsstrategi. Avhandling, univer-
sitetet i Tromso. Goteborg: GIL-forlaget. 1994/1998.

48 Roll-Pettersson, Lise, Barnets funktionsnedsdttning — familjens behov. Stockholm:
FUB:s forskningsstiftelse ALA. 1992.

49 Tbid.

50 Bergvall, 1992.

51 Strandberg, 2006

52 Klamas, Maria, Av egen kraft tillsammans med andra. Personer med psykiska funk-
tionshinder, socialt stéd och dterhdmtning. Doktorsavhandling. Institutionen for socialt
arbete. GOteborgs universitet. 2010.

53 Skidrsater, Ingela, The importance of social support for men and women suffering
from major depression. A descriptive and explorative study. Doctoral dissertation from
Sahlgrenska Academy at Goteborg University. 2002.
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studier som visar att sociala kontakter och social interaktion ar den framsta
aspekten som gor manniskors vardagliga aktiviteter som meningsfullas4.

54 Leufstadius, Cristel, Spending my time: Time use and meaningfulness in daily occupa-
tions as perceived by people with persistent mental illness. Avhandling. Lunds universi-
tet.
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Anhorigas stod till vuxna med forvarvad
hjarnskada

Eriksson och medforskaress sager att de svarigheter som blir centrala i rollen
som anhorig paverkas av vilken relation man har till den hjarnskadade personen
56, 57, Till exempel rollen som foralder kan ater forstarkas om ett vuxet barn for-
varvar en hjarnskada. Det kan vara litt att ta pa sig ett stort ansvar som foralder
till det vuxna barnet som aterigen ar i behov av omvardnad. Detta framgar ocksa
av redovisningen av projektet "Hjarnskada i vuxen alder”.58 For de ogifta yngre
personerna som hade fatt en allvarlig hjarnskada var familjens insatser avgo-
rande for deras aterhdmtning och mojlighet att flytta fran datidens langtidsvard
eller sjukhem till egen bostad med assistans. Bergvall berittar till exempel om
Martin vars foraldrar flyttade frin en annan del av landet till den ort dar Martin
fick sin rehabilitering for att kunna hjalpa honom. Ett annat exempel utgors av
att ndgon bland de unga vuxna i Strandbergss? studie for en tid hade flyttat till-
baka till foraldrahemmet efter olyckan.

Erikssons och medforskarnas studie visade att personer med allvarliga hjarn-
skador behovde insatser av flera olika slag. Ett exempel pa stodet utgjordes av
nitverksarbetet,5° som innebar att stod gavs till den hjarnskadade personens
anhoriga,® till son/ dotter, maka/ make eller syskon, samt vanner, arbetskamra-
ter och skolkamrater med flera i syfte att bevara tidigare nitverk och aterknyta
viktiga sociala kontakter i den skadades bekantskapskrets och darigenom mot-
verka den process som ofta leder till att natverket tunnas ut.62

Resultatet visade tydligt att det inte racker att tillgodose behovet av profes-
sionell rehabilitering som riktas direkt till den skadade. Darutéver finns behovet
av social forankring och att det skapas en social miljé6 som ar motiverande och
meningsfull f6r personen som efter hjairnskadan maste bygga upp en ny identitet
och vardagsvirld. Bergvall konstaterar att de livrdiddande medicinska insatserna

55 Eriksson, m.fl. 2000.

56 Larsson, Anita & Nilsson, Karin, Att bli vardare till sin livskamrat. Om hur svdr hjarn-
skada pGverkar en parrelation och ndrstdende. Visteras: ICA bokforlag. 1998.

57 Sjodén, Stellan, Som en bro ... att méta och forsta traumatisk hjdrnskada. Vasteras:
Forfattarhuset. 1998.

58 Bergvall, 1992.

59 Strandberg, 2006.

60 Rudolfsson, A, Stéd till anhdriga till hjdrnskadade personer. Ett samverkansprojekt i
Visterbottens lan. Delrapport Umed. Kommunforbundet i Vasterbotten. 1991.

61 Edholm, Karin & Trygg, Anita, Drabbad av hjdrnskada i vuxen dlder. En deskriptiv
studie av de anhdrigas situation och upplevelser. PEG-uppsats. Umea: Psykologiska
institutionen, Umea universitet. 1987.

62 Annunen, P & Stensson, S., Ndtverksarbete efter hjdrnskada. Rapport till socialstyrel-
sen. Stockholm. 1992.
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naturligtvis ar betydelsefulla for personer med hjarnskada, men dessa personer
hade fortfarande bott kvar pa en institution, om inte anhoriga hade kampat for
att uppna den sociala situation dar de nu befann sig. Det var anhdrigas fortjanst
att de hade fatt betydligt storre inflytande 6ver sin vardag i en egen bostad/ ser-
vicebostad 4n vad institutionen kunde erbjuda. Bland anhériga fanns det en sorg
over det som hade hint, men ofta ockséd bitterhet 6ver sjukvirdens bristande
forstéelse for de anhorigas situation. Ingen hade, med ett undantag erbjudits
psykiatriskt stod for att hantera upplevelser av att ha forlorat den person som
den niarstdende var innan skadan. Anhoriga menade ocksd att personal behand-
lade deras skadade narstdende oprofessionellt nir de var fortvivlade, aggressiva
och forvirrade, vilket de anhoriga kunde se som friskhetstecken och som ade-
kvata reaktioner 6ver vad som hiant dem®s, 64,

Det informella stédet i form av support frdn familj och anhoriga verkar vara
mycket betydelsefullt for de traumatiskt hjarnskadades livstillfredsstéllelse och
aterkomst till vardagslivet efter skadan dven enligt den internationella forsk-
ningen i omradet, konstaterar Strandberg® och hinvisar till Freeman® som
menar att dessa narstdende personers (anhorigas) vilja och motivation att sorja
for en karleksfull och omsorgsfull hemmiljo ar unik. Vanligtvis 4r hemmiljon en
emotionellt trygg miljo att rehabiliteras i och familjemedlemmarna ar hégt moti-
verade att stotta den skadade till forbéttring.

Strandberg beskriver att det dr vanligt att méannen i studien vittnade om ett
praktiskt och kdnslomaéssigt stod, som framfor allt deras hustrur gav dem. Nagra
av minnen menade att de, tack vare detta informella stod, kunnat hantera sina
svarigheter och motgangar. De hade kunnat koncentrera sig pa vasentligheter i
sitt tranings- och rehabiliteringsprogram eftersom servicen i hemmet skottes av
andra. Flera ansig att de, tack vare stddet fran hustrun, 6verlevt en svar och
krisartad situation.

For en ensamstéende person i studien stod foraldrar och/eller syskon for det
mest betydelsefulla stodet i det vardagliga livet. Ocksad annan forskning visar att
personer som dr sammanboende och har partners, upplever hogre tillfredsstal-
lelse i livet 4n de som lever ensamstiende, ar skilda eller vars partner har avlidit.
Enligt forskningen ar ett gott och vilfungerande familjeliv en viktig forutsattning
for livstillfredsstéllelse, menar Strandberg®” i linje med Warren och Wrigley.68

63 Gough, m.fl., 2011.

64 Bergvall, 1992.

65 Strandberg, 2006.

66 Freeman, E. A., Community-based rehabilitation of the person with a severe brain
injury. Brain Injury 11 (2) 143-143. 1997.

67 Strandberg, 2006.

68 Warren, Lee & Wrigley, J Michael, Factors associated with life satisfaction among sam-
ple of persons with neurotrauma. Journal of Rehabilitation Research & Development. 33
(4) 404-409. 1996.
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Anhorigas behov delaktighet

Forskare som Strandberg® refererar till, menar att anhoriga ofta upplever behov
att kdnna sig involverade i tillfrisknandeprocessen och uppfattar omstéllnings-
processen som omsesidig. De professionella insatserna ar viktiga, men som prak-
tiskt och emotionellt stod verkar familjen ha varit mest betydelsefull. Nagra av
de intervjuade i studien hade upplevt att aterigen ha blivit beroende av forald-
rarna pa ett liknande satt som dé de var unga. De har hanterat det olika, skriver
Strandberg, och det verkar som de funnit fungerande individuella strategier.

I ett fall som Strandberg7e beskriver hade den trettiodriga dottern flyttat till-
baka till sina fordldrar. Hon beskrev detta som positivt i och med att fordldrarna
och dottern fatt en mdjlighet att utveckla en férdjupad relation. Strandberg un-
derstryker samtidigt att det informella stodet kan ta olika former och bland in-
tervjupersonerna fanns ocksa personer som betonade att de ville vara oberoende
och klara sig sjdlva. Vissa beskrev stodet fran anhoriga som spridda punktinsat-
ser, att de fick skjuts till stormarknaden och emellandt annan praktisk hjalp.
Funktionshindrade som Strandberg intervjuade beskriver ocksa att stodet fran
anhoriga ibland inte alls fungerade.

Anhoriga kan sakna forstaelse for hur en hjarnskada visar sig. De kan ha svart
att forstd den skadades situation och vad skadan innebar. For den skadade kan
det vara en ldttnad att i stéllet kunna vinda sig till och f& hjilp av ett profession-
ellt stodteam som vet vad det handlar om. I kontakten med den professionella
personalen far den skadade erkdnnande och respekt for sina erfarenheter som
hjarnskadad. Strandberg beskriver att det fanns sddana situationer dir skadade
behovde professionell bekriftelse pa sina reaktioner vilket exempelvis kunde
visa sig genom att de kidnde sig handlingsforlamade och inte orkade ta sig for
négot och undrade om initiativiosheten var en fysisk konsekvens av hjarnskadan
eller en psykisk reaktion pa skadan i form av sorg och nedstdmdhet.

Socialstyrelsent skriver i "Fokus pa anhdriga” om stodjande bemo6tande och
det som forskarna har talat om i termer av "frimjande relationer” i férhéllande
till dterhdmtning och kvaliteter i dessa relationer. Socialstyrelsen refererar till
Gavois’* som tillsammans med kollegor framhéller att anhériga till personer
med allvarlig psykisk sjukdom (eller andra hjarnsjukdomar) beh6ver en konti-
nuerlig kontakt med nérvarande personal. Anhoriga behover tidigt personalkon-
takt for att f4 information och stod vid svéra handelser. Det ar viktigt for anh6-
riga att personalen lyssnar pa dem och delar med sig informationen de har.

Socialstyrelsen skriver vidare att liknande resultat framkommer dven i andra
studier och bekraftar att anhoriga har behov av att vara delaktiga i varden. Det ar

69 Strandberg 2006.

70 Ibid.

7t Socialstyrelsen, Fokus pa Anhdriga, nr 17 maj 2010. Stockholm: Socialstyrelsen. 2010.
72 Gavois, Helena, Paulsson, Gun, & Fridlund, Bengt, Mental health professional in fami-
lies with a member suffering from severe mental illness: A grounded theory model. Scan-
dinavian Journal of Caring Sciences, 20 (1) 102-109. 2006.
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faktiskt forutsattningen for att ge och ta emot information. Mats Ewertzon skri-
ver att anhorigas kénsla av utanférskap i méten med psykiatrisk personal paver-
kades framfor allt av tre forhdllanden: 6ppenhet — som hanger ihop med att an-
horiga far uppriktig information och situationen forklaras sa de kan forstd; be-
kriaftande — som handlar om att anhoriga blir sedda och lyssnade till som viktiga
personer och kinner sig vilkomna; samarbetsvilja — som kommer till uttryck
genom att anhdrigas nirvaro virderas och deras asikter uppfattas virdefulla.”

Ewertzon74 menar att dessa aspekter av ett stodjande bemotande ar viktiga
for att anhoriga ska kidnna sig delaktiga i virden och omsorgen. Ett begrepp som
forsoker sammanfatta detta dr “anhorigstodjande kultur”. Tvd andra begrepp
som forskare anvander ar “framjande relation” och “stédjande bemdétande”7s, 76
som i den internationella litteraturen ofta omfattas av ”social support” till skill-
nad frén relationer som skapar emotionellt stress och upplevs som kriavande
eller pafrestande.

En negativ aspekt som Klauber7” med kollegor har uppméarksammat ar att
forvantningarna som professionella har om anhorigas delaktighet och anhorigin-
satser kan vara for pafrestande for de anhoriga. Som exempel ndmns arbetsme-
toderna vid habilitering som kan innebira betydande péfrestningar for de anho-
riga. En rad studier visar att det dr vanligt att familjemedlemmarna upplever
forvantningar och ges ocksa konkret stod for att bli delaktiga i habiliteringen/
rehabiliteringen och att bli en del av teamet utan att man tanker pa familjemed-
lemmarnas behov av egen tid och kraft. Det man latt bortser fran &r att familje-
medlemmarna behéver tid och kraft for att bearbeta sina egna kénslor, menar
Klauber med kollegor.

Personalen och den anhoriga sjédlv tenderar att bortse ifran att sjukdom eller
funktionsnedséttning hos néarstdende ocksa drabbar den anhériga och att hans
eller hennes livssituation ar satt i oonskad forandring. Det forekommer ocksa att
den som har drabbats av sjukdom eller funktionsnedsattning inte forstar anhori-
gas behov av stdd och anser att de fortjinar ingen uppmarksamhet eftersom de
inte har skadats, och har darfor inte heller "ratt” till egna psykiska svérigheter
och behandling.

Forskare framhéller att det inte ar ovanligt att allvarliga livshotande sjukdo-
mar och svéara funktionsnedsattningar viacker kéanslor och tankar som anhoriga
och andra méanniskor i omgivningen skams for eller inte vill kdnnas vid. Morka

73 Ewertzon, Mats, Lutzén, Kim, Svensson, Elisabeth & Andershed, Birgitta, Family mem-
bers’ involvement in psychiatric care: experiences of the healthcare professionals’ ap-
proach and feeling of alienation. Journal of Psychiatric and Mental Health Nursing, 17,
422-432. 2010.

74 Ibid.

75 Gavois, 2006.

76 Strandberg, 2006.

77 Klauber, Olga, Bergwaahl, Ann, Karlsson, May-Louise, Zickerman, Helli, Samtalsmot-
tagning for anhériga. Utveckling av en arbetsmodell i syfte att erbjuda anhériga till
vuxna med funktionshinder psykologiskt stod for egen del. Habilitering och Hjalpmedel,
rapport 27, Landstinget i Uppsala ldn. 2004.
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tankar hos anhoriga, sisom onskan att den skadade inte hade 6verlevt, beskrivs i
en rad studier som lyfter fram anhorigas psykiska utsatthet, deras fértvivlan och
bristen pé adekvat stod 78, 79, 8o,

Larsson Lund?: konstaterar i sin studie av rehabiliteringsprocessen for perso-
ner med forviarvade fysiska funktionshinder att det professionella engagemanget
for klientens och anhorigas delaktighet i planering och genomférandet av rehabi-
literingen var svagt. Studien visade att ldnkarna i rehabiliteringskedjan inte
overensstimde med hur klienternas liv utvecklades och att man i olika faser av
rehabiliteringen bor fokusera olika aspekter. De professionella var mest upp-
tagna av det medicinska och helhetssyn saknades i rehabiliteringen. Over huvud
taget var professionella i mycket begriansad utstrackning involverade i den psy-
kologiska och sociala rehabiliteringen som var mycket betydelsefull for klienter
och deras anhoriga. For att kunna atgiarda bristerna kravs att professionella blir
mer uppmarksamma pé den enskildes egna 6nskemal om sin delaktighet i plane-
ringen av processen for att den ska kunna framja klientens personliga autonomi.

Kronisk sorg

Kronisk sorg ar ett begrepp som anviands i manga studier for den sorg foraldrar
upplever, kanske under hela sitt liv, 6ver att deras barn f6tts med funktionshin-
der. Den sorg forildrarna upplever kan komma att paverka det framtida livet om
sorgen de kanner gar over till ett tillstdnd av kronisk ledsamhet, beskrevs det av
forskarna Emde och Browns2. P& ett liknande sétt beskriver forskare att som
vuxen fa en diagnos om allvarlig sjukdom, som inte har nagon effektiv terapi, ar
en sddan livsavgorande hindelse som kan leda till kronisk sorg hos den drab-
bade.

Isaksson?®3 beskriver i linje med detta att bland personer som insjuknat i MS
upplevde fler dn halften kronisk sorg. Deras hilsosituation hade reducerats nar
det gillde vitalitet och fysiska funktioner medan den subjektiva upplevelsen av

78 Lundstrom, Elisabeth, Ett barn dr oss fott. Att bli fordlder nér barnet har en funk-
tionsnedsdttning — ett beskrivande och tolkande perspektiv. Avhandling. Institutionen
for individ, omvarld och larande. Lararhogskolan i Stockholm. HLS Férlag. 2007.

79 Axelsson-Ostman, Margareta & Johansson, Kristina, Barn till psykiskt sjuk méaste &
oOkat stod. Lakartidningen. Vol. 92 nr 42, 3877-3878. 1995.

80 Padrone, J. Frank, Psychotherapeutic Issues with Family Members of Persons with
Physical Disabilities. American Journal of Psychotherapy, 48 (2), 195-207. 1994.

81 Larsson Lund, Maria, Living with physical disability. Experiences of the rehabilitation
process, occupations and participation in everyday life. Dissertation from the Depart-
ment of Community medicine and Rehabilitation, Occupational Therapy. Umeé Universi-
ty.2004.

82 Emde, Robert N. & Brown, Craig Adaption to the birth of a Down”s syndrome infant.
American Academy of Child Psychiatry, 17, 229-323. 1978.

83 Isaksson, Ann-Kristin, Chronic sorrow and quality of life in patients with multiple
sclerosis. Orebro Studies in Caring Sciences 12. Orebro university: Department of Health
Sciences. 2007.
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vélbefinnande och livskvalitet inte generellt paverkades negativt. De var inte
deprimerade, men upplevde kronisk sorg i meningen att de kidnde forlust i fraga
om hopp, kontroll 6ver sin kropp, integritet och viardighet. Detta gjorde dem
beroende av socialt stod for att kunna hantera sin sarbarhet. Hade de mojlighet
att fa stod for att hantera sin sorg paverkades andra livsfaktorer mindre.

Bun och Olsson84 skriver att en kronisk sjukdom kiannetecknas av att den ar
l&ngvarig, har ett 1dngsamt forlopp och &r obotlig. Nar det giller effekterna upp-
lever minga méanniskor med kronisk sjukdom férutom symtom av grundsjuk-
dom kroniskt sorg. Den uppfattas som en naturlig reaktion pa en pagiende for-
lust med Kklar orsak. Anderssons och Bergmans3s litteraturgenomgéng visar att
kronisk sorg och depression ar relaterade till vararandra. Det finns ockséa genus-
skillnader i kronisk sorg. Sorgen framkallas av kidnslor som ofta ar forknippade
med forlust och brist pa kontroll.

I Buns och Olssons studie framkom att vuxna patienters upplevelse av att leva
med kronisk sjukdom tematiserades efter tre huvudteman, namligen kontinuer-
ligt forandrad identitet, ett liv priaglat av begransningar och sociala férandring-
ars6, Patienterna upplevde att de kontinuerligt fick fordndrad identitet under
sjukdomens forlopp. De fysiska fordndringarna praglade deras liv och deras so-
ciala relationer forandrades med upplevelser av isolering och utanférskap.

Identitetsforandringarna, som patienterna beskrev, tvingades fram av olika
omstindigheter och upplevdes olika av patienterna. Exempel som ges ar att det
kan upplevas som positivt att personen kan ”sldppa taget” och tillata sig att g&
vidare och f& ny mening i tillvaron. Men forandringarna kan ocks& hanga ihop
med forlust av roller i det sociala livet, familjen och arbetslivet, som &r smart-
samma och exempelvis forlust av sjidlvstandigt liv.87

Eriksson och Svedlund 88 beskriver att kronisk sjukdom gor intrang pa famil-
jelivet och flera forluster upplevs som foljd av sjukdomen, forlust av langtan,
forlust att vara som alla andra och forlust av friheten. Kroniska sjukdomar inne-
bir ofta att individens kapacitet i olika avseenden péverkas vilket ocksa har kon-
sekvenser for anhoriga. Den néirstaende personens problem blir ocksd den anho-
riges problem. Anhoriga lever med den narstidende personens sjukdomshistoria
som sammanfldtas i den gemensamma livshistorien. Anhoriga upplever den
nérstdende personens sorg och tyngs av den nirstdendes illabefinnande89. An-

84 Bun, Gunilla & Olsson, Camilla, Att leva med kronisk sjukdom, en litteraturstudie.
Examensarbete pa kandidatniva i vardvetenskap. Hogskolan i Boras. 2009.

85 Andersson, Kjell & Bergman, Rebecka, Nérstdende och sjuka personers erfarenheter
av att leva med kronisk sorg. En systematisk litteraturdversikt. C-uppsats. Institutionen
for hilsovetenskap. Luled tekniska universitet. 2008.

86 jmf Jeppsson-Grassman, 2001.

87 Ahlstrom, Gerd, Experiences of loss and chronic sorrow in persons with severe chronic
illness. Journal of Clinical Nursing, 16 (3a) 76-83. 2007.

88 Eriksson, Monica & Svedlund, Marianne, "The intruder” spouses’ narratives about life
with chronically ill partner. Journal of Clinical Nursing, 2006, 15 (3) 324-333. 2006.

89 Gough, m.fl., 2011.
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dersson och Bergman9® beskriver att i flera studier framkom att en utlésande
faktor for kronisk sorg var det upplevda ansvaret for virdandet och att man ség
det som en skyldighet. Anhoriga beskriver ocksé att den kroniska sorgen utloses
av att varden tar anhorigas tid och energi och tar pa de ekonomiska resurserna.

Isaksson9! sdger i intervjun i Omvardnadsmagasinet att familjen borde invol-
veras mer i varden. Patienter borde ta med sig en anhdorig till lakarbesoken som
efterdt kan bekrafta vad som sades under besoket. Familjemedlemmarna beho-
ver ocksd kunskaper om sjukdomen for att forstd att patienten, till exempel efter
att insjuknat i MS, maste vila oftare dn 6vriga i familjen och att kraftig trotthet
hor till sjukdomsbilden.

Enligt Andersson och Bergman92 ir socialt stod den i sdrklass viktigaste
aspekten vid hantering av kronisk sorg. Andra betydelsefulla faktorer i kontakten
med andra méanniskor dr empati, forstaelse och tid samt behovet av information
och kunskap. Livsavgorande hindelser dr ovidntade och omskakande. Det ar
vanligt att vi inte rdknar med att drabbas av sjukdom eller funktionsnedsattning,
trots att vi vet att manga i vir omgivning kimpar med att livet inte blev som de
hade tankt sig, uppfattar vi inte allvarliga sjukdomar och funktionsnedséittningar
som en del av det normala livet.

Ett exempel om detta dr Cancerfondens information om att var tredje person i
Sverige ndgon géang i sitt liv kommer att bli diagnosticerad med cancer. Cancer-
beskedet kommer dnda som en chock och det ar psykiskt kravande att forbereda
sig mentalt for att klara krisen. Ménga cancersjukdomar drabbar ménniskor i
hog élder, men ocksd manga unga manniskor insjuknar. Under 2007 diagnosti-
cerades 6ver 50 000 nya fall i Sverige. Cancerfallen ar ungefar lika vanliga hos
méan som kvinnor, men sjukdomsmonstren ar olika. Den vanligaste cancerfor-
men ar prostatacancer som utgor ungefir en tredjedel av manlig cancer. Darefter
kommer brostcancer som star for ungefar trettio procent av cancerfallen hos
kvinnor.

Maénga cancersjukdomar dr idag behandlingsbara, men ett besked utloser ofta
en traumatisk kris och vicker oro och riadsla hos patienten och anhoriga. Fjell-
borg9s har i en litteraturstudie lyft fram strategier att finna styrka att leva vidare
ndr livet inte blev som det var tankt. I undersokningen framkommer att i manga
fall var familjen och vinnerna de viktigaste kategorierna att frimja hopp och
stodnatverk (social support) den viktigaste strategin for aktiv anpassning (co-
pingstrategin). Social support fick patienterna av sina familjer, slaktingar, van-
ner och vardare. Forskningsresultat pekar pa att livet mer sédllan kommer att bli
som man tankt sig.

90 Tbid.

91 Bergren, Katarina, Kronisk sorg vid MS. Intervju med Ann-Kristin Isaksson. Omvdrd-
nadsmagasinet nr 4 2007. 2007.

92 Tbid.

93 Fjellborg, Ida, Hur en mdnniska finner styrka att leva vidare i ett liv som inte blev
som det var tdnkt — en litteraturstudie att leva med cancer. C-uppsats i psykologi. In-
stitutionen for arbetsvetenskap. Luled tekniska universitet. 2009.
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Aterhamtning till vardagslivet — reflektioner fran
den skadades perspektiv

Strandberg94 har studerat sirskilt omstillningsprocessernas konsekvenser i var-
dagslivet for personer med traumatisk hjarnskada. En av de fragor som han
uppmarksammar ar att det inte sillan visar sig att den skadade inte kan dtergé
till livet som det var fére skadan. Det kan ha skett flera stora livsférandringar
som gor detta omojligt. I vissa fall handlar processen om den skadades behov av
stod for att skapa en ny “karta” och orientera sig mot andra mél for det fortsatta
livet &n fore skadan, skriver Strandberg med referens till Hill.95 En sddan process
tar tid och det kan komma att kriva sa lang tid som é&tta, nio ar efter skadan in-
nan upplevelsen av ett forlorat jag bleknar. I flera studier lyfter forskare fram att
den centrala fragestillningen fér den skadade personen och hans eller hennes
anhoriga ar att bevara och ateruppritta sin personliga identitet.

Kicker 9 har i sin studie som fokuserat kommunikationen mellan vuxna per-
soner med grav forvarvad hjarnskada och deras anhoriga.o” I den soker hon teo-
retisk kunskap om att fa igdng och underlidtta kommunikationen. En omstiandig-
het som belyser komplexiteten i att leva med traumatisk hjarnskada ar att ska-
dan och dess konsekvenser manga génger ar dolda och osynliga. Det komplicerar
motet med andra. Det kan handla om att det stills orimligt hoga krav av pa
snabbhet, minneskapacitet vid aktivitet eller s& forvintas personer med hjarn-
skada fungera pa ett annat sitt i vardagen an vad de faktiskt gor.

Strandberg pekar ocksa pa att den personliga utstralningen ofta paverkas och
att personer med skada inte har full kontroll 6ver sina styrkor och svagheter
sdsom uthallighet, koncentration och trotthet. Aven anhoriga kan ha svart att
inse konsekvenserna av hjarnskadan. De kan ha forstdelse for begransningarna,
men far dndé inte den ratta bilden av situationen till exempel p& grund av att
man tréiffas sillan och under korta stunder.

For de skadade ar det ofta psykiskt pafrestande att inte kunna hianga med
tempot andra har i sina aktiviteter och man forlorar intresset for uppgifter bara
pa grund av att det tar alldeles for ldng tid att genomfora dem. Forandringar kan
ocksa vara subtila och uppfattas inte av andra &n den drabbade sjélv och perso-

94 Strandberg, 2006.

95 Hill, H., Traumatic brain injury: a view from inside. Brain Injury, 13, (11) 839-844.
1999.

96 Kacker, Pia, Nycklar till kommunikation: Kommunikation mellan vuxna personer med
grav forvdrvad hjdrnskada och personernas ndrstdende, anhoriga och personal. Dok-
torsavhandling. Institutionen for beteendevetenskap och larande. Link6ping: Linkopings
universitet. 2007.

971 studien deltog elva personer med hjarnskada. Orsaken till skadan var stroke, trauma-
tisk hjarnskada eller syrebristskada.
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ner som kinner den drabbade vil. En av Strandbergs intervjupersoner ger ex-
empel pa det i sin berittelse om att hans ordforrad krympte patagligt och att han
fick svart att hitta ord, det markte familjen, men inte de professionella som upp-
fattade den skadade som verbal, eftersom de inte kénde till hans tidigare person-
lighet och sitt uttrycka sig.

Lagre livstillfredsstallelse

Strandberg98 hianvisar till forskning kring livstillfredsstillelsen for personer med
traumatisk hjarnskada och redovisar att tillfredsstéllelsen 6ver den egna livssitu-
ationen &r lagre i nastan alla omréden enligt mitningarna som genomforts.99
Den omstidndighet som hade en positiv inverkan pé livstillfredsstillelsen var
delaktighet i vardagslivets aktiviteter. Strandberg refererar till Nochi’s studier
av hur personer efter hjarnskada kimpar med att uppritta sin personliga identi-
tet 100, 101 T det arbetet behover de stodet fran de ménniskor som utgor deras
sociala natverk vilket delvis forklarar den betydelsen personer med hjirnskada
tillskriver relationer till anhoriga och vanner. Strandberg diskuterar tva teman
som reser sig ur intervjuerna och som har stor betydelse i de skadade personer-
nas fortsatta liv: sjdlvaktningen och egenvirdet. For de personer han intervjuar
ar det dessa tva vardedimensioner som de kimpar med att bevara och omskapa.

Sjalvaktningen hos drabbade skadas av oro for framtida ekonomi och en
kinsla att ligga samhaillet till last. Svarigheterna att dterga till arbete bidrar till
fruktan att forlora delaktighet i yrkeslivet, identiteten i yrkesrollen och den soci-
ala samvaron med arbetskamrater som “fullvirdig samhillsmedborgare”oz.
Maénga uttrycker besvikelse och sorg Gver att inte kunna arbeta igen — bara tvd av
femton informanter i Strandbergs studie hade halvtidsarbete.

Sjalvaktningen hos manga manniskor bygger pa kinslan att vara till nytta i
samhallet103, 104, Forlusten av arbetet dr svarare for dem att acceptera som al-
dersmaissigt ar 1angt fran arbetslivet och lite ldttare for dem som har tjugofem-

98 Strandberg, 2006.

99 Jumisko, Eija, Being forced to live a different everyday life: the experiences of people
with traumatic brain injury and those of their close relatives. Licentiate Thesis. Luled
University of Technology, Department of Health Science. 2005.

100 Nochi, Masahiro, "Loss of self” in the narratives of people with traumatic brain inju-
ries: a qualitative analysis. Social Science & Medicine, 46 (7) 869-878. 1998.

101 Nochi, Masahiro, Reconstructing self-narratives in coping with traumatic brain injury.
Social Science & Medicine, 51, 1795-1804. 2000.

102 Antonson, Sivert, Stodets betydelse — supported employment — I kampen for arbete
och att bryta sin utsatthet. Orebro: Orebro universitet. 2002.

103 Dag, 2006.

104 Larsson, Per-Olof, Arbetsplatskultur, socialt stod och arbetets mening. Anstdllning
med lonebidrag och daglig verksambhet for personer med intellektuella handikapp. In-
stitutionen for socialt arbete, Goteborgs universitet. 2006.
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trettio ars arbetslivserfarenhet bakom sig och kan tédnka sig trappa nertos,
Strandberg pekar pa att bli erkédnd av arbetskamraterna, eller annan betydelse-
full grupp i en vardegemenskap &r en bekriftelse pa att vara en méanniska bland
alla andra méanniskor. Ett uttryck for egenviarde hos skadade var medvetenhet
om att inte utsitta sig for stress och andra risker. De tog hand om sig mer efter-
tanksamt och omsorgsfullt dn tidigare med tanke pd vad kroppen hade utsatts
for pa grund av olyckan.

En strategi som flera tillimpade for att underldatta kommunikationen med
andra var 6ppenheten. Genom att vara 6ppna och tillst4 sin skada och dess kon-
sekvenser i métet med omgivningen forsokte de ldgga grunden for en tillditande
och forstdende attityd och omgivningens acceptans. Deras strategi gick ut pa att
underlétta interaktionen med omgivningen genom att Gppet berdtta om sin
skada och den olycka som hiant samt svara pa fragor om den och dirmed flytta
omgivningens fokus fran tillkortakommanden till den hjarnskadade som person.
For att kunna anvinda strategin behover personen sjalvfortroende och kidnne-
dom samt bade kunskap och insikt om sin skada. De som hade erdvrat detta,
kunde uppleva omsesidighet i motet med andra och uppleva bekriftelse. Den
respekt som andra visade gav dem egenvarde. Det fick de genom att ta initiativ
till att sjdlva definiera sin identitet.

Bevara sin identitet genom socialt samspel

En studie som tar sin utgingspunkt i att identitet och personskap skapas och
vidmakthaélls i det padgdende samspelet mellan ménniskor i vardagliga situation-
er ar Anteliusc¢ avhandling, “Olika roster — Olika berittelser”. I den ar syftet att
forstd meningsskapande praktiker som maéanniskor med foérvirvad hjarnskada
anvander niar de kommunicerar med andra. Data i avhandlingen bygger pa del-
tagande observation pa ett dagcenter for manniskor med svar hjarnskada som
fororsakat dem stora problem i att anvianda talat sprék i sin kommunikation med
andra.

I sin kommunikation med andra dr manniskors forméga att berétta centralt —
darfor ar det viktigt att forsta vilka mojligheter manniskor med svéra forviarvade
hjarnskador har nar det giller att kommunicera och anvinda berittandet som
ett sitt att presentera sin identitet. Antelius’ studie visar hur en identitet som
“gravt funktionshindrad” skapas i det gemensamma berittandet mellan delta-
gare och personal péd en dagverksamhet. Det Antelius ldgger marke till genom att
lyssna till de talade berattelserna ar att i deltagarnas berittande finns en stréavan
att kunna presentera en onskvird identitet som "normal” och att en sddan iden-
titet innebir att vara oberoende och sjidlvbestimmande.

105 Jeppsson-Grassman, 2001.

106 Antelius, Eleonor, Different Voices — Different Stories. Communication, identity and
meaning among people with acquired brain damage. Linkoping Studies in Arts and
Science No. 482. Dissertations on Health and Society. Linkopings universitet.
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En av utgdngspunkterna for Antelius’ analys ar socialantropologen, Murphys
erfarenhet om att han forlorade mycket mer dn formégan att anvianda sina ben,
nar han intradde sitt rullstolsliv.’o” Han siger: "Jag hade ocksé forlorat en del av
mig sjilv”.108 Han beskriver att det inte enbart handlade om att manniskor be-
tedde sig annorlunda mot honom, vilket de gjorde, utan snarare att han kiande
sig annorlunda gentemot sig sjdlv. Han hade fordndrats mentalt, hans sjilvbild
hade forandrats, liksom hans grundlaggande livsvillkor hade gjort det. Det efter-
lamnade kédnslan av ensamhet och isolering, trots starkt stod frdn familj och
vanner — mestadels for att det var en forandring till det simre, en forminskning
av allt som han brukade vara.

I sin analys av livet som rorelsehindrad fokuserar Murphy individens bero-
ende av samspel med sin omgivning och hur ens identitet ofrivilligt pédverkas av
interaktionen med andra och de forutsdttningar som samhéllet tillhandahaller
méanniskor for att de ska kunna bevara sin sjdlvkénsla. Att leva med funktions-
nedséttning paverkas i manga avseenden av nir under livsloppet funktionsned-
sdttningen uppstar och av skadans art. Men som individer efterstréavar personer
med funktionshinder "vanlighet” — det framgér av bade forskning och biografier
som personer som sjilva har funktionshinder har utgivitto9, 1o,

Solvangt framhaéller att det ar viktigt att personer med funktionsnedsattning
och deras familjer far artikulera allt det som gor deras livssituation och vardag
normal — att de lever som andra medborgare i samhéllet och behandlas som
andra och att de kan uppleva sig sjdlva och framsté i andras 6gon i rollen ordi-
néra, icke funktionshindrade personer. Den kénslan star for att uppfattas likvar-
dig. Solvang menar att normalisering i denna mening ar nigonting som manni-
skor med funktionsnedsittning efterstrivar. Att normalisering och integrering
har uppmarksammats i funktionshinderspolitiken har darigenom stor betydelse i
livssituationen for personer med funktionsnedsattning. I praktiken innebar det
att funktionsnedséattningen ar en av alla de omstandigheter som péverkar varda-
gen.

Solvang framhaéller att bli identifierad som funktionshindrad kan framsta som
en lattnad, niar man till exempel far en diagnos for svarigheter och illabefinnande
nér nagonting inte dr som det borde. Det kan ge forstéelse och viktiga insikter for
den enskilda och de anhoriga, som ménga fordldrar berdttar om nir deras barn
till exempel fatt adhd-diagnosen, en ungdom far diagnosen pé att de har dyslexi
eller ndr “bitarna faller pa plats” for en vuxen da han eller hon inser att svérig-
heterna hianger ihop med diagnosen som aldrig stélldes nir symtomen borjade
framtrada. En rad stressfaktorer i individens situation far sin forklaring och det

107 Murphy, F. Robert, The Body Silent. New York: Henry Holt and Company. 2009.

108 Thid., s 85. 1987.

109 Murphy, 1987.

110 Antelius, 2009.

1 Spolvang, Per, Funksjonshemningen og det normale — om nédvéandigheten av & balan-
sere. Ingér i Funksjonshemning, politikk og samfunn. (red) Jan Froestad, Per Solvang
och Marten Soder. 2000.
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oppnas en mojlighet for individen att f& adekvat hjalp och st6d som funktions-
hindrad.

Problemet for individen ar att den positiva identifikationen samtidigt tende-
rar leda till en omtolkning av individen. Det innebir att han eller hon tillskrivs
en identitet som funktionshindrad och det som star fér normalitet férskjuts at
sidan. Solvang menar med referens till Yoshida2 att individen i grunden uppfat-
tar sig som béde normal och ordinar person och som person med funktionsned-
sdttning. I olika sammanhang och livssituationer pendlar individens sjilvupp-
fattning mellan de tva ytterlighetspositionerna.

Négra andra studier som tar sin utgdngspunkt i erfarenheten ir till exempel
avhandlingen “Jag vet att jag ar annorledes, men inte standigt” av Sundet'3 dar
hon betonar betydelsen av stravan mot normalitet och som ocksé visar att per-
soner med funktionshinder opponerar sig och reagerar starkt emot handikappi-
dentitet och handikapproller som de tillskrivs,4, 115 16, Nar det giller de anho-
riga verkar deras upplevelser som medlevande avspegla den nirstdende perso-
nens upplevelser och pendla mellan upplevelsesfarerna — sin egen och den an-
dres virld. Det ar antagligen dessa omtolkningsprocesser som Murphy, Antelius,
Solvang och Yoshida talar om och som blir psykologiskt pafrestande dven for
anhoriga.

Motet med samhillsservice av olika slag fokuserar funktionsnedsattningar
och minniskors tillkortakommanden pa ett sdtt som ofta far anhoriga kdnna
obehag och ménga kinner sig krinkta av den bild som framstills av personer
med funktionsnedséttning som beroende, klienter, hjilptagare. Manga anhoriga
upplever att myndigheterna ifragasétter servicebehoven och behandlar dem
krankande nir de kraver att deras rattigheter tillgodoses. Solvang!? menar att
funktionshinder ar viktig kategori — och kategoriseringen ar meningsfull i det att
det utgor en utgédngspunkt for kompensation for att livet ska fungera. Men dnnu
viktigare ar normaliteten — det individen i en specifik situation vill uppna och
strategierna for detta.

12 Yoshida, Karen, Reshaping of Self: A Pendulum Reconstruction of Self and Identity
Among Adults with Traumatic Spinal Cord Injury. Sociology of Health and Illness. Vol.
15, nr 2, pp 217-245. 1995.

113 Sundet, Marit, Jag vet jeg er annerledes — men ikke bestandig. En antropologisk stu-
die av hverdagslivet til fem personer med psykisk utviklingshemming. Akademisk av-
handling. En skriftserie fran institutionen for kulturantropologi och etnologi vid Uppsala
universitet. 1997.

114 Gustavsson Holmstrém, 2002.

115 Barron, Karin, Disability and Gender. Autonomy as an Indication of Adulthood. Dok-
torsavhandling. Uppsala universitet. Acta Universitatis Upsaliensis. 1997.

16 Thid.

17 Ibid.
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Foéraldraskap, familjeliv och funktionshinder

Gustavsson Holmstrom!8 konstaterade i sin avhandling att foraldraskap och
funktionsnedséttning eller kronisk sjukdom inte har dgnats nagon stérre upp-
marksamhet i forskarvarlden. Det har forekommit forskning, men studierna ar
inte s& ménga. Jag har tidigare hianvisat till Kollbergs9 undersokning kring fra-
gor om utvecklingsstérning och fordldraskap med titeln "Omstridda médrar — en
studie av modrar som fortecknats som forstindshandikappade.” Den visade att
en individs begévningsniva ar en délig mitare for bedomning av formégan att
vara fordlder — de sociala och psykologiska faktorerna ar minst lika betydelse-
fulla.

Andra nordiska studier som behandlats tidigare och som ror féraldraskap och
utvecklingsstorning ar de islindska studierna av Traustadottir och Sigurjonsdot-
tir 120 och de norska studierna av Grue 121, 122, 123, T Danmark har Faureholm24
foljt en grupp vuxna barn till médrar med utvecklingsstorning under tio ar och
beskrivit dessa barns uppvaxtforhédllanden och villkor for foraldraskap. I dessa
studier ar personen med funktionsnedsittning fordlder, omsorgsgivare och
vardnadshavare till barn, men ocksd make eller maka till sin livspartner samt
dotter eller som till sina fordldrar.

De ger omsorg och de tar emot omsorg som manga andra vuxna i samhallet
med den skillnaden att deras omsorgsansvar ifrdgasitts pd grund av att omgiv-
ningen har svart hantera att de sjdlva behover service och omsorg och ses som
omsorgstagare. Det finns ett historiskt arv av diskriminering som manniskor
med funktionshinder moter inte enbart nar det géller arbetslivet utan ocksa fa-
miljelivet och ratt att bilda familj. Detta har sarskilt géllt personer med intellek-
tuella funktionshinder men dven personer med fysiska funktionshinder har erfa-
renheter av att deras fordldrakompetens ifragasatts av myndigheter och andra
manniskor i deras omgivning.125

Grue har behandlat familjeperspektivet, bdde nir det giller barns uppvaxt
och ungdomars vig in i vuxenlivet samt situationen for modrar med fysisk funk-

18 Thid.

119 Kollberg, Evy, Omstridda modrar. En studie av médrar som fortecknats som for-
standshandikappade. HNHV-rapport 1989:6. Nordiska Halsovardshogskolan. Stock-
holm: Gotab. 1989.

Kollberg, Evy (red.), Barn med Downs syndrom i familjeperspektiv. Stockholm: Natur
och Kultur. 1997.

120 Traustadéttir, Rannveig & Sigurjonsdéttir, Bjorg Hanna, Motherhood, Family and
Community Life. Ingar i Traustadottir & Johnson eds. Women with intellectual disabili-
ties: Finding a place in the World. London. 2000.

121 Grue, Lars, Vanlige barn — uvanlige foreldre — om fysisk funksjonshemmedeforeldres
problemer og mestringsstrategier, NFI-rapport for prosjekter. 2002.

122 Grue, Lars, Motstand og mestring. Om funktsjonshemning og livsvillkor. Oslo. 2001.
123 Grue, Lars, Vanlige familier, uvanlige barn. Oslo. 1993.

124 Faureholm 2004, 2007.

125 Begreppen fordldraforméga och foraldrakompetens behandlas mer utforligt i kun-
skapsoversikt 2013:4, “Barn som anhoriga” av Gough.
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tionsnedsittning. Grue lyfter fram ritten till familjeliv och egna barn som ut-
trycks i FN:s standardregler for funktionshindrade och brister i bemé6tandet och
stodet till dem som vill bli férdldrar och leva familjeliv. Rétt till familjeliv som
andra i samhaéllet &terfinns sedan 2008 i FN:s konvention om rattigheter for
personer med funktionshinder. Dar finns formuleringar om att samma villkor
ska gilla for personer med funktionsnedsittning som for andra i alla frédgor som
géller dktenskap, familj och fordldraskap och personliga forbindelser (Artikel
23126).

Med tanke pé den stora betydelse, som forskningen visat, att familjendtverk
har for manniskor med funktionsnedséttning, ser manga familjelivet som ett
naturligt livsmonster. Det framkom till exempel nar Barron!27 intervjuade ung-
domar med funktionsnedsattning. De berdttar om sina tankar och drommar om
framtiden, om att bilda en egen familj och leva familjeliv med barn, sdsom
manga unga utan funktionsnedséttning.

En annan studie dar de intervjuade kvinnorna har en fysisk funktionsned-
sdttning ar Westgrenst28 studie av livssituationen for kvinnor med ryggmargs-
skador. Studien fokuserar fragor kring sexualitet, graviditet, moderskap och
livskvalitet. Westgren konstaterade drygt tio ar sedan att det blivit allt vanligare
att kvinnor med ryggmargsskador féder barn. Ocksad mojligheten att bli pappa
har 6kat genom assisterad befruktning29. Men bade kvinnor och min med
funktionshinder beskrivs i andra sammanhang tveka och aktivt ha valt att inte
bli foréldrar. Jeppsson-Grassman:3© beskriver att flera intervjupersoner i hennes
studie, bdde mén och kvinnor, hade tidigt i livet gjort valet att inte skaffa barn
utifrain oron for att sjukdomen skulle kunna drabba barnen. I Jeppsson-
Grassmans studie framkom att ingen av kvinnorna hade barn, medan flera méan
hade det.

Gustavsson Holmstréom3t konstaterar att forskning kring familjeliv och funk-
tionshinder framst har handlat om barn med funktionsnedsittningar. Det ar ett
forskningsomrade som har vuxit snabbt sedan 1920-talet. Den utvecklingen har
inte i samma utstrackning gallt forskning kring féralderns funktionshinder och
familjeliv. Nar det giller vuxna har forskningen framst kretsat kring arbetsliv
och rehabilitering.

Gustavsson Holmstrém menar med hénvisning till Buck och Hohmann 132 att
forskning kring funktionshinderfrigor har undvikit att behandla foraldraskap.

126 Se Gough, Manniskor med funktionshinder i samhaéllet, Kunskapsoversikt 2013:1.
Anhoériga till personer med funktionshinder. Nka. 2013.

127 Barron, 1997.

128 Westgren, Ninni, Women with traumatic spinal cord injury: sexuality, pregnancy,
motherhood, quality of life. Avhandling. Karolinska institutet. 1999.

129 Hogfeldt, Per, Claes Hultling: Pappa till 200 barn. Artikel i KT Bladet nr 6. Karolinska
Institutet. 2010.

130 Jeppsson-Grassman, 2001.

13t Gustavsson Holmstrém, 2002.

132 Buck, W. Frances & Hohmann W. George, Parental Disability and Children”s Adjust-
ment. I Annual Review of Rehabilitation. Vol 3, 203-241. 1983.
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Bucks och Hohmanns forskning blev banbrytande i och med att de hivdade att
det inte fanns nigra vetenskapliga bevis for att fordldrars funktionsnedsittning-
ar i sig skulle medfora kinslomissiga storningar hos barn. Om foraldrars sjuk-
dom eller funktionsnedsattning daremot medférde ekonomiska svarigheter eller
andra svara omstandigheter kunde detta vara angestskapande for barnen. Brit-
tiska forskaren Wates33 intar de funktionshindrade kvinnornas perspektiv i
boken, "Disabled Parents — Dispelling the Myths” och ger kvinnorna radet att
bygga egna néatverk for erfarenhetsutbyte. Sddana natverk kan man sdga har
ocksa vaxt fram i flera ldnder och internationellt pé internet for fordldrar med
funktionshinder. Wates har tillsammans med Morris arbetat vidare med utveckl-
ing av radgivning som dokumenterats i "Working together to support disabled
parent”. 134

Foraldrar som Gustavsson Holmstromsiss intervjuade hade alla tdnkt tanken
att deras funktionshinder kan leda till svarigheter nar det giller fordldraskapet.
Det virsta scenariot var att bli frantagen sina barn. Oron kunde ocksa gilla att
myndigheterna inte forstar att barnen har det bra eller att myndigheterna inte
vill stélla upp med hjilp och stod om det skulle behdvas. Gustavsson Holmstrém
beskriver att modrar i studien hade upplevt samtal som i korthet gétt ut pa att
man inte kan ridkna med nagot stod utifrdn att man ar fordlder. Man far skylla
sig sjalv for att ha skaffat barn. En av mammorna i studien uttryckte detta med
att sdga: ”... min stora skrick ar att det hander maken nédgonting, da sitter jag
hir med tva barn. Ja, dd vet man inte vad myndigheterna tycker och tianker, nar
de sdger att man far skylla sig sjélv.”

Forildrarnas egen uppfattning om sina barns uppvaxt var att sjukdom och
funktionshinder hos fordldrar inte behéver vara ett problem for barns vilbefin-
nande. Men Gustavsson Holmstrém pekar pa att kraven och forvantningarna
kring foraldraskapet skiljer sig for man och kvinnor. For en kvinna med funk-
tionsnedsittning kan foraldraskapet i omvarldens 6gon ses som mer utmanande
an for en man. Betydelsen av omgivningens instéllning framkom &ven genom det
inflytande som de egna foridldrarna haft fér intervjupersonernas syn pa foraldra-
skap. De hade i vissa fall varit uppmuntrande och i andra visat skepsis och miss-
tro for lampligheten i att skaffa barns¢, 137, 138, Fordldrarna i Gustavsson

133 Wates, Michele, Disabled Parents: Dispelling the Myths. Oxford: Radcliffe Publishing
Ltd. 1997.

134 www.scie.org.uk/publications/ samt www.disabledparentsnetwork.org.uk 2007.

Se dven Sandberg, Kerstin & Parker, Martin, Smdbarnsfordldrar med rérelsehinder.
Villingby: Hjdlpmedelsinstitutet. 1995.

Ytterligare information kan man ocksé hitta pa webbsidan www.lookingglass.org/

Se aven www.funkaportalen.se

Panelen p& webbsidan www.funktionshinder.se/panelen.php svarar pé fragor om forald-
raskap.

135 Ibid.

136 Johnson, Kelley, et.al., The Possibility of Choise: Women with Intellectual Disabilities
Talk about Having Children. Ingér i Mark Priestly (ed) Disability and the Life Course.
Global Perspectives. Cambridge: Cambridge University Press. 2001.
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Holmstréms studie framholl att attityderna generellt sett hade fordndrats, dven
om det ibland kidndes att forandringarna skedde for 1angsamt.

Handikapprorelsen har sedan slutet av 1960-talet argumenterat for allas ritt
till familjeliv och till ett sexuellt livi39 och ocksa kritiserats for att dessa fragor
inte har getts tillrdcklig prioritet. Foraldrarna i Gustavsson Holmstréoms studie
menade att det 4ndé skett mycket pad omradet. Ritten att bilda familj formulera-
des i standardreglerna och formulerades dnnu tydligare i FN-konventionen om
rattigheterna, dar formuleringarna finns om att samma villkor som for andra ska
gilla i alla frigor som galler dktenskap, familj och fordldraskap och att barn inte
i nagot fall ska skiljas fran sina foraldrar pa grund av barnets eller den ena eller
béda foraldrars funktionsnedsattning (Artikel 23)140,

Inom forskningen har vissa teman skuldbelagt fordldrarna — liksom attity-
derna hos vissa professionsforetradare. Exempel pa det dr den 6verdrivna foku-
seringen pa arftliga faktorer vars praktiska konsekvens handikapphistoriskt blev
segregering i stora institutioner och sterilisering som ledde fram till vad som kan
beskrivas som ”den stora anstaltsepoken”4:. Men forskningens ensidiga fokus pa
brister i fordldraskap har dven under de senaste decennierna bidragit till skuld-
kanslor hos foraldrar som har barn med autismspektrumstorningar eller sjidlva
har en saddan funktionsnedsattning.

137 Meadow-Orlans, Katheryn P., Parenting With a Sensory or Physical Disability. I Marc
Bornstein (ed) Handbook of Parenting. Vol 4. Applied and Practical Parenting. Mahwah.
N.J. 1995.

138 Kollberg, 1989.

139 Enby, Gunnel, Vi maste fé dlska, en bok om handikappade. Stockholm: Prisma i sam-
arbete med Riksforbundet for sexuell upplysning. 1972.

140 Se Gough, Manniskor med funktionshinder i samhallet, Kunskapsoversikt 2013:1.

141 Soder, Marten, Vardorganisation, vdrdideologi och integrering. Sociologiska per-
spektiv pd omsorgen om utvecklingsstorda. Uppsala: Uppsala universitet. 1981.
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Anhdrigomsorg efter stroke

Stroke dr den vanligaste orsaken till funktionshinder hos vuxna.42 Dessa funk-
tionshinder innebir samre forméiga att kunna utféra vardagliga aktiviteter som
forflyttning, hygien, att dta osv. Sdsom tidigare nimnts handlar det om samman-
lagt ungefar ett hundratusen personer i landet. Av dessa dr mellan fem- och tio-
tusen nyinsjuknade. Jonsson 143 uppger att ungefar en tredjedel av patienterna
som fétt stroke har lindriga eller 6vergdende symtom,'44 men av de 6verlevande
har mellan trettiofem och fyrtio procent funktionshinder av stor betydelse for det
dagliga livet.

Hennes studie fokuserar sarskilt pa hur livskvalitet efter stroke paverkas pa
sikt vad giller smarta, kognitiv dysfunktion och depression. I studien mittes
livskvalitet hos bdde patienten och patientens nidrmaste anhoriga. Resultatet
avseende livskvalitet visar att patienternas fysiska forméaga forsamrades 6ver tid,
medan hilsorelaterad livskvalitet forbattrades i de socioemotionella och mentala
dominerna. Betriaffande anhoriga till patienten visar resultatet att dessa hade
lagre varden an patienternas egna skattningar inom de emotionella och mentala
dominerna, vilket tyder pa stress och o6verbelastning hos anhoriga. For patien-
terna var depression den mest avgorande indikatorn nér det giller alla doméner
av hilsorelaterad livskvalitet.

Anhoriga till personer med forvarvad hjarnskada har erfarenhet av att be-
finna sig i en plotsligt fordndrad livssituation som innebar mycket stora pafrest-
ningar. Trots detta soker de flesta hjélp forst efter manga ar, ofta i samband med
ytterligare nagon livsforandring. I en familj kan sorgen utstrdackas 6ver minga ar
och det kan ta lang tid efter det att skadan intraffat innan en familjemedlem
soker stod for sin egen del. Situationen for nira anhoriga till personer som in-
sjuknat i stroke har stora likheter med konsekvenser av traumatisk hjarnskada. I
béda fallen sker insjuknandet plo6tsligt och ar ofta dramatiskt. Det ar viktigt att
den insjuknande far specialistvird sd snart som mgjligt eftersom det kan be-
gransa omfattningen av hjirnskadan och didrmed ge battre forutsittningar till
dterhdmtning. Den insjuknades tillstdnd ar akut kritiskt och specialisterna kan
inte omedelbart ge nagot lugnande besked eller nidgon prognos for hur det kom-
mer att gi. Det ar ocksd dessa forsta kritiska dygn som ar inledningen till den

142 Ungefar 20 procent av insjuknade r under 65 &r, dvs. cirka 7 000 personer i mitten av
livet insjuknar varje ar i stroke.

143 Jonsson, Ann-Cathrin, Life after stroke. Outcome and views of patients and carers.
Doktorsavhandling. Department of Clinical Sciences. Neurology. Faculty of Medicine.
Lund: Lunds universitet. 2007.

144 Vanliga symtom ar férlamningar, talrubbningar, svaljproblem, kommunikationspro-
blem, stord rumsuppfattning, svarigheter att uppfatta och tolka sina sinnen och balans-
rubbningar. Dédligheten ligger pé cirka 15-20 procent de forsta veckorna efter insjuknan-
det.
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livskris som anhoriga genomlever under de kommande veckorna nér den insjuk-
nande kdmpar sig tillbaka till livet.

Det finns mycket kunskap om att hjdlpa méanniskor i chock under den akuta
krisen, men det verkar dndé vara sé att den specialiserade sjukvirden ofta foku-
serar enbart den insjuknades akuta behov och resurserna saknas for att tillgo-
dose behov hos anhoriga. Anhdriga sjédlva har hela sin uppméarksamhet riktad pa
hur den nérstdende mar och kidnner inte efter vad som kunde tinkas underlitta
for dem sjdlva. Det som har framkommit i flera studier ar att anhoriga upplever
att de inte blir sedda for sina egna behov och bekriftade som delaktiga i det som
hénder patienten. Som anhoriga berors de djupt av hdandelsen och har stort be-
hov av information. Att leva med och hantera osdkerheten priglar anhorigas
situation ocksa under den forsta tiden efter den insjuknades hemkomst.145 For
att fa hjialp och stod méaste de anhoriga ha ork och kraft att sjdlva aktivt sdka
det46.

Svarigheterna anhoriga upplever ar ofta relaterade till fysiska, kognitiva och
beteendemissiga forandringar hos personen med stroke. Anhoriga i Wallengren
Gustafssons 147 studie beskriver att den forsta tiden var kaotisk. Man kénner inte
igen den insjuknade personen pa grund av férandrat tal, kroppssprak och andra
symtom. Den forsta tiden innebér dven fysiska och psykiska smirtreaktioner och
en overklighetskansla. I detta upplevda kaos finns dock dven begynnelsen for
den viandpunkt som driver de anhoriga bort fran kaoset mot aterhdmtning och
ansvarstagande for framtiden, menar Wallengren Gustafsson. Men processen
har ett individuellt férlopp, vilket dven Strandberg48 beskrev.

Backstrom?49 beskriver hemkomsten som en process i olika steg. Upplevelser-
na under den forsta manaden bestar frimst av en kamp att inte tappa fotfastet i
en otrygg livssituation. Den préglas av fraimlingskap — att varken kidnna igen sig
sjalv eller den narstdende. Men dnda svarar de anhoriga an situationens krav pa
ansvar och omsorg, konstaterar Backstrom. De kdmpar med att integrera for-
andringarna i det dagliga livet, att forlika sig med forlusterna och att hitta en
balans och en ny normalitet. Makarna kidmpar for att dterfa kdnslan av samho-
righet med sin partner och hitta tillbaka till en egen identitet som maka — vilket
manga upplever som svart att forena med en vardarroll:se.

145 Backstrom, 2010. Biackstrom foljde i sin studie tio narstaende (i alder 40-64 ar) till
personer som insjuknat i stroke under ett ar efter utskrivning till hemmet. Hon utférde
intervjuerna vid tre tillfdllen, en mdnad efter hemkomsten, sex ménader efter och ett &r
efter hemkomsten. Intervjupersonernas relation till den insjuknade var mor, maka, sarbo
och sambo. Tva av de tio intervjupersonerna var man.

146 Gough m.fl., 2011

147 Wallengren Gustafsson, Catarina, De kan, de vill och de orkar, men ...: studier av
ndrstaende till personer drabbade av stroke samt granskning av informationsmaterial
Jfran svenska strokeenheter. Akademisk avhandling. Hogskolan i Borés; nr 17. 20009.

148 Strandberg, 2006.

149 Tbid.

150 Gough m.fl., 2011.
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Med tiden tvingas anhoriga att erkdnna, ldra sig hantera och forlika sig med
forandringarna. Backstrom beskriver att makarna fick ldmna sin bild av hur
deras partner en gang varit. En trygg relation med kinslan av ett vi fordndrades
och ersattes med kénslan av ett jag och ett du. Makarna tvingades omvardera
relationen till sin partner och malen i livet. Makarna upplevde en sorg och ett
lidande pd grund av forlusten av den relation de en ging hade haft. Om ens
livspartner hade forandrats som person var det svirt att hitta tillbaka till kdnslan
samhorighet, narhet och 6msesidighet. Backstrom beskriver att anhoériga i reali-
teten lever sida vid sida med en partner som blivit en frimling. De har ocksé
blivit ensamma i kontakten med barnen, férdldrarna, andra sliaktingar och van-
ner.

Wallengren Gustafsson?s! beskriver att anhoriga upplever att det ar mindre
smartsamt att lite i taget konfrontera det onda och istillet glidjas av det lilla 4n
att konfrontera framtiden som de vet kan medfora svarigheter och déd. Nar de
borjar fundera over framtiden, vill en del fortsitta leva tillsammans oavsett grad
av funktionsnedsittning. Andra planerar att fortsitta leva sina liv som tidigare —
en del vill inte att den drabbade ska péverka deras liv. Deras 6nskan om att fort-
sétta yrkesarbeta och att dgna sig at sina sociala relationer ar stark och de vill att
den nirstdende ska ta emot hjilp frdn samhillet. Backstrém beskriver att for
manga anhoriga ar yrkesarbetet dven en kélla till aterhdmtning. Arbetet ger till-
fille till avbrott i omsorgen, intellektuell stimulans och en kénsla av normalitet.
P4 arbetet finns inget som pdminner dem om sjukdomen. Den vardarroll som de
har fatt ta sig an vill de anhoriga lamna och i stéllet fa bekriftelse for den egna
identiteten och sin identitet som livspartner:s2. Men att kombinera anhorig-
omsorg och forviarvsarbete dr inte l4tt skriver Sand.

I Wallengren Gustafssoni53 framkommer att anhorigas kamp om att terer-
ovra stabiliteten och tryggheten i sitt liv handlar om tre aspekter: Att kvarhalla
den egna identiteten, att forsoka hantera kénslan av att livet blir kringskuret av
assistans och service till den drabbade samt att vidmakthilla de virden som
hemmet ger i form avskildhet och integritet (i motsats till att det omvandlas till
en offentlig plats som professionella intagit).

Wallengren Gustafsson beskriver att anhoriga framhaller att det giller att
vara stark. De fokuserar det som trots allt ar positivt for att hélla distans till en
osiker riskfull verklighet. Vissa blir involverade i traning av funktioner som ska-
dats och arbetar intensivt for att anpassa hemmet och for att underlétta for den
insjuknade att bo hemma. Méanga avvisar offentlig hjalp for att fa vara "ifred” och
slippa personalens néarvaro, trots att det innebar mer arbete for dem. Det fram-
gar ocksa av Backstroms studie att anhoriga upplever att personalinsatserna i
hemmet inkrdktar pa integriteten och ar “patrangande”. Samtidigt har anhoriga
behov av avlosning och egen tid, men i realiteten har de ofta svart att ta sig tid

151 Wallengren Gustafsson, 2009.

152 Sand, Ann-Britt, Anhoriga som kombinerar forvdrvsarbete och anhérigomsorg. Kun-
skapsoversikt 2010:1. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum Anhériga. 2010.

153 Tbid.
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till sina egna intressen eller bara vila — det sker séllan utan samvetsforebraelser.
Anhoriga dr val medvetna om sitt behov av frihet fran ansvaret for omsorgen och
att de behover hamta kraft for att orka ga vidare1s4, 155,

Backstroms intervjuer visade att anhoriga inte kinde sig sedda och bekriftade
av vardpersonalen for sina egna behov. Vardens fokus upplevdes hela tiden vara
den nérstdende och framst de fysiska fordndringarna efter stroke. Anhériga upp-
levde att ingen forstod vad de kognitiva och emotionella forandringarna hos den
insjuknade betydde for dem och gav upp. Det fanns inget stod att f& for att han-
tera de rollkonflikter som de upplevde!s6. Anhoriga upplevde sig std ensamma
kvar med ansvaret for den nérstdende — dorrarna till rehabilitering var stingda.

Resultat frén Backstroms studie stimmer vil med resultat frin undersok-
ningen av anhdrigas situation som genomférdes av Gough och medforskare?s.
Anhorigas berittelser visade att hilso- och sjukvarden tog allt mindre ansvar for
rehabilitering och forvantningarna riktades pa anhoriga att ta sig an vardagsre-
habiliteringen hemma, samtidigt som anhériga upplevde att det var psykiskt
pafrestande att anpassa sig till motstridiga forvantningar som livspartner, om-
sorgsgivare och rehabiliterare. Bickstrom sammanfattar att de anhoriga kiande
sig uppgivna, trétta och svikna av den professionella virden. Kampen for att fa
information om behandlingsmojligheter och anpassad vard for narstdende be-
skriver anhoriga som frustrerande och energislukande.

Wallengren Gustafssoni58 redovisar att tidigare forskning har visat att man-
liga anhorigvardare till kroniskt sjuka personer dr mindre oroliga dn kvinnliga,
har mindre behov av information och ar mer n6jda med den information de far.
Dessutom anvinder sig manliga vardare av mindre stod fran professionella dn
vad kvinnliga vardare gor. Men i hennes egen studie framkommer inte dessa
konsskillnader. Wallengren Gustafssons referenser hir ar en australiensisk stu-
die som ror anhorigvard av personer med Alzheimers sjukdom som gjorts av
Cahill®s9 och en brittisk studie av Mackenzie och kollegor 16 av anhdrigvard till
personer med funktionsnedsattningar efter stroke.

154 Gough m.fl. 2011.

155 Winqvist, Marianne, Individualisering, utvdrdering och utveckling av anhérigstod.
Kunskapsoversikt 2010:2. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhoériga. 2010.

156 Larsson Lund, 2004.

157 Ibid.

158 Wallengren Gustafsson, 2009.

159 Cahill, Suzanne, Elderly husbands caring at home for wives diagnosed with Alz-
heimer’s disease: Are male caregivers really different? The Australian Journal of Social
Issues 35 (1) 53-72. 2000.

160 Mackenzie, Ann, Perry, Lin, Lockhart, Elizabeth, Cottee, Mark, Cloud, Geoffrey &
Mann, Helen, Family Carers of stroke survivors: needs, knowledge, satisfaction and com-
petence in caring. Disability & Rehabilitation, 29 (2) 111-121. 2007.
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Brister i den omgivande miljon fokuseras av Hansi och Nilsson-Kivimaki 6 i
en studie som foljer upp hur personer som insjuknat i stroke uppfattar aktivi-
tetsutforandet utanfor sitt hem. De monster som framtridder i dessa intervjuer
visar att personer med stroke framfor allt upplever forandringar inom fyra om-
rdden, namligen att de betraktas som annorlunda, att kroppen inte lyder i det
man vill gora, att deras rorelsefrihet begridnsas och att de behover stod av méin-
niskor i sin nérhet.

I sin undersokning bekraftar Eriksson och Lundgrent62 att brister i rehabilite-
ringen har funnits under léng tid utan att virden kommit tillratta med dessa. De
gjorde en kartlaggning av aktivitets- och funktionsformaga samt livskvalitet hos
personer med stroke 5-6 ar efter insjuknandet och som fortsatt hade hjalpbehov.
Denna visade att det finns uppenbara behov av mer 1angsiktigt stod till personer
med fysisk och/eller kognitiv funktionsnedséittning efter stroke. Det behovs stod
under lang tid efter insjuknandet for att individen ska kunna bevara eller 6ka sin
aktivitets- och funktionsformaga och uppnd storre sjilvstindighet och hogre
livskvalitet (men ocksé for att detta gagnar samhillet i form av ldagre vardkostna-
der).

Erikssons och Lundgrens studie visade ocksé att personer med hogersidig
skada var mer hjialpberoende vid aktiviteter i vardagen och upplevde sin livskva-
litet som samre dn personer med skada i vénster hjirnhalva. Detta hade inte
uppmarksammats tidigare och forfattarna péatalar att rehabiliteringen inte i till-
racklig utstriackning anpassats till skadans art. Eriksson och Lundgren menar att
symtombilden mellan hoger- och vinstersidig skadelokalisation paverkar hur
personerna kan tillgodogora sig rehabiliteringen och hur de uppfattar sin livs-
kvalitet. De problem med perceptionsstorning och neglect, som hogersidigt ska-
dade personer ofta uppvisar i inledningsskedet av sjukdomen, kan ha negativt
paverkat formagan att utveckla copingstrategier. Personer med skada i véanster
hjarnhalva har ofta hogre grad av sjukdomsinsikt och upplever ofta insjuknandet
som katastrof. Dessa personer kan ha haft storre forméga till rehabilitering, da
de dr medvetna om sina problem och ofta kinslomissigt motiverade till traning.
De genomgéende ldgre resultaten for personer med hogersidig skadelokalisation
innebér en utmaning pa rehabiliteringsstrategier som idag anviands for att battre
bemoéta behov hos dem med hogersidig skada.

161 Hansi, Mari & Nilsson-Kivimaki, Jonna, “Hur personer som insjuknat I stroke erfar
sitt aktivitetsutforande utanfor hemmet”. Férdjupningskurs i arbetsterapi. Institutionen
for hilsovetenskap, Luled tekniska universitet. 2000.

162 Friksson, Britt-Marie & Lundgren, Marie, Kartldggning av aktivitets- och funktions-
formdga samt livskvalitet hos personer med stroke 5-6 ar efter insjuknandet. Forskning
och folkhélsa. Capto, Rapport 2/2005. Landstinget i Virmland. 2005.
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Anhoriga till yngre med demenssjukdom

Stromqvist!63 har gjort en undersokning i en kommun om det finns sarskilt stod
for unga méanniskor som insjuknat i en demenssjukdom. Resultatet var nedsla-
ende. Efter att ha intervjuat nyckelpersonerna i kommunen tvingas hon konsta-
tera att det inte finns négot sirskilt stod riktad till yngre och deras anhoriga. Det
finns en anhorigforening i kommunen men inte heller dar har négra aktiviteter
anordnats med tanke pa unga anhdriga. Anhorigforeningens aktiviteter riktar sig
till de éldre.

LSS-handlédggare uppger att de inte har haft nigot drende dar fragan utretts
om personen tillhor LSS personkrets och ar berittigad till insatser enligt lagen.
Kommunen styr aktivt efterfrigan bort frdn LSS och anser att SoL ir tillimplig
har, varfor ingen ansokt insats enligt LSS. De yngre med demenssjukdom er-
bjuds hjilp fran hemtjansten vid behov och de flesta har omfattande insatser
fran anhoriga. Det giller ju ocksa majoriteten av de demenssjuka som &r dldre.

Ungefar attio procent far stod och hjdlp av anhoriga och forst nar funktions-
nedsittningarna blivit mycket omfattande aktualiseras de offentliga heldygnsin-
satserna sdsom plats i ett demensboende. Korttidsomsorgen och dagverksam-
heten kan vara mycket viktiga avlosningsformer for anhorigvardarna, men ocksa
dessa hade inriktningen mot de dldsta dldersgrupperna och personal ansag att
verksamheterna inte var sarskilt lampliga for personer i fyrtio-femtio ars alder —
men nigra alternativ fanns det inte.

Stromgqvist redovisar i sin studie resultat fran internationella studier som be-
tonar att krisen for de yngre nar de far sin diagnos ar omskakande och livssitua-
tionen forandras drastiskt.:64 Det innebér ofta att man inte kan fortsitta arbeta,
man kan inte kora bil, familjens ekonomi forsamras, personen forlorar sin sjalv-
standighet i vardagslivets olika aktiviteter och livet for dem man lever tillsam-
mans med fordndras.165 Relationerna till anhoriga fordndras nér personen som
insjuknat inte ldngre kan vara ensam hemma och inte kan ge stod och hjalp till
hemmavarande barn. For livspartnern vixer omsorgsatagandet och det blir svart
att klara omvardnaden, arbetet, familjelivet och de personliga behoven. Skillna-
derna i unga méanniskors livssituation innebar ocksa andra péfrestningar for de
anhoriga och servicen till dem maste anpassas deras behov166,

163 Stromqvist, 2008.

164 Beattie, Angela, Dakar-White, G, Gilliard, J & Means, R., “How can they tell?” A quali-
tative study of the views of younger people about their dementia and dementia care ser-
vices. Help and Social care in the community. Vol 12, issue 4, 359-368. 2004.

165 Wallskar, Helene & Lundstrom, Kerstin, Ndr mamma eller pappa blir demenssjuk.
Unga anhoriga berdttar. Socialstyrelsen. Anhorig 300. Artikelnummer 2001-124-9. 2001
166 Parahoo, Kader, Campbell Audrey, & Scoltock, Carol, An evaluation of domiciliary
respite service for younger people with dementia. Journal of evaluation in Clinical
Practice. Vol. 8, issue 4, 377-385. 2002.
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Wallskédr och Lundstrom uppger att det kan finnas mellan &tta hundra och
tvatusen tondringar som har en demenssjuk mamma eller pappa. Lite informa-
tion till denna grupp finns det p& webbsidan www.unganhorig.se. Skovdahl och
medforskare!67 ansdg att ett tydligt vardprogram fran det att diagnosen ar fast-
stilld till att f6lja hela sjukdomsprocessen skulle skapa gynnsammare forutsatt-
ningar for en bra behandling, dessutom skulle det behévas en samordnande
funktion som verkar mot bade familj och personal samt inom kommun och
landsting. Forskarna konstaterar att de yngre med demenssjukdom ar glémda
och namns ytterst sdllan i verksamhetsplaner. Om det inte finns till gruppens
behov anpassade insatser okar risken for att ansvaret blir for tungt f6r de anho-
riga i familjen.

167 Skovdal, Kirsti, Palo-Bengtsson, Liisa, Anttila, Sten, Hojgérd, Ulla, Fredriksson, Maja,
Jonsson, Ann-Kristin, Glad, Johan, Yngre personer med demenssjukdom och ndrstaende
till dessa personer. En kunskapssammanstallning. Institutet for utveckling av metoder i
socialt arbete. Artikelnummer 2007-112-1. Stockholm: Socialstyrelsen/IMS. 2007.
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Anhoriga till vuxna med horselskador, synskador
och/eller talskador

En annan mélgrupp som habiliteringen har uppmiarksammat vad géller anhori-
gas behov av stod dr anhoriga till personer har horsel-, syn- och talskador i olika
kombinationer. Jonsson och Gustafsson68 skriver att det ar svért att hitta stu-
dier som beskriver situationen for de anhdriga. Forskningen som jag har tagit del
av har berort situationen for en partner, forilder eller barn till en fordlder som
har funktionsbegransning av horseln, synen och/eller talet. En av studierna visar
att pafrestningarna for foraldern var storre dn for fordldrar som hade somatiska,
allvarliga sjukdomar. De var mer stressade, nedstimda och hade lagre livskvali-
tet169 .

Nigra andra studier har behandlat hur parforhallandet paverkas av begrian-
sad horsel hos ndgon av parterna. Kommunikationen paverkades pé sé satt att
det blev mindre spontant sméprat och skdmt och att det 14tt uppstod missupp-
fattningar och irritation.7o Samma slags problem beskrivs av anhoriga vars
partner har fatt talskador som f6ljd av stroke7s, 172, En ytterligare studie visade
att anhoriga betonade psykosociala problem och beroendeproblem mer dn den
horselskadade. Men ingen av de studier, som Jonsson och Gustafsson fann be-
rorde situationen for anhoriga till gravt synskadade, talskadade och dévblinda
personer.

Jonsson och Gustafsson 173 konstaterar med Fredriksson74 att den funktions-
hindrade personens och den anhoérigas instéllning verkar ha stor betydelse for
hur de lyckas att bemistra konsekvenserna av funktionsnedsittningen i sin re-
lation. En viktig forutsittning ar att parterna kan acceptera foriandringen och
forsoker utveckla nya forhallningssatt for att behélla samspelet sinsemellan. Det
ar nodvandigt att par, dar den ena parten ar horselskadad, kan bryta vanans
makt for att klara de foranderliga ljudmiljoerna i vardagen. De behover utveckla

168 Jonsson, Ingrid & Gustafsson, Birgit, Anhoriga/ndrstdende till personer med horsel-
syn eller talskador. Behov av eget samtalsstod. Sjdlvskattning av hilsa och pafrestningar.
Habilitering och hjalpmedel, rapport 46. Landstinget i Uppsala lén. 2008.

169 Tavormina, J.B., Boll T.J. Dunn, N.J. Luscomb, R.L. Taylor, J.R., Psychosocial effects
on raisin a physically handicapped child. Journal of Abnormal Child Psychology, 9, 121-
131. 1981.

170 Hallberg, Lillemor, Occupational hearing loss, coping and family life. Scandinavian
Audiology, 2, vol 25, suppl 43, 25-33. 1996.

171 Backstrom, 2010.

172 Gough m.fl., 2011.

173 Jonsson & Gustafsson, 2008.

174 Fredriksson, Carin, Att ldra sig leva med forvdrvad horselnedsdttning sett ur parper-
spektiv — om anpassningsstrategiers funktionella och sociala inneborder. Doktorsav-
handling. Institutet for handikappvetenskap. Linkopings universitet. 2001.
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nya sidana monster for sitt samspel med varandra, som kan tillgodose béda
parternas behov. Par som lever i otakt med funktionsbegransningens konsekven-
ser for samlivet kan daremot uppleva irritation, ilska och besvikelser som péver-
kar deras samlivsrelation negativt 175 176,

Att sammanfatta anhorigas erfarenheter ar svart pa grund av att personer
med horsel-, syn- eller talskador utgér en heterogen grupp med hénsyn till
funktionshindret i sig. Gemensamt ar att det finns hjdlpmedel som delvis kan
kompensera funktionsnedséttningen och att ménga har nytta av dem. De flesta
med dessa skador har normala funktioner fram till medeléldern och betydligt
farre har haft begransningar sedan barndomen. Av alla horsel-, syn- och talska-
dade personer ar endast mellan tre och fyra procent barn och ungdomar enligt
Jonsson och Gustafsson!77. Habiliteringen sker vid lanets Horcentral, Syncentral
och Taltjanst. For syn- och talskadade personer kriavs grava funktionsbegrians-
ningar och for horselskadade kravs begransningar fran latt till grav for att fa del
av habiliteringen. Exempelvis inom Uppsala ldan har registrerats 16 000 horsel-
skadade, 3 000 synskadade och 500 talskadade personer samt en grupp perso-
ner med tvi eller fler funktionsnedsittningar diar dévblinda personer utgor den
storsta gruppen.

Jonsson och Gustafsson framhaller vidare att personer med kommunika-
tionssvarigheter sannolikt 4r mer beroende av sina nirmaste for att fa bekraf-
telse och bemotande utifrén hela sin person. Anhorigas engagemang kan darfor
vara avgorande for fungerande sociala kontakter och delaktighet. Habilitering-
ens erfarenheter visar att anhoriga som efterfragat samtalsstod ofta tar upp sva-
righeterna att komma till tals med personen som har dessa begransningar. En av
svarigheterna ar att personer med funktionsbegriansning férnekar sina svarig-
heter. Funktionsbegransningen medforde d& att makars relation successivt tun-
nades ut och forsamrades, tidigare gemensamma aktiviteter och umgénge mins-
kade eller upphorde. Manga anhériga i parrelationer kidnde sig ensamma och
hade daligt sjalvfortroende.

For anhoriga som var yrkesarbetande var kontakterna med andra pa arbets-
platsen av stor betydelse. De fick dar en stimulans som de saknade hemma. Men
livspartnerns funktionsbegransning gjorde att umgianget med vianner pa fritiden
glesnade. De flesta uppgav sociala pafrestningar framst inom familjendtverket.
De sociala rollerna paverkades och den anhoriga fick ofta Gverta ansvaret for
kontakterna med andra och planeringen av stod- och servicekontakter och andra
aktiviteter. Eftersom funktionsbegriansningen hos livspartner oftast varit kint
under flera ar var problemen for anhoriga inte dramatiska utan dessa hade inne-
burit successiva fordndringar i vardagslivemonstren. Obalansen i relationen
hade med tiden lett till att den anhoriga kiande sig otillfredsstalld. Forvantningar
och besvikelser hade lagrats och skapat frustration och olust som kan liknas vid

175 Hallberg, 1996.
176 Fredriksson, 2001.
177 Jonsson & Gustafsson, 2008.
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ohélsosam kronisk stress. Anhoriga formedlade ocksd en saknad av partnern
(eller foraldern) som han eller hon var forr och deras gemensamma liv.
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Anhdrigas stdd till vuxna med psykisk sjukdom

Forskningen kring psykiatrisk vard &r ofta knuten till den slutna institutionsvar-
den och fokuserar fragestillningar som denna institutionella inramning aktuali-
serar, behandlingen, patientupplevelser och de olika professionernas roll i be-
handlingen. Nar en allt storre del av varden och stodet till personer med psykisk
ohilsa sker utanfor vardinstitutionerna flyttas fokus allt mer till 6ppenvérdsin-
satserna. Vilka konsekvenser som denna omfattande strukturella forandring har
for familjerna har inte belysts mer ingdende, bortsett frin de studier som efter
institutionsavvecklingen f6ljde upp hur patienterna kom att klara sig med de
tillgingliga 6ppenvardsinsatserna. En del av dessa studier belyser ocks& anhori-
gas situation och upplevelser av det offentliga stodet till personer med psykisk
ohilsa.

I omvardnadsforskningen betonas att samspelet mellan omvardnadspersonal,
patient och anhoriga ar hornstenen i omvardnaden. Samspelet dr viktigt for
samtliga parter och forskningen visar att om anho6riga mar bra s har det positiv
inverkan pa patientens &terhimtning.”® Samtidigt visar studier som tar upp
anhorigstodet att samspelet mellan anhoriga och omvérdnadspersonal oftast ar
otillrackligt. Anhoriga forstar att omvardnadspersonalens framsta uppgift ar
varda patienten, men de vill samtidigt att personalen dven finns for dem *’°.

En rad studier visar att stodet fran anhoriga ar den viktigaste enskilda stod-
jande omstindigheten i &terhdmtningsprocessen for personer med allvarlig
sjukdom/ skada eller funktionsnedséttning. Det konstaterades bland annat av
Strandberg nar det gillde dterhdmtning vid traumatisk hjarnskada och Sjoblom
och medforskare'® konstaterar att detta ocksa giller vid allvarliga psykiska stor-
ningar. Nigra andra konkreta behov som ndmns ar social kontakt och emotion-
ellt stod samt praktisk hjilp'® och anhérigas behov av stéd och hjilp nir situa-
tionen blir for pafrestande f6r dem.

178 Astedt-Kurki, Piivi, Paavilainen, Eija, Tammentie, Tarja, Paunonen-Ilmonen, Marita,
Interaction between adult patients’ family members and nursing staff on a hospital ward.
Scandinavian Journal of Caring Sciences, 15 (2) 142-50. 2001.

179 Eggenberger, K. Sandra & Nelms, P. Tommie, Being family: The family experience
when an adult member is hospitalized. Journal of Clinical Nursing, 16, 1618-1628. 2007.
180 Sjoblom, Lena-Marie, Pejlert, Anita & Asplund, Kenneth, Nurses’ view of the family in
psychiatric care. Journal of Clinical Nursing, 14, 562-569. 2005

181 Ostman, Margareta, Family burden and participation in care: differences between
relatives of patients admitted to psychiatric care for the first time and relatives of re-
admitted patients. Journal of Psychiatric Care and Mental Health Nursing, 11, 608-613.
2004.
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Minniskor med svéra psykiska stérningar behover meningsfulla relationer,
skriver Nystrom?82. Omsorgen ska inte enbart karaktdriseras av terapeutiska
ambitioner. Det dr ndr minniskor med psykisk ohilsa accepteras med sina pro-
blem precis sidana som de ir, utan krav pa forandring, som de kan leva ett gott
liv, menar Nystrom. Ocksa i andra studier framkommer att behovet av socialt
stod i vardagen av manniskor som &r bekréftande ar viktigt for personer med
funktionsnedsittning. Klamas 183 beskriver att liknande tankar framfordes av de
patienter som Olofsson 184 intervjuade. Den framsta 6nskan hos dessa patienter
var att bli lyssnade pa och accepterade som de personer de var.

Steinholtz Ekecrantz85 beskriver att patienterna i stillet ofta hade erfarenhet
av envagskommunikation dar personal talade 6ver individens huvud. De medde-
lar, uppmanar, bekriftar, underrittar, formanar, befaller, pabjuder och forbju-
der i stéllet for att fora vanliga samtal med patienterna. Tillfdllen da patienterna
hade mojlighet till horisontell kommunikation var inte ménga, men de var efter-
langtade eftersom patienterna da kunde kidnna sig jamlika186, 187,

I det professionella vardagsstodet var relationerna med familj och vanner ofta
en modell for personalens professionella stodarbete, menar Dufaker:88 och An-
dersson!89 som talar om socialt klimat som i den 6ppna varden skapas av vardag-
liga sysselsdttningar i samspelet mellan brukare och personalc. Med tanke pa
tendensen, att manniskor ofta tar avstand fran personer som maér psykiskt daligt
och att ocksa kontakten till professionella riskerar bli distanserad, ar det latt att
forstd, att personer med psykisk ohilsa satter stort varde pa relationer med an-
horiga och vianner som dr accepterande och bekriftar deras identitet bortom
synen pa dem som sjuka. De vill bli bemétta som personer och inte som “men-
talpatienter” utifran ett medicinskt perspektiv 191, 192,

182 Nystrom, Maria, Allvarligt psykiskt storda mdnniskors vardagliga tillvaro. Avhand-
ling for doktorsexamen. Institutionen for virdpedagogik. Goteborgs universitet. 1999.
183 Klamas 2010.

184 OQlofsson, Britta, Use of coercion in psychiatric care as narrated by patient, nurses
and physicians. Avhandling fér doktorsexamen. Umea universitet. 2000.

185 Steinholtz Ekekrantz, Lena, Patienternas psykiatri. Stockholm: Carlsson. 1995.

186 Wagner, Judit, Livsber<dttelser. Fokus-Rapport 2010:3. Kalmar. 2010.

187 Johansson, Frida & Gough, Ritva, Anstdllda och brukare utforskar och utvdrderar —
50 kommun- och landstingsverksamheter for psykiskt funktionshindrade personer.
Fokus-Rapport 2009:1. Kalmar: Fokus Kalmar ldn. 2009.

188 Dufaker, Mona, Discharge procedures for mentally ill people. Avhandling for dok-
torsexamen. Ume# universitet. 1993.

189 Andersson, Gunnel, Vardagsliv och boendestéd — en studie om mdnniskor med psy-
kiska funktionshinder. Avhandling for doktorsexamen i socialt arbete. Stockholms uni-
versitet. 2009.

190 Johansson & Gough, 2009.

191 Erdner, Anette, Berdttelser om ensamhetens vardag hos ménniskor med psykiska
funktionshinder. Avhandling. Institutionen for klinisk neurovetenskap. Stockholm: Karo-
linska Institutet. 2006.

192 Biilow, Pia, Efter mentalsjukhuset. En studie i spdren av avinstitutionaliseringen av
den psykiatriska varden. Akademisk avhandling. Linképings universitet. 2004.
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Erdner93 konstaterar att situationen for personer med psykiska funktions-
hinder 1 vissa avseenden har utvecklats till det battre, medan det i andra finns
stora valfardsbrister — en sddan brist dr ensamheten, menar Erdner. De flesta,
omkring attio procent, bor i egen lagenhet, vilket ocksa ar deras eget 6nskemal,
men manga har stora problem med sysselsidttningen. Ungefar sjuttio procent har
inget arbete och bara femton procent har ett avlonat arbete, skriver Erdner. De
flesta som inte har nagot arbete, saknar ocksa daglig sysselséttning, vilket for
manga innebar en 6kad ensamhet och ett mera omfattande utanforskap.

Erdner194 redovisar att personer med psykiska funktionshinder har mycket
lite kontakt med grannar och att de upplever att de inte ar accepterade av gran-
narna.'95 Livssituationen for personer som lever i gruppboende ir lite battre nar
det giller social kontakt. De 4r mindre ensamma &n de som bor i egna ligenhet-
er. Men generellt sett lever personer med psykiska funktionshinder mycket en-
samt liv, de har reducerat socialt niatverk, dalig ekonomi och riskerar att passivi-
seras och forlora sin féretagsamhet. Det finns studier som visar att i deras soci-
ala nitverk ingar bara en fjardedel av antalet personer som i snitt ingar i andra
manniskors natverk.

Gemenskapen med de egna fordldrarna ar den relation som ar vanligast for
maéanniskor med psykiska funktionshinder, varfor fordldrarna belastas av alla
deras sociala behov. Erdner beskriver att psykisk ohilsa hos individen ofta
kommer till uttryck genom en bristande forméaga eller ovilja att skapa egna rela-
tioner. Deras vardag blir darfor ett passivt tillstind som de lever i “hir och nu”
196 197 198 T forskningen framkommer att personer med ohélsa upplever psyko-
sociala begransningar som handlar om ensamhet och oférméga att initiera och
skapa vinskapsrelationer. De har kunskap om sina behov, men saknar initiativ-
forméaga for problemlosning. De behover stod, men ville inte bli kontrollerade.
Samtidigt behover de sisom andra vuxna méanniskor, andra sociala kontakter dn
stodet fran sina foraldrar.

For ménga med psykiska funktionshinder bestod 6vriga kontakter i stillet av
kontrollerande personal som de accepterade, eftersom det i alla fall var négon
som kom. Ensamheten var sirskilt pataglig for dem som inte hade fordldrar i
livet, som inte kunde tala med sin fordlder om sjukdomen eller problemen under
uppvixten. Personer som Erdner:99 intervjuade beskrev att deras liv antagligen
hade kunnat bli annorlunda om deras foraldrar hade varit harmoniska nar de var

193 Erdner, 2006.

194 Erdner. 2006.

195 Granerud, Arild & Severinsson, Elisabeth, Preserving integrity: Experiences of people
with mental problems living in their own home in a new neighbourhood. Nursing Ethics,
10 (6) 602-616. 2003.

196 Lindell, Lisbeth, Mellan frisk och sjuk. En studie av psykiatrisk 6ppenvdrd. Akade-
misk avhandling. Lunds universitet. 2003.

197 Wiklund, Lena, Lidandets kamp och drama. Akademisk avhandling. Institutionen for
vérdvetenskap. Abo Akademi. 2002.

198 Nystrom, 1999.

199 Thid.
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barn. De hade kunnat ge dem béttre sjalvfortroende och tillit till andra manni-
skor. Négra av intervjuerna som Denhov20° gjorde visade ocks4, att relationen till
en anhorig kan vara konfliktfull, den anhériga kan vara oforstdende och kritisk
till att den nirstiende inte pa ett béttre sétt kan hantera sin sjukdom eller situa-
tionen i 6vrigt. En inte ovanlig anledning till oenighet ar att anhoriga/ foraldrar,
den narstdende och personal har olika uppfattningar om orsakerna till ohilsa,
om behoven och behandlingsinsatserna.z2o1

Anhoriga som inte ar till hjélp

I Klamas’ 202studie framkommer att av tio informanter hade sex brutit kontakten
med sina anhdriga pa grund av att familjen inte kunde bistd med négot stod.
Dessa sex personer hade allt sedan barndomen upplevt att fordldrarna hade
brustit i sin fordldraroll, antagligen pa grund av att de hade egen problematik,
psykisk ohélsa, missbruk eller en icke-stodjande personlighet och var avvisande
nar man vinde sig till dem. Uppfattningen far stod av forskning som visat att i
dysfunktionella familjer saknas det ofta stodjande relationer och erfarenheterna
fran uppvixten diarfor kan priglas av upprepade svek, forsummelse och bris-
tande omtanke, som ger problem for barn i vuxen &lder.203

En av informanterna i Klamas studie menar att i hennes fall ledde erfarenhet-
erna frdn uppvixten till att hon fick psykiska svarigheter sdsom &dtstorningar,
depressioner och angestproblematik. Hon ber aldrig sina foéraldrar om nagot
stod eller hjélp, hon vet av erfarenhet att de inte kan ge henne det hon behover.
Tidigare gensvar frén presumtiva stodgivare paverkar i vilken man man soker
stod hos dem igen, skriver Klamas och hanvisar till Derlega och medforskarez2°4.

Ronnmark=o5 har i sin avhandling diskuterat moraliska skyldigheter att bista
familjemedlemmar i kritiska situationer. Det finns en férvintan om att féraldrar
ska stélla upp for sina barn dven nir de ar vuxna. Ocksé en partnerrelation utgor
i allménhet en kalla till stod och lever individen i ett forhallande &ar det livspart-
nern denne vander sig till i krissituationer, medan for den som ar ogift och en-
samstiende kan fordldrarna std narmast under hela livet. En fungerande familj
inbegriper och forutsitter att familjemedlemmarna svarar upp mot varandras

200 Denhov, 2002.

201 Foldemo, Annica, Living with Schizophrenia from the perspective of outpatients and
their parents. Akademisk avhandling. Linkopings universitet. 2004.

202 Klamas, 2010.

203 Vangelisti, L. Anita, Challenges in conceptualizing social support. Journal of Social
and Personal Relationships, 26 (1) 39-51. 2009.

204 Derlega, Valerian, Barbee, Anita, & Winstead, Barbara (1994) Friendship, Gender and
Social Support. Laboratory Studies of Supportive Interacktions. In Brant Burleson, Ter-
rance Albrecht & Irwin Sarason (eds) Communication of social support. Messages, In-
teracktions, Relationships and Community. Thousand Oaks: Sage.

205 Ronnmark, Lars, Fallna l6v. Om coping vid forlust av sma barn. Avhandling f6r dok-
torsexamen. Institutionen for socialt arbete. Goteborgs universitet. 1999.
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behov av stod och hjilp. Just det faktum att de finns dar for varandra, i synner-
het i krissituationer, verkar vara det som karaktiriserar att "vara en familj” skri-
ver Klamas med referens till Finch och Mason.206

Klamas konstaterar att sjdlva existensen av det stodsystem som familjen utgor
innebar dock inte med automatik att relationerna dari ar stodjande. Forviant-
ningarna pa familjen som stédgivare dr stora och nar familjemedlemmarna
misslyckas att méta dessa kan det fa sddana foljder att relationerna bryts. Att
bryta familjebanden &r ofta s& svart att man aldrig sonar sig med det. I bakgrun-
den finns anhorigomsorgens dilemman som handlar om de livsproblem som
familjen stills infor och deras resurser att hantera dessa utan att gi under. Yt-
terst handlar det ofta om mojligheten att f& professionellt stod och hjilp innan
relationerna brutit samman.

Nordstréomz2c7 har intervjuat foréldrar till personer med psykisk ohilsa som
domts till 6verlamnande till rattspsykiatrisk vard for valdsbrott. Dessa anhoriga
ar ofta helt ensamma om kontakten och upplever att omgivningen méter dem
med en negativ instéllning. De skuldbeldggs av omgivningen och tillskrivs ansvar
for sina vuxna barns handlingar. Situationen kréaver ofta samarbete med polisen,
domstolar, advokater och rattssystemet, vilket anhoriga upplever som belastning
liksom den vandra som tillskrivs gdrningsmannen och hans familj. Ibland &r
anhoriga offer for vald vilket kan leda till ambivalens hos familjemedlemmarna
att 6verhuvudtaget vilja halla kontakt till garningsmannen. I flera av dessa fall
var modrar som intervjuades i studien ridda for att utsittas for vald. Aggressivi-
tet, hot och véldshandlingar i néra relationer utgor det yttersta hindret for anh6-
rigomsorgen och stéller pa sin spets nodvandigheten att parterna kanner tillit till
varandra och inte tvingas ge eller motta omsorg av nagon.

All det stod som ges i vdlmening far inte 6nskad effekt — en orsak ar att stodet
som erbjuds inte ar vad individen efterfrdgar och behover. Det dr inte ovanligt
att den som ger stéd ocksa utovar inflytande 6ver stodet. Stod om upplevs vara
olampligt, daligt tajmat eller alltfor omtdnksamt kan skapa ofrivilligt beroende.
Det patvingade beroendet krymper den nirstiende personens inflytande Gver
sitt liv och stédgivaren far kontroll 6ver det. Onskemaélet fran hjilpbehdvande &r,
skriver Klamas, att anhoriga ska ge individen utrymme att prova sjilv, utan att
de helt forsvinner fran individens sida.

Konflikterna som uppstod mellan anhoriga och narstdende i Klamas’ studie
kunde ofta relateras till det psykiska funktionshindret. De grundade sig i anhori-
gas bristande forstaelse for den psykiska problematiken och hur den paverkar
beteendet. En annan typ av konflikter som var vanliga hade sin grund i att anho6-
riga negligerade de psykiska svarigheterna. Nar individen forsokte berdtta om
sina svarigheter var anhoriga ointresserade och brast i sitt kinslomassiga stod. I

206 Finch, Janet & Mason, Jennifer, Negotiating family responsibilities. London:
Routledge. 2004, 1993

207 Nordstrom, Annika, Violent offenders with schizophrenia: quantitative and qualita-
tive studies focusing on the family of origin. Avhandling. Institutionen for klinisk veten-
skap. Umea universitet. 2004.
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en del familjer pagick det stdndigt konflikter mellan olika familjemedlemmar.
Den nérstdende var egentligen inte en aktiv part i dessa konflikter, men paver-
kades av dem anda. Det var ldatt hamna mitt emellan stridande parter eller
tvingas ta stillning 4n for den ena, dn for den andra. Det var péfrestande for
personer med psykiska svarigheter att vara del i en familj déar det standigt fanns
irritationer, ovinskap och konflikter.

Kvinnor med psykisk ohélsa ar ofta utsatta for familjevald

De studier som finns om framf6r allt kvinnors utsatthet for vald visar att kvinnor
med psykiska funktionshinder i hogre grad dn andra ar utsatta for olika typer av
vald.208 Nar det giller valdsutovaren ar det vanligast att valdet utfors av en man
som &r livspartner eller har annan nira relation till kvinnan, alternativt ndgon
som kvinnan ar beroende av. Valdet utovas vanligen i det egna hemmet, men det
forekommer aven i sarskilda boenden och offentliga miljoer.209 Vald och 6ver-
grepp forekommer dven inom den psykiatriska virden dar forévaren vanligtvis
ir en medpatient eller personal.21©

Det finns inte s& manga svenska studier, men de internationella studier som
redovisas visar tydlig, att kvinnor med psykiska funktionshinder dr en mycket
valdsutsatt grupp. Bengtsson-Tops redovisar en hog forekomst av vald mot
kvinnor med psykiska funktionshinder i Sverige.2!t Sa h6g andel som sjuttio pro-
cent av de tillfrdgade kvinnorna med psykisk ohélsa uppgav att de under sitt liv
varit utsatta for nagon form av fysiska, sexuella eller psykiska Gvergrepp och/
eller ekonomiskt utnyttjande. I studien framkom vidare att drygt hilften av
kvinnorna rapporterade att de hade utsatts fér nidgon form av 6vergrepp under
barndomen. Tva tredjedelar av kvinnorna hade erfarenhet av 6vergrepp efter
sexton ars alder och en tredjedel av kvinnorna att de utsatts for vald det senaste
aret. Forovaren av overgrepp under barndom var i de flesta fallen en foralder,
oftast fadern och for vuxna nuvarande eller tidigare partner.

Enligt studien hade de kvinnor som utsatts fér 6vergrepp en langre vardtid i
jamforelse med de kvinnor som inte hade utsatts. Fyrtiosju procent av kvinnorna
som hade utsatts under det senaste aret uppgav att de hade utsatts for mer 4n en
typ av 6vergrepp och femtionio procent att de utsatts for vald vid upprepade
tillfallen. I studien framkom vidare att majoriteten av de kvinnor som rapporte-
rat overgrepp i barndomen och efter sexton ars dlder kopplade samman 6ver-
greppen med sina psykiska problem. De kvinnor som utsatts for 6vergrepp efter

208 Socialstyrelsen, Vald mot kvinnor med psykiska funktionshinder. Lagesbeskrivning.
Artikelnummer 2005-131-23. Stockholm: Socialstyrelsen. 2005.

209 Bengtsson-Tops, Anita, Vi dr mdnga. Overgrepp mot kvinnor som anvénder psykia-
trin. En omfangsstudie. Hagersten: Riksforbundet for Social och Mental Hélsa.
www.rsmh.se/publikationer. 2004.

210 Finndahl, Kerstin, Vdga se. En studie om forekomsten av vald mot kvinnor med
funktionshinder. Stockholm: Forum — kvinnor och handikapp. 2001.

211 Enkatundersokning gjordes pé 66 olika psykiatriska enheter inom den 6ppna och
slutna psykiatriska varden i Region Skane. Enkéten besvarades av 1382 kvinnor.
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sexton ars dlder hade sdmre sjilvbild och uppgav i genomsnitt firre positiva
egenskaper dn de som inte utsatts under samma period.

Véldet i ndra relationer ar enligt forskning mycket mer omfattande dn vad
som vanligtvis dr kint och risken for att bli utsatt ar hogre for personer med
sjukdom/ skada eller funktionsnedsattning dn f6r andra. Uppgifterna formedlar
mycket tydligt att stod och hjilp fran anhoriga inte dr nagon sjalvklarhet utan
ménga méanniskor med funktionsnedsattning, sarskilt kvinnor, brottas med erfa-
renheter som utgor en del av deras problem som offer for vald i nira relationer.
Misstankar om vald och 6vergrepp ar en konsekvens av att véldet forekommer.
Samtidigt upplevs misstankarna som djupt krdnkande av fortvivlade anhériga.
De flesta anhoriga kidnner inte heller till sddana psykoanalytiska teorier som
forklarar att psykisk ohélsa orsakas av uppvaxt i dysfunktionell familj. Familje-
medlemmarna har darfor fatt svara pa "diagnostiska” frigor om incest, psykiskt
och fysiskt vald etc. nir de har métt psykiatrin.

Studier om familjemedlemmars utsatta situation

Ostman2® beskriver i en tillbakablickande 6versikt att forskningen om anhérigas
situation sarskilt har fokuserat pa hur moédrar till patienter med schizofreni upp-
lever sin situation. En annan anhorigrelation som forskarna fokuserat ar makan
till patienter med depression. Situationen for andra familjemedlemmar har be-
lysts mera undantagsvis. I oversikten "Barn som anhoriga” presenteras resultat
fran nigra studier som sirskilt uppméirksammat barns uppvéxtvillkor néir en
foralder har psykisk sjukdom.2:3 I de studier dar syskonens erfarenheter upp-
mirksammas framkommer, att syskonens behov i mycket liten utstrickning
uppmirksammats i den psykiatriska varden ***,

Stélberg och medforskare 216 har fokuserat relationen mellan syskonen efter
att ett syskon insjuknat i schizofreni. Studien vittnar om stark syskonkérlek, men
ocksa sorg over att syskonets personlighet férandrats av sjukdomen, om oro och
radsla att sjdlv drabbas av psykisk ohilsa. Syskon i studien patalar bristen pa

215,

212 stman, Margareta, Familjens situation. I Brunt & Hansson (red.) Att leva med psy-
kiska funktionshinder — livssituation och effektiva vard och stodinsatser. Lund: Student-
litteratur. 2005.

213 Gough, Ritva, Barn som anhoriga, Kunskapsoversikt 2013:4. Anhoriga till personer
med funktionshinder. Nationellt kompetenscentrum anhoriga.

214 Ewertzon, Mats, Familjemedlem till person med psykossjukdom. Bemétande och
utanforskap i psykiatrisk vérd. Orebro Studies in Care Sciences 35. Orebro: Orebro uni-
versitet. 2012.

215 Ostman, Margareta, Wallsten Tuula, Kjellin, Lars, Family Burden and Relatives” Par-
ticipation in Psychiatric Care: Are the Patient’s Diagnosis and the Relation to the Patient
of Importance? International Journal of Social Psychiatry, 51 (4) 291-301. 2005.

216 Stilberg, Gabriella, Ekerwald, Hedvig, Hultman, Christina, Siblings of patients with
schizophrenia: sibling bond, coping patterns, and fear of possible schizophrenia heredity.
Schizophrenia Bulletin, 30 (2) 445-458. 2004.
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information och férklarande fakta som de hade behovt for att kunna féra dialog
med sitt syskon. I Denhovs27 studie framkom att vuxna syskon kan ha en mycket
betydelsefull stodfunktion. Syskonen ar ofta jamnériga och i flera berittelser har
syskonen funnit ett gemensamt intresse som gor att umganget far en annan ka-
raktér an det skulle fatt i en renodlad hjélpsituation.

Syskon bidrar ofta med att uppritthalla familjetraditioner och tar ansvar for
att kontakten mellan syskonen bevaras. Syskonen inbjuder aktivt till kontakt och
tar initiativ till att man ses, samtidigt som man vet att man i krissituationer kan
ringa nar som helst pa dygnet. Relationen med syskon blir 4n mer betydelsefull
efter fordldrarnas dod. Stodet som syskon ger omfattar socialt stod, praktisk
hjélp och emotionellt stod. Det dr ofta sa att nagon eller bara ett par av alla an-
horiga utgér de narmaste kring personen med ohilsa, men vem det ar for till-
fillet kan variera i olika livssituationer och hjilpsammanhang. Aven i Denhovs
studie har modrarna en framtrddande roll for bade soner och déttrar i svarighet-
er som de vuxna barnen mdter i livet, men flera av Denhovs anhérigintervjuer
skedde med ett syskon som vittnade om en nira, stodjande relation mellan bro-
der.

De studier som Ostman=8 refererar till visar skillnader mellan forildrars, ma-
kars och vuxna barns upplevelser av situationen som anhorig. Nagra sddana
skillnader var att kvinnor oftare beskrivs som mer oroade dn min — troligtvis
som en konsekvens av att kvinnorna tar det storsta ansvaret for omsorgen. Man
diaremot upplevde oftare andra hiandelser i livet i kombination med sjukdoms-
symtom som mer stressande dn kvinnor. Men det finns ocksé forskning dar man
inte har kunnat finna nagra konsskillnader i anhorigas upplevelser. Inte heller
har alla forskare funnit betydande skillnader i upplevelserna av bordan mellan
foraldrar, makar eller andra anhoriga. Det har inte heller framkommit nagra
skillnader beroende pa anhorigas civilstand eller social klasstillhorighet.

De mer uppenbara skillnaderna som de i Ostman refererade forskarna fann,
var att familjer dar det fanns minderariga barn upplevde en stoérre bérda an
andra 219, 220 221, Anhoriga som lever tillsammans med den som éar sjuk har ocksé
en mer pafrestande situation dn andra anhoriga pa grund av att de hela tiden
exponeras for sjukdomssymtomen. Pafrestningarna handlar oftast om att var-
dagslivet blir begridnsat av den nirstdende personens behov, att samvaron ar

217 Denhov, 2002.

218 )stman, 2005.

219 Noh, Samuel & Turner, R. Jay, Living with psychiatric patients: implications for the
mental health of family members. Social Science of Medicine, 25, 263-271. 1987.

220 Wasow, Mona, Chronic schizophrenia and Alzheimer’s disease. The losses for parents,
spouses and children compared. Journal of Chronical Diseases, 38, 711-716. 1985.

221 Gibbons, J., Horn, S., Powell, J., Gibbons, J., Schizophrenic patients and their families:
A survey in a psychiatric service based on a DGH unit. British Journal of Psychiatry, 144,
70-77.1984.
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psykiskt pafrestande och att psykisk ohilsa paverkar hela familjens livskvalitet
negativt 222 223 224

Klamas225 lyfter fram att den vardagliga samvarons virden ligger i att samva-
ron inte enbart ar relaterad till de psykiska svarigheterna. Familjemedlemmarna
ger sitt stod genom olika gemensamma aktiviteter utan det egentligen handlar
om ett uttalat formaliserat stod. Ocksd Denhov22¢ beskriver att flera intervjuper-
soner i hennes studie nigon ging hade behovt hjalp med mat, husrum eller eko-
nomi eller annan praktisk hjalp likvdl som vanlig mellanménsklig kontakt. In-
tensitet och innehallet i kontakterna forandras, men tryggheten i att de anhériga
finns kvar och &r beredda att ater stilla upp i kris kan i sig stodja dterhdmtning-
en, menar Denhov. Anhoriga som intervjuades var ganska osidkra pa om stodet
de hade kunnat ge egentligen varit till nytta. Det var i stéllet personer med psy-
kiska funktionshinder som utifrdn sina erfarenheter beskrev betydelsen som
olika anhoriginsatser haft i deras aterhamtning.

Detta beskriver dven Wagner227 i erfarenheterna fran ett projekt om livsberat-
telser. Personer med psykiska funktionshinder som deltog i projektet talade med
stor respekt och forstdelse om svara familjerelationer under sin uppvaxt. Klamas
ger exempel pa att det till och med kan vara s&, att den som ger mycket betydel-
sefullt stod inte kidnner till mottagarens problem och behov av socialt stod, men
den sociala samvaron ger vila och férnyade krafter for att ta sig genom svarig-
heterna. En viktig omstindighet ar att stédet frin familjemedlemmarna har en
unik form av kontinuitet, som ar grundad i en gemensam historia. I sddana rela-
tioner finns kinnedom om varandra i olika livsroller dar sjukdom/ funktions-
hinder bara utgor en aspekt, vilket kan hjilpa den som har svarigheter att se
dessa som en aspekt av identiteten. I relation till familjen blir man ocksa en del
av familjegruppen, en av dem och placeras i ett socialt ssmmanhang.

Pafrestningarna ar kdnda sedan lange

Axelsson-Ostman och Johansson®”® genomforde en undersokning av anhérigas
situation i mitten av 1980-talet och en uppf6ljning fem &r senare. Undersékning-
en omfattade personer som fick psykiatrisk vard frivilligt och personer som

222 Foldemo, Annica, Gullberg, Mats, Ek, Anna-Christina & Bogren, Lennart, Quality of
Life and burden in parents of outpatients with schizophrenia. Social Psychiatry Psychiat-
ric Epidemiology, 40, 133-138. 2005.

223 Jungbauer, Johannes, Stelling, Kirsten, Dietrich, Sandra & Angermeyer C. Matthias,
Subjective burden over 12 months in parents of patients with schizophrenia. Archives of
Psychiatric Nursing, XVII, 126-134. 2003.

224 Nystrom, Maria & Svensson, Henrik, Lived experiences of being a father of an adult
child with schizophrenia. Issues in Mental Health Nursing, 25, 363-380. 2004.

225 Klamas, 2010.

226 Denhov, 2002.

227 Wagner, 2010.

228 Axelsson-Ostman, Margareta & Johansson, Kristina, Anhérigas situation i ett femars-
perspektiv. Socialmedicinsk tidskrift, nr 10, s 453-460. 1994.
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tvangsvardades.””” Resultat visar att omvéirdnaden for anhoriga innebir bun-
denhet 1 hemmet, framfor allt for de sammanboende, vilket ocksd framkommer i
en rad senare studier om anhorigvirdarnas situation i synnerhet nir de ger stod
eller vard till nirstdende med psykisk ohilsa2se. Ostman, Wallsten och Kjellin23t
fann att det var vanligare bland anhoriga till personer med psykisk ohilsa dn
andra anhoriggrupper att familjerna blev isolerade. I deras studie framkom dven
att behov hos barnen och syskonen tillgodoségs i lagre grad an hos andra anho-
riggrupper.

Anhoriga till personer med psykisk sjukdom bar pé en stor psykologisk borda.
Forskning visar att anhoriga ibland har tvingats ge upp sina egna fritidsintres-
sen, sitt yrke och sina sociala kontakter med stor risk for isolering och stigmati-
sering232, 233, 234, Rose och medforskare235 menar att stigmatiseringen o6kar anho-
rigas behov av professionellt stéd. P4 grund av stigmatiseringen far anhoriga inte
det stéd som de i andra omstidndigheter hade kunnat fa frdn egna sociala nat-
verk. Anhoriga undviker ofta att dela sina tankar och oro med vidnner och ar-
betskamrater av riddsla att bli missforstddda eller pa grund av risken att deras
personliga integritet kranks.

Bundenheten i hemmet visar sig bland annat i att anhorigas maéjlighet till eget
umginge inskrinks236. Ostman och Kjellin®’ beskriver att de anhoriga kiinde sig
begrinsade i valet eget umginge. Ostman, Wallsten & Kjellin®*® fann att makens
insjuknande ocksa var ett hinder for makans yrkesarbete. Axelsson-Ostman och
Johansson239 finner att anhorigas rorelsefrihet ibland begriansades av att den
narstaende inte tillat den anhoriga att rora sig fritt. Men det skedde ocksé pa
grund av anhorigas oro och ridsla att lamna den narstdende ensam. Nastan en
femtedel av anhoriga isolerades helt med den narstdende eller kunde endast
lamna den nirstaende nigon timma i taget tiden fore sluten psykiatrisk sjukhus-
vard.

229 T studien deltog sammanlagt 189 patienter och 133 anhoriga. 22 anhoriga ville inte bli
intervjuade och 34 patienter saknade anhorig eller ville inte att anhorig skulle kontaktas.
Av de anhoriga var 29 procent make/maka, 38 procent foridlder och 9 procent barn samt
17 procent syskon eller nira vin.

230 Ewertzon, 2012.

231 Qstman, Wallsten, Kjellin, 2005

232 Ostman, Wallsten, Kjellin, 2005.

233 Ostman, 2004.

234 Ostman, Margareta, Hansson, Lars & Andersson, K., Family burden, participation in
care and mental health — an 11 year comparison of the situation of relatives to compulso-
rily and voluntarily admitted patients. International Journal of Social Psychiatry, 46 (3)
191-200. 2000.

235 Rose, E. Linda, Mallinson, R. Kevin & Walton-Moss, Benita, Barriers to family care in
psychiatric settings. Journal of Nursing Scholarship, 36 (1) 39-47. 2004.

236 Axelsson-Ostman & Johansson, 1994.

237 Ostman, Margareta & Kjellin, Lars, Stigma by association. British Journal of Psychia-
try 181:494-498. 2002.

238 Thid.

239 Tbid.
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Anhorigas péfrestningar forefoll att sammanhénga med svarigheterna att vid
behov f& professionell vard. Ungefar en tredjedel i studien uppgav att det hade
varit svart att f slutenvérd och endast ett fatal hade haft méjligt att fa hjalp och
stod i hemmet av professionella vardgivare. Ungefar hilften av de anhoriga an-
sdg att den narstdende fick slutenvard for sent. Nar det gillde pafrestningarna
svarade tretton procent av de anhoriga att de hade svara psykiska besvir och
femtionio procent uppgav att besviren var méttliga eller latta. Nastan tio procent
upplevde att besviren var sé svira att de ibland 6nskade slippa leva — de flesta
med tankar om att slippa leva var forialdrar eller makar. Anhoriga var framfor
allt oroliga for att den narstdende skulle skada sig sjdlv. Nastan hilften av de
anhoriga var oroliga for sjalvdestruktiva handlingar och kinde till att den nér-
stdende hade sjalvmordstankar.

Dessa allvarliga situationer har uppmirksammats i regeringens proposition
om anhérigstodet. **° I propositionen understryks att en anhérig till en person
med psykisk sjukdom i vissa situationer kan vara sarskilt utsatt, till exempel om
det finns skilda uppfattningar mellan anhoriga och den som insjuknat om beho-
vet av vard och behandling. Andra situationer som ocksd innebir svara overva-
ganden ar behovet av tvingsvard och situationer dar det kan finnas risk for
sjalvmordshandlingar. En ytterligare svarighet som ménga anhdériga upplever ar
omgivningens negativa attityder, felaktiga forestillningar och férdomar om psy-
kiska sjukdomar. Utsattheten i dessa avseenden tas upp av anhoriga sjilva och
bekriftas av forskningen inom omrédet.

Axelsson-Ostman och Johansson24! pekade ut sirskilt ett omrade som inne-
bar svarigheter for de anhoriga, namligen kommunikationen med den speciali-
serade psykiatrins foretradare. Ungefar en femtedel av de anhoriga upplevde att
motet med vardorganisationen var krdnkande. Personalens upptrddande var
overldagset och de anhoriga kidnde sig i motet med personal som ej 6nskvirda.
Liknande erfarenheter framkommer i ménga andra studier, ***, 243,

En besvikelse 6ver bemétandet fran psykiatrin beskrivs ocksd av Saunders
och Byrne®™ som i sin studie intervjuat forildrar till den insjuknade. Resultat
visat att fordldrarna upplevde att det var mycket frustrerande att inte fa mer
hjalp med den nirstidende personens vardplanering, behandling eller konsulta-
tion. Deras upplevelser av ilska och frustration ledde ofta till att de undvek kon-
takt med psykiatrin. Axelsson-Ostman och Johansson245 uppgav att tre fjirdede-
lar av de anhériga ansdg att deras delaktighet i vrden var for liten. Anhériga

240 Regeringens proposition 2008/09:82, Stdd till personer som vardar eller stodjer
ndrstdende. Stockholm. 2009.

241 Thid.

242 Crisanti, A. S, Experiences with voluntary hospitalization: a qualitative study of moth-
ers of adult children with schizophrenia. Schizophrenia Research, 45, 79-81. 2000.

243 Steinholz Ekekrantz, 1994, 2000.

244 Saunders, J.C. & Byrne, M.M., A thematic analysis of families living with schizophre-
nia. Archives of Psychiatric Nursing, 5, 217-223. 2002.

245 Tbid.
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ansig att den narstdende bara i hélften av vardtillfallena hade fatt basta maéjliga
behandling utifrdn omstandigheterna. Anhoriga saknade stodjande samtalskon-
takt for den nirstdende och familje- och anhorigstod frén psykiatrin. Bara en
fjardedel upplevde sig ha fatt det stéd de beh6vde under vardperioden. Anhori-
gas uppfattning var att de trots bristerna hade fatt det négot battre for egen del
framst genom den avlastning som de fick genom den nérstadende personens slu-
tenvard.

Uppf6ljningen av undersokningen visade att anhorigas situation i nigon man
hade forbattrats jamfort med fem ar tidigare — det géllde delaktighet i vrdsitu-
ationen och de upplevda psykiska och psykosomatiska besviren. Anhoriga var
ocksé nagot mer positiva till den psykiatriska varden &n tidigare. Men anhoriga
var lika bundna i omvardnaden som tidigare och oroliga for att den nirstidende
skulle skada sig sjélv eller ndgon anhorig och de anhériga hade fortsatt ett om-
fattande omsorgsansvar. Forskarna menade att 6ppenheten for utviardering av
vardeffekter och vardupplevelser bade for den nirstdende och anhoriga hade
okat.”*

Nar dessa resultatet jamfors med studier ett decennium senare verkar forand-
ringarna i anhorigas situation marginella. I studien av Knutsson-Medin och
medforskare247 framkom att det var mycket pafrestande att vara anhorig till nir-
stdende med psykisk sjukdom. Studien bekriftar att anhoérigas oro 6ver den nir-
stdende personens hilsa och vilbefinnande ar anstringande. Oron var stor ver
att personen inte skulle fa rétt vard eller att personen skulle skada sig sjilv eller
bega sjalvmord. Anhoérigas ansvar for andra i familjen blev tungt nir de hade en
psykiskt sjuk familjemedlem. Det pafrestande att ta hand om 6vriga familjemed-
lemmar och att skota hushallet.

Anhorigskapet vickte negativa kinslor av skam, ilska, uppgivenhet, osidker-
het, ensamhet, ridsla. Ofta fick anhoriga vid akuta forsamringar ta kontakt med
psykiatrin mot den sjuka personens vilja, vilket kunde skada deras goda relation.
Det var sillan anhoriga fick nagon respons for sina insatser fran vardpersonal,
utan insatserna togs for givna.**® Forskarna finner att anhdriga ofta hade hela
ansvaret for patientens liv och hilsa, nar patienten var hemma och det riskerade

246 Westrin, C.G., Kjellin, L., Axelsson-Ostman, M., Candefjord I.L., Ekbom B., Eriksson,
K., Storre respekt for anhoriga, studie bland patienter och anhoriga i psykiatrisk vard.
Likartidningen, vol 91, 129-132. 1994.

247 Knutsson-Medin, Lena, Edlund, Britt-Louise & Ramklint, Mia, Experiences in a group
of grown up children of mentally ill patients. Journal of Psychiatric and Mental Health
Nursing, 14, 744-752. 2007.

248 Socialstyrelsen, Finns kvar och stdller upp. Hur anhoriga kan bidra till aterhdmtning
fran allvarlig psykisk storning, ur de anhérigas och aterhamtades perspektiv. Stock-
holm: Socialstyrelsen. 2002,
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paverka deras egen hilsa negativt 249, *°, 251, Dessutom ansags de ibland béra

skulden for den psykiska sjukdomens uppkomst hos patienten, vilket ledde till
kénslor av sorg, oro, skam och skuld2s2.

I en studie av Schréder och medforskare 253 framkom att anhorigas negativa
erfarenheter av bemoétande bestod i avsaknad av kontakt med vardpersonal,
vilket ledde till brist p& information och stéd. Anhoériga onskade mer kontakt
med vardpersonalen samt mer information om patientvirden och sjukdomstill-
stdndet. Anhoriga efterfrigade mer initiativ frdn vardpersonalen betriffande
stod till anhoriga under patientens vérdtid och efter utskrivning2s4. Enligt
Schroder och medforskare har anhoriga tidigare varit en tyst och forbisedd
grupp som inte gjorts delaktiga i varden av patienten, men uppmarksammas
idag i nagot storre utstrickning. Anhoriga sjilva onskar vara dannu mer delaktiga
ivarden. I varden ses detta som positivt for att anhoriga har unika kunskaper om
patienten och dessa kan vara betydelsefulla for varden och paskynda dterhamt-
ningsprocessen.

Psykisk sjukdom - risk fér psykosomatiska besvér hos
foraldrar, makar och barn
Forskningen tyder pé att oro och psykosomatiska besvir av olika slag ar vanlig-
ast bland foréldrar och livspartner till personer med psykisk ohidlsa. Andersson
och Ostman®® har undersokt narmare situationen for foraldrar till personer med
psykisk sjukdom2s6. Fordldrarna hade svart att orka med att sitt barns liv bli
begriansat av sjukdomen och drygt hélften upplevde det som svart belastande.
Jamfort med Ovriga anhoriga var storre andel av fordldrarna oroliga for framti-
den nir de sjélva inte langre fanns och beskrev av skuld och otillracklighet.
Samtliga foraldrar till l1&ngtidssjuka uppgav egna psykiska eller psykosoma-
tiska besvir i varierande grad. Fordldrarna forknippade ofta sina besviar med
omsorgen om dottern eller sonen med psykisk sjukdom. En tredjedel av forald-
rarna hade daglig kontakt med den nirstdende och nistan hilften hade under de
senaste tre manaderna haft kontakt med den nérstdende flera ganger i veckan.

249 Sjoblom, Lena-Marie, Wiberg, L., Pejlert, Anita & Asplund, Kenneth, How family
members of a person suffering from mental illness experience psychiatric care. Interna-
tional Journal of Psychiatric Nursing Research, 13 (3) 1-13. 2008.

250 Qstman, Wallsten, & Kjellin, 2005.

251 Ostman, 2004.

252 Sjéblom, m.fl,. 2008

253 Schroder, Agneta, Wilde Larsson, Bodil & Ahlstrom, Gerd, Next of kin’s conceptions of
the quality of care in the psychiatric setting: a phenomenographic study. International
Journal of Mental Health Nursing 2007; 16: 307-317. 2007.

254 Knutsson-Medin m.fl. 2007.

255 Andersson, Kristina & Ostman, Margareta, Att vara anhdrig — med speciellt fokus pa
foraldrar — till psykiskt ldngtidssjuka personer. Socialmedicinsk tidskrift, nr 4, 170-175.
1997.

256 Se gven Axelsson-Ostman & Johansson, 1994.
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Till exempel McDonnel och medforskare”’ framhaller att uppskattningsvis mel-
lan femtio och &ttio procent av dem med diagnosen schizofreni har daglig kon-
takt med sina fordldrar/ familj eller bor tillsammans dem. Anhoriga i Andersons
och Ostmans studie beskrev att den svaraste tiden oftast hade varit perioden
kring insjuknandet. I manga fall hade insjuknandet skett i 15-24 &ars alder och
den forsta kontakten hade skett med barnpsykiatrin. Anhoriga upplevde det
forsta motet med den psykiatriska virden som stressfullt — de kiande sig sérbara
och osdkra. Sarskilda svarigheter i situationen var om anhériga hade tidigare
negativa erfarenheter eller att den nérstdende viagrade véard=s8.

Andersson och Ostman259 beskriver vidare att anhoriga upplevde att sjukdo-
men var svar att hantera, liksom den inverkan sjukdomen fick pa familjesitua-
tionen. Man oroade sig for att insjuknandet skulle paverka relationerna negativt.
Foraldrarna oroade sig for sjalvdestruktivt beteende hos nirstdende sirskilt om
de hade bevittnat sjdlvmordsuttalanden och kénde till sjailvmordshandlingar.
Anderssons och Ostmans studie bekriftar erfarenheterna som rapporterades av
Ewertzon och Forsell ** fran intervjuer med forildrar till tondringar och unga
vuxna som insjuknat i psykossjukdom. Resultat foljs upp av Ewertzons®®" av-
handling om hur familjemedlemmar erfar psykossjukdom och bemétande.

Ocksa i flera andra studier framkommer att foraldrar standigt oroar sig for
barnets hilsa, kinner oro for barnets framtid och sikerhet.”®* Forialdrarna kin-
ner ofta oro for att ytterligare barn eller barnbarn ska insjukna och har skuld-
kinslor 6ver barnets sjukdom.**® Nystrom och Svensson®® rapporterar att fider
till barn med schizofreni kénde konstant sorg — den f6ljdes av oro for framtiden,
over den nirstdende personens arbetsoférméga, ensamhet och att denne inte
skulle triaffa nigon livskamrat.

Mannerfeldt ** har pa uppdrag av Socialstyrelsen gjort uppfoljningar av vad
som hinde med utskrivningsklara patienter efter psykiatrireformen pa 1990-

257 McDonnell, G. Michael, Short, A. Robert, Berry, M. Christopher & Dyck, G. Dennis,
Burden in Schizophrenia Caregivers: Impact on Family Psychoeducation and Awerness of
Patient Suicidality. Family Process. 42, 91-102. 2003.

258 Sjoblom, m.fl., 2008.

259 Tbid.

260 Ewertzon, Mats & Forsell, Helena, Ros och ris: Nagra fordldrars erfarenhet av kontak-
ten med psykiatrisk vard — deras behov, upplevelser och 6nskemal. Empati, 2, 10-12.
1995.

261 Ewertzon, 2012.

262 Milliken, P. Jane & Northcott, Herbert C., Redefining parental identity: Caregiving and
schizophrenia. Qualitative Health Research, 13, 100-113. 2003.

263 Osborne, James & Coyle, Adrian (2002) Can parental responses to adult children with
schizophrenia be conceptualized in terms of loss and grief? A case study analysis. Coun-
selling Psychology Qarterly, 15, 307-323.

264 Nystrom, Maria & Svensson, Henrik, Lived experiences of being a father of an adult
child with schizophrenia. Issues in Mental Health Nursing, vol 25, no 4, 363-380. 2004.
265 Mannerfeldt, Charlotte, Sju ar efter reformen. Andra uppfoljningen av medicinskt
fadrdigbehandlade inom sluten psykiatrisk vard. Artikelnummer 2003-103-7. Stockholm:
Socialstyrelsen. 2003.
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talet och hur deras situation ség ut sju ar senare. Mannerfeldts uppfoljning av
psykiatrireformen visade att nigra patienter flyttade permanent tillbaka till for-
dldrahemmet, vilket ocksa framgick av Denhovs*® studie och dven Strandberg267
beskrev att ndgon bland de unga vuxna i studien av livssituationen for personer
med hjarnskada for en tid hade flyttat tillbaka till fordldrahemmet efter olyckan.

I Mannerfeldts2¢8 studie framkommer att framfor allt de yngre i stor ut-
strackning hade flyttat till gruppbostdder, dven antalet personer med egen bo-
stad hade Okat, men den sociala integreringen verkade inte ha okat i takt med
den fysiska integreringen. Sociala relationer férekom framst med anhoriga, per-
sonal och andra klienter. Forutom att personer med psykiska svarigheter i ndgra
enstaka fall hade flyttat permanent till fordldrahemmet, forekom det att forald-
rar och syskon hos de andra utforde regelbundet relativt omfattande stodinsat-
ser. De vanligaste stodinsatserna man fick hjalp med var stadning och tvitt och
att man &t middag hos sina forildrar. Over hilften av de intervjuade personerna
hade kontakt med sina férdldrar minst en ging i veckan. Kontakten med syskon
var inte lika tit, men nistan halften traffade syskon varje manad eller oftare.

Mannerfeldt sdger att manga hjilpinsatser som personer med psykiska své-
righeter fick av anhoériga var sddana som en god man skulle ha kunnat gora.
Flera hade stodinsatser ocksa fran kommunen t.ex. i form av kontaktperson,
sarskilt boende, sysselsidttning. Av uppfoljningen framgir inte om anhorigas
insatser generellt har 6kat, men det verkar ha gjort det atminstone i vissa fall,
trots att personer med psykiska svarigheter ocksa fatt insatser frdin kommunen.
Denhov2%9 menar att det ter sig paradoxalt att psykiatrin visar si svagt intresse
for anhorigas behov av stod nidr man vet hur betydelsefullt stodet ar for ater-
hamtning socialt, praktiskt och kdnslomassigt.

Schén®” framhaller att grundliiggande for ett aterhimtningsperspektiv ar att
méanniskor med psykiska funktionshinder sldapps in i samhillet som likvardiga
andra dven under perioder av kvarvarande symtom, istéllet for att exkluderas till
ett skyddat boende till dess att individen blir, i teorin, symtomfria. Schén analy-
serar vad personer med erfarenhet av psykisk ohélsa sjilva menar har haft bety-
delse for deras aterhdmtning och talar om familjen som praktisk avlastning och
ansvarstagare, men betonar ocksa att relationernas kvalitet ar betydelsefull for
om de fraimjar aterhdmtning.

Axelsson-Ostmans och Johanssons®”* anhérigstudie visade &ven att vuxna
barn till psykisk sjuk fordlder upplevde att sjukdomen var psykiskt pafrestande,
trots att inget av barnen bodde tillsammans med foraldern. Antalet vuxna barn i
denna studie var inte s ménga272, men av dessa hade sju mer dn tjugo ars erfa-

266 Denhov, 2002.

267 Strandberg, 2006.

268 Mannerfeldt, 2003.

269 Denhov, 2002.

270 Schon, 2009.

271 Axelsson-Ostman & Johansson, 1995.
272 12 personer.
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renhet av psykiatrisk vard och behandling och féralderns sjukdomshistoria. De
vuxna barnen upplevde sin situation som besvarlig bland annat pd grund av att
fordldrarna inte ville ta emot hjilp och stéd frin dem, men barnen kunde inte
lamna foraldern utan tillsyn. Barnen upplevde att férdlderns sjukdom var ham-
mande i deras livsforing.

Denhov beskriver en omsorgssituation som aterger anhorigomsorgens kom-
plexitet dd en av de psykiskt funktionshindrade i studien beskrev att han fick
stod och hjalp av sin mor, men det var ocksa sa att han hjalpte henne dd han
bodde hos sin attioiriga mamma. Omsesidigheten ir en aspekt som manga an-
hérigvardare beskriver som meningsgivande i omsorgsrelationer27s. Aven anho-
rigvardare som hade omfattande omsorgsatagande menade att social samman-
héllning och omtanke om varandra kunde balansera pafrestningar som vardan-
det innebar.

Morin-Hedstrém och Pettersson’’ har i en litteraturstudie analyserat vilka
coping-strategier (anpassningsmonster) fordldrar och syskon anvidnder for att
orka med det dagliga livet med en vuxen familjemedlem som insjuknat i schizo-
freni. Forfattarna har analyserat sammanlagt sexton vetenskapliga artiklar och
identifierar tvd huvudteman i dessa, ndmligen anhorigas kdnslomassiga upple-
velser och deras strategier att hantera den egna situationen. Nar det giller anho-
rigskapets kianslomassiga aspekter handlar forskningsresultat fraimst om anhori-
gas upplevelser av bérda och sjukdomens inverkan pa familjens livskvalitet. De
vanligaste coping-strategierna som framkom var att anhoriga kimpade for att fa
kontroll 6ver tillvaron eller distanserade sig genom egna aktiviteter.

Stilberg och medforskare’”” har i en studie fokuserat de psykologiska
aspekterna av att ha ett syskon med schizofreni.””® Resultatet lyfter fram lik-
nande teman, namligen syskonrelationens betydelse, anpassningsmonster (co-
ping-strategier) och radsla for arftlighet. Syskonen ger uttryck for starka kénslor
av karlek, sorg, ilska, avund, skuld och skam i relation till sitt sjuka syskon.
Bland anpassningsstrategierna som syskonen tillimpade nidmns undvikande,
isolering, normalisering, omhindertagande och sorjande. Ofta hade syskonet
valt en av strategierna som sitt sdtt att hantera situationen. Stalberg och med-
forskare fann att flertalet kinde oro for att de var barare av sjukdomsanlag och
var riadda for att sjdlva drabbas av psykisk sjukdom.

Studierna &r ofta problemsokande och fokuserar nastan enbart de negativa
faktorerna som helt kan skymma att relationerna ocksd omfattar positiva fak-
torer. Fordldrarna upplever ofta att vara vardgivare till sitt barn ocksa har posi-
tiva aspekter. De beskriver att de kianner tillfredsstillelse att kunna ge omvérd-
nad, att de har bra forhallande till sitt barn och att de kianner sig behévda nar de

273 Gough m.fl., 2011.

274 Morin-Hedstrom, Linda & Pettersson, Kent, Upplevelser av att varda en ndara anho-
rig med diagnosen schizofreni. C-Uppsats i omvardnad, Mittuniversitetet, Campus
Sundsvall. 2008.

275 Stélberg, m.fl., 2004.

276 T studien intervjuades 16 personer med bror eller syster som drabbats av schizofreni.
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kan hjilpa, 277, %, *”°. Schwartz och Gidron konstaterar att forildrar — trots alla

pafrestningar — uppndr en kansla av tillfredstillelse genom att fullf6lja foraldra-
skapets forpliktelser. Foraldrar i studien namner att de fitt 6kad forstéelse av
vad som ar viktigt livet och vunnit storre grad av sjalvkdnnedom. De har blivit
mer medvetna om sina inre styrkor som en positiv foljd av vardandet. I Sch-
wartz’ och Gidrons studie ansag fordldrarna att dessa positiva aspekter pa var-
dandet uppvigde bordan som tidvis kindes tung att bara. Enligt flera av studier-
na hade stédet som anhoriga fick stor betydelse for hela familjens livskvalitet 280
281

Jungbauer och medforskare282, pekar pa att anhorigas pafrestningar mer sill-
an ir konstanta utan det var vanligare att upplevelsen av borda varierade med
samre och battre perioder hos den sjuke familjemedlemmen. I studien av Schro-
der, Wilde-Larsson och Ahlstrom283 framkom att anhoriga ansag att en god re-
lation och kommunikation mellan patient och vardpersonal och anhériga var en
central omstandighet for hur kvaliteten pa den psykiatriska varden uppfattades.
Anhoriga 6nskade information om den psykiatriska diagnosen och ville vara
delaktiga i varden. Anhoriga talade inte gdrna med sitt sociala niatverk om en
familjemedlems psykiatriska sjukdom, d& det var forenat med kinslor av skam
och skuld.

Anhoériga till vuxna med funktionshinder inom
autism-spektrum eller intellektuella funktionshinder

I tidigare avsnitt har foraldrarnas roll som omsorgsgivare till vuxna barn berorts
i olika sammanhang. Dag 284 beskrev att stodet fran foraldrarna ar av stor bety-
delse for unga vuxna med rorelsehinder ocksa efter att de har flyttat fran barn-
domshemmet till egen bostad. Detta beskrivs ocksd av Strandberg285 som inter-
vjuade personer med traumatisk hjarnskada. I flera unders6kningar av situa-
tionen for personer med psykisk sjukdom framkommer att fordldrar tar ett stort
ansvar for stodet nir det offentliga stodet brister eller dr den enda sociala kon-
takten for ménga utéver personalen inom psykiatrin. Av berattelserna som fors-
kare aterger framgar ocksa att relationerna inte alltid ar enkla mellan vuxna barn
och deras foraldrar och andra anhériga. Uppvéxtéren kan ha varit konfliktfyllda

277 Foldemo m.fl., 2005.

278 Jungbauer, m.fl., 2003.

279 Schwartz, Chaya & Gidron, Ronit, Parents of mentally ill adult children living at home.
Health & Social Work, 27, 145-154. 2002.

280 Foldemo m.fl., 2004.

281 Saunders & Byrne, 2002.

282 Jungbauer m.fl., 2003.

283 Schroder, Wilde-Larsson & Ahlstrom 2007.

284 Dag, 2006.

285 Strandberg, 2006.
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och det har inte gitt att ens efter vuxenblivande 6verbrygga missforhallandena
med f6ljden att relationerna brutits. Det finns manga berdttelser om psykisk
sjukdom och ohélsa som sammanhénger med bristen pa omsorg, vild och andra
missforhallanden under uppvéxten.

Habiliteringen uppger att de har flest kontakter med funktionshindergrup-
perna Asperger samt damp/adhd. Gemensamt f6r anhoriga ar att ménga forald-
rars situation har varit problemfylld innan de har fatt klarhet i sitt barns svérig-
heter. Under barnets skoltid har fordldrar sedan har fitt kimpa for att barnet
ska f& adekvat utbildning och det stod det behéver. Klauber med kollegor286 be-
skriver att en del ungdomar kan fa svérigheter forst under gymnasiearen och
problemen for fordldrarna kan bli an storre. Deras problem kan ocksa handla om
att foraldrar kénner igen sig sjélva eller sin partner i de funktionsbeskrivning-
ar/diagnoser som deras barn har fatt i samband med att barnets problem utretts
och detta kan leda till en ytterligare en kris att hantera for fordldrarna.

Enligt Klauber och kollegors rapport har anhériga till vuxna med Asperger
och adhd efterfragat mest hjélp i form av samtalsstod. Erfarenheterna som habi-
literingen har bekriftas av studier som visar familjernas utsatthet. Personer med
Asperger och andra neuropsykiatriska funktionsnedsattningar inom autism-
spektrum &ar mer utsatta for omgivningens negativa attityder, vald, mobbning
och trakasserier 4n personer med andra mer omfattande funktionsnedsittningar
enligt Brottsforebyggande Rédet287. Dessa studier visar dven att kvinnor dr mer
utsatta 4n man. Skolverket288 uppger att skolproblem som rér barn med sir-
skilda behov ofta forknippas med att dessa barn har eller antas ha Asperger eller
adhd relaterade funktionshinder.

Bakk=89 beskriver att det uppstar nya situationer nar barn med funktionsned-
sattning blir vuxna och att dessa nya situationer aktualiserar kinslomaissig sar-
barhet som kan vara svar att hantera for fordldrar och syskon. Det kan hinga
samman med att det finns starka band mellan fordldrar och barn som kvarstétt
dven nir barnet dr vuxet. Bakk forklarar att det har sin grund i att ungdomar och
vuxna med intellektuella funktionsnedsittningar ofta saknar drivkraft till frigo-
relse fran foraldraberoende. Beroendet forstiarks dven av att ungdomar kan ha
svart att utveckla jamlika, vinskaps- och kirleksrelationer med jamnariga.

Livssituationen fé6r manga manniskor med funktionsnedsattning praglas av
ensamhet vilket ocksd Erdner29° beskrivit som en f6ljd av de funktionshinder
som kommer till uttryck genom bristande forméga att initiera och skapa sociala
relationer. Det framhélls som sjalvklart for att vuxna med funktionshinder, hur
svart funktionshindret dn ar, ska flytta hemifran. Men situationen for foraldrar

286 Klauber, m.fl., 2004.

287 Nilsson, Lotta & Westlund, Olle, V&ld mot personer med funktionshinder. BRA
2007:26. Stockholm, 2007.

288 Skolverket, Skolverkets sektorsansvar for handikappolitiken. Rapport med anledning
av regeringsuppdrag. 2009.

289 Bakk, 2006.

290 Erdner, 2006.
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och syskon kan dven fortséttningsvis vara kansloméssigt péfrestande till exempel
pa grund av oron for att den nirstdende inte féar sina grundldggande behov till-
godosedda=91 292 293, Bakk294 beskriver att manga foraldrar inte kan bli fria fran
oron for vem som ska se till att deras barn har det bra nar de inte léngre finns.

291 Gough, 2002.
292 Grue, 2001.
293 Barron, 1997.
294 Thid.
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Sammanfattning

I den har Oversikten har presenterats monster i anhorigomsorgen som pé olika
sdtt praglar omsorgen som personer med funktionsnedsittning far fran anho-
riga. En stor del av informationen om anhorigas roll som omsorgsgivare kommer
i den har 6versikten frdn omsorgsmottagarna, dvs. personer med funktionsned-
sdttning som i olika undersokningar har beskrivit betydelsen av det informella
stodet. Nar det giller andra grupper av manniskor som far véird, hjalp och stod
av anhoriga ar det vanligt att informationen har lamnats av anhériga och perso-
nal.

Det finns ganska fa berattelser diar dldre méanniskor sjélva berattar om sitt be-
hov av st6d och stodet de far av sina anhoriga. Det saknas ocksa barns egna be-
rittelser om omsorgen de fir pa grund av funktionsnedséttning. I minga be-
skrivningar ses anhorigomsorgen ocksa utifran ett professionellt perspektiv. Den
kontrasteras mot de professionella praktikerna for vard, omsorg och stod.

Majoriteten av omsorgsgivarna enligt Socialstyrelsens kartliggning anser att
samhillet borde ta huvudansvaret for omsorgen, men bara en tredjedel uppfattar
att det ar sa idag. Och endast en fjardedel kdnner till att kommunerna &ar skyl-
diga att erbjuda stod till anhoriga som vardar en nérstiende till exempel i form
av avlosning eller utbildning. Kartliggningen visar att hilften av dem som ger
omsorg ir 45-65 ar och merparten av dem hjélper sina fordldrar. Det ar ocksa
vanligt att 65-80-aringar tar hand om sina makar.

I denna kartlaggning framkommer vidare att omsorgsatagandet paverkar om-
sorgsgivarnas liv pd olika satt. Det riskerar framfor allt medfora psykiska pé-
frestningar. Det framkommer att omsorgsitagandet 1att kommer i konflikt med
andra uppgifter och ansvarsomraden i livet. Det sammanhéinger med att tva
tredjedelar av omsorgsgivarna dr i yrkesaktiv alder (18-64 &r) och uppskatt-
ningsvis 70 000 omsorgsgivare har behovt gd ned i arbetstid och 30 000 har
tvingats lamna sina jobb. Den stora majoriteten av dem som anger att deras om-
sorgsdtagande paverkar mojligheten att forvarvsarbeta dr kvinnor. Det ar fler
kvinnor dn mén som ger regelbunden omsorg. Pa sd sitt fir omsorgsatagandet
ocksa pa lang sikt negativa effekter pa kvinnors ekonomiska trygghet, pension,
sjuklon och majlighet att utvecklas i arbetet.295

Ett annat resultat fran kartlaggningen som ocksa bekriftas av studier som re-
fererats i denna kunskapsoversikt ar att omsorgsgivarnas engagemang generellt
sett ar uppskattat av mottagarna. Men i flera av dessa studier framkommer dven
att personer med hjéalpbehov inte alltid far stod av familjen/ anhoriga, att perso-

295 Se ocksad Gough, Foraldrars behov av stod och service nir ett barn har funktionshin-
der. Kunskapsoversikt 2013:3 och Barns som anhériga. Kunskapséversikt 2013:4. Nka.
2013.
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nen inte har nira anhoriga i livet, att anhoriga inte kan hjilpa dem eller inte vill
gora det.

Anhoriga kan sjdlva ha problem som begrinsar deras mdjlighet att vara till
hjalp for andra eller det kan finnas djupa relationskonflikter som lett till att par-
terna har brutit kontakten. Det forekom ocksa att stodet anhoriga kunde erbjuda
var missriktat till exempel pa grund av att anhoriga inte férstod konsekvenserna
av funktionsnedsattningen och den narstdende i stéllet foredrog professionellt
stod. Det forefaller ocksé vara sa att anhorigomsorgen kompliceras om den nér-
stdende har en sjukdom eller funktionsnedsattning som &r forknippad med for-
domar.

I anhorigas mote med samhillsservice av olika slag fokuseras funktionsned-
sattningar och manniskors tillkortakommanden pé ett satt som far anhoriga att
kianna starkt obehag och ménga kinner sig kriankta av den bild som framstalls av
personer med funktionsnedsittning som beroende, klienter, hjalptagare, borda.
Manga anhoriga upplever ocksd att myndigheterna ifragasatter servicebehoven
och behandlar dem kriankande nér de bistar den nérstdende och stiller krav pa
att hans eller hennes rittigheter tillgodoses.

Den stigmatisering som bemotandet bidrar till kan innebéira att anhoriga inte
vill tala med andra om sitt engagemang och kinner sig besvirade av kontakten
med andra minniskor. Detta i sin tur riskerar leda till att individens informella
sociala stédnatverk krymper och tappar sin viktigaste funktion att finnas till
hands och vid behov kunna ge stéd. De negativa konsekvenserna for anhoriga
starks om de dessutom tvingas g ned i arbetstid eller sluta arbeta och att de
forlorar kontakten till arbetskamrater och mdjligheten att fi stod fran dem.
Funktionsnedsattningen ar viktig och kategoriseringen meningsfull i det att den
utgor en utgingspunkt for kompensation for att livet ska fungera. Men dnnu
viktigare i m6ten med andra ar normaliteten och det individen i en specifik situ-
ation vill uppné och strategierna for detta.

Hjarnskada stéaller stora krav pa familjen

I flera studier som referats framkommer att sociala stodnétverk som bestér av
familjen och néra vanner har en mycket viktig uppgift som ar unik for just sad-
ana informella natverk. Namligen att for den nirstiende personen formedla
reflektioner som ar byggstenar i dterskapande och bevarande av identiteten som
skadats av sjukdom eller funktionsnedsittning. Detta uppfattas som mycket
betydelsefullt for traumatiskt hjarnskadade personers livstillfredsstillelse och
aterkomst till vardagslivet efter skadan. Anhorigomsorgen ses generellt som
betydelsefull for &terhdmtning frdn hjarnsjukdomar som péverkar individens
identitet.

Forskare har myntat flera nya begrepp som soker fanga betydelsen av de pro-
cesser som kiannetecknar stodet frén vilfungerande sociala stodnatverk. Nagra
sddana exempel dr de frimjande relationerna, det stodjande bemdétandet och
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den anhorigstodjande kulturen. Det dr vanligt att anhoriga kdnner behov att vara
involverade i en nérstdende persons sjukdoms- och tillfrisknandeprocess och att
de ocksa upplever omstallningsprocessen som 6msesidig. De professionella in-
satserna ar viktiga, konstaterar forskare, men nar det giller praktiskt och emo-
tionellt stod ar stodet fran familjen det viktigaste och deras delaktighet har ett
pris. Den delaktighet som anhériga sjdlva 6nskar kan ocksa bli psykiskt alltfor
pafrestande genom att anhoriga lagger sina egna behov it sidan och prioriterar
behoven hos den nirstiende. Minga anhorigas erfarenhet ar att befinna sig i en
plotsligt forandrad livssituation, som innebar mycket stora pafrestningar utan
att de sjédlva kan péverka sin situation. Darfor soker de flesta hjilp forst efter
manga ar, ofta i samband med ytterligare nagon livsforandring. I en familj kan
sorgen utstrickas 6ver manga ar och det kan ta lang tid efter det att skadan in-
traffat innan familjemedlemmarna séker stod for sin egen del.

Det finns mycket kunskap om att hjdlpa méanniskor i chock under den akuta
krisen, men det verkar dndé vara si att den specialiserade sjukvarden enbart har
den insjuknade personens akuta behov i fokus och resurserna saknas for att till-
godose behov hos anhoriga. Ocksd anhdriga sjélva har hela sin uppmarksamhet
riktad pa hur den insjuknade mar och kdnner inte efter vad som kunde tankas
underlitta den egna situationen. I forskningen framkommer att anhoriga upple-
ver att de inte blir sedda for sina egna behov och bekréftade som delaktiga i det
som hénder patienten. Men de ber6rs djupt av handelsen och har stort behov av
information. For att f& hjalp och stod méste anhoriga ta egna initiativ, ha ork och
kraft att sjdlva aktivt efterfraga det.

Att leva med och hantera osidkerhet om framtiden priaglar ménga anhérigas
situation nir livspartnern ater &r hemma. Efter hemkomsten kidmpar makarna
for att ateruppratta samhorigheten, att hitta tillbaka till sin egen identitet och att
anpassa sig till en ny livssituation. Efter till exempel stroke blir livet inte som det
var, men bida maste ldra sig hantera och forlika sig med fordndringarna. Fram-
for sig har den anhoriga fragor som kraver stéllningstaganden om mgjligheten
att fortsatta forvarvsarbeta, att dterknyta egna sociala relationer liksom den nér-
stdende personens mojlighet att i stillet for anhorigomsorg fa hjilp fran sam-
hallet.

I forskningen framkommer att ménga anhoriga upplever att forviarvsarbetet
ar en kalla till &terhdmtning. Det ger tillfille till avbrott i omsorgen, intellektuell
stimulans och kinslan att leva som andra. Den vérdarroll som anhériga har fatt
ta sig an hemma kan de ldmna en stund och i stéllet fa bekriftelse for andra si-
dor av sin identitet. Anhoriga dr som regel medvetna om sitt behov av avlésning
och egen tid, men i realiteten har de ofta svért att ta sig tid till sina egna intres-
sen eller bara vila. Det sker sdllan utan samvetsforebraelser. Férviarvsarbetet kan
for anhoriga ge ett legitimt skal att inte pa heltid engageras i anhérigomsorgen.

Anhoriga upplever att manniskor de moéter i varden inte forstér vad kognitiva
och emotionella fordndringar hos en nérstdende person betyder for anhoriga.
Det ar vanligt att de upplever att det inte finns ndgot stod att fa for att hantera de
rollkonflikter som de upplever. Det ir inte heller ovanligt att anhoriga upplever
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att de stdr ensamma med ansvaret for den narstdende personens rehabilite-
ringsbehov — dorrarna till rehabiliteringen ar stdngda efter en tid medan besva-
ren finns kvar. Anhoérigas erfarenheter talar for att hialso- och sjukvérden tar allt
mindre ansvar for rehabiliteringen och forvantningarna riktas pa anhoriga att ta
sig an vardagsrehabiliteringen hemma.

En omsorgssituation som ocksé medfor stora pafrestningar for anhoriga ar
omsorgen till narstdende som har en demenssjukdom. Demenssjukdomarna
forknippas med hog alder i sé stor utstrackning att vardorganisationerna saknar
beredskap for vard och omsorg av personer som insjuknat tidigt i livet. De yngre
med demenssjukdom erbjuds som regel endast hjilp fran hemtjénsten och de
flesta ar beroende av omfattande insatser fran familjen och andra anhoriga.

De virdformer som finns adr som regel inte anpassade till behov hos yngre
personer i yrkesverksam dlder med ansvar for barn och familj. Bristen pa ade-
kvat stod giller foljaktligen ocksd de anhérigas behov av avlosning och annat
stod. Korttidsomsorg och dagverksamhet kan vara viktiga avlésningsformer,
men dven dessa ar riktade till de dldsta aldersgrupperna och anses inte lampliga
for de yngre. Dessvirre finns det sillan ndgra alternativ — om den nérstdende
inte kan bo kvar hemma. Till anhdérigas svarigheter hor att relationerna i famil-
jen forandras dé den nirstaende inte lingre kan vara hemma ensam och inte kan
fullfolja sin roll som foridlder och livspartner eller som stod till sina egna forald-
rar. FOr en livspartner vixer omsorgsitagandet och det kan bli svart att klara
omvardnaden, arbetet, familjelivet, de personliga behoven och familjens f6rsorj-
ning. Omfattande forandringar i familjelivet kan ocksé fororsakas av andra sjuk-
domar och funktionshinder. Ett sddant exempel ar nedsatt horsel som har stor
inverkan pa kommunikationen med omvéirlden.

Forskningen kring relationer mellan manniskor som har nedsatt horsel och
horande visar med stor tydlighet att bade den nirstdende och de anhoriga —
behover forvirva helt nya kunskaper och strategier for att kunna samspela med
varande pé olika sprékliga nivaer. Samspelet mellan déva och horande forutsat-
ter kulturkompetens, dir det krivs att deltagarna vill och kan lira sig tecken-
sprak for att bryta den psykosociala isoleringen. Forskningen lyfter fram den
omsesidighet som bemaéstring och anpassning till en funktionsnedséttning férut-
satter, hur parforhéllanden paverkas av begriansad horsel hos nagon av parterna
och vad som kréavs for att parterna ska kunna uppritthélla och utveckla kommu-
nikationen.

Forskare pekar pa att det ar viktigt att parterna far hjilp att utveckla nya for-
hallningssétt for att behélla samspelet sinsemellan. Det handlar om att par, dar
den ena parten ar horselskadad, far stod till att bryta vanans makt for att klara
de foranderliga ljudmiljoerna i vardagen. De behover utveckla nya sidana mons-
ter for sitt samspel med varandra, som kan tillgodose bida parternas behov. Par
som lever i otakt med funktionsbegriansningens konsekvenser for samlivet kan
ddremot uppleva irritation, ilska och besvikelser som paverkar deras samlivsre-
lation negativt. Anhorigas engagemang kan darfor vara avgoérande for funge-
rande sociala kontakter och for delaktighet.
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Det ar inte ovanligt att bristen pé hjdlp och funktionsbegransningen medfor
att makars relation successivt tunnas ut och forsdmras, och att tidigare gemen-
samma aktiviteter och umgéinge minskar eller upphor helt. Ménga anhériga i
parrelationer kianner sig ensamma och har daligt sjalvfortroende. For anhériga
som &r yrkesarbetande dr kontakterna med andra pa arbetsplatsen av stor bety-
delse. De far dar en stimulans som de saknar hemma. Men livspartnerns funk-
tionsbegransning leder ofta till att umganget med védnner pa fritiden glesnar. De
sociala rollerna péverkas och anhériga fir 6verta ansvaret for kontakterna med
andra och planeringen av stodkontakter och andra aktiviteter. Obalansen i rela-
tionen riskerar med tiden leda till frustration och olust som kan liknas vid ohal-
sosam kronisk stress.

Psykisk ohaélsa i familjen

Psykisk ohilsa i familjen innebar manga olika slags problem for individen som
insjuknat och familjemedlemmarna. Problemen for de anhoriga sammanhénger
med den nirstdende personens sjukdomshistoria, sjukdomssymtomen och den
tillgdngliga behandlingen. Forskningen visar att individens mdgjlighet att &ter-
hamta sig i hog grad péverkas av adekvat stod och gynnande miljéfaktorer, men
sambhéllets syn pa psykisk ohalsa och psykiska funktionshinder ar ofta determin-
istisk. For manga méanniskor som insjuknat och deras anhériga medfor sjukdo-
men ofrihet och osynliga begransningar i livet.

Forskningsstudier visar att en stark onskan hos personer med psykisk sjuk-
dom &r att fa leva sjilvstindigt med egen bostad, arbete och egen forsorjning. De
vill bli bemétta som en person och inte som “mentalpatient”. En f6ljd av sjuk-
domen for manga ar dnda ett liv i ensamhet och isolering. De flesta som inte har
nagot arbete, saknar ocksd daglig sysselsattning, vilket for manga innebéar en
okad ensamhet och ett mera omfattande utanforskap. Forskningen visar att per-
soner psykisk funktionsnedsattning har mindre kontakt med grannar 4n andra
och att de upplever att de inte ar accepterade av manniskor i sin omgivning.

I studierna framkommer att gemenskapen med de egna foraldrarna ar den re-
lation som ar vanligast for manniskor med psykisk funktionsnedséttning, vilket
sett utifrdn anhorigperspektiv innebar att foraldrarna tyngs av alla sociala behov
som den nirstdende personen har. Forskare menar att personer med psykisk
ohilsa ofta har en funktionsnedsittning som innebéar bristande férméga att
skapa nya relationer. Ensamheten stirks pataglig for personer som inte har for-
aldrar i livet eller som inte kan tala med sina férdldrar om sjukdomen eller sina
livsproblem.

I studierna framkommer att personer med psykisk ohilsa kan ha haft otrygg
uppvixt som foljd av att fordldrarna brustit i sin fordldraroll och haft egna sva-
righeter pa grund av psykisk ohélsa eller missbruk. Det framkommer ocksa att
vuxenrelationerna mellan familjemedlemmarna kan vara konfliktfulla och anho-
riga dr oforstdende och kritiska just till personen som insjuknat. I studier som
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bygger pé information fran personer med psykisk ohilsa framkommer att i en
del fall finns det inte nigra forutsiattningar alls att i stod fran anhoriga. Anho-
riga kan inte ge ndgon praktisk hjélp och inte heller ndgot medmanskligt psyko-
logiskt inriktat stod.

En inte ovanlig anledning till oenighet ar att anhoriga/ fordldrar, patienter
och personal har olika uppfattningar om orsakerna till ohilsa, om behoven, be-
handlingsinsatserna och mgjligheterna till aterhdmtning. Forskare menar att de
svarigheter som dominerar ofta handlar om konflikter som géller den nirstaende
personens psykiska funktionsnedsittning. De grundar sig ofta i bristande for-
maga hos anhdriga att forstd den psykiska problematiken och dess konsekven-
ser. Konflikterna kan ocksé ha sin grund i att anhériga negligerar den néarstadende
personens psykiska svarigheter och darfor brister i sitt kinsloméassiga stod. Det
kan ocksa forekomma att relationerna mellan familjemedlemmarna ar s& kon-
fliktfulla att individen stdndigt hamnar mitt emellan stridande parter och far illa
av osdmjan. Konflikterna kan vara sd pafrestande att individen inte far nagon
behallning av samvaron med anhdriga.

Generellt sett finns det en forvintan att foraldrar ska stélla upp for sina barn
dven nir de ar vuxna. Ocksd en partnerrelation utgor i allmidnhet en killa till
stod och lever individen i ett forhallande ar det livspartnern man vénder sig till i
krissituationer, medan f6r personer som ir ensamstaende kan fordldrarna vara
de som strd nirmast sa linge de ar i livet. Forestillningen om en vilfungerande
familj inbegriper och forutsitter att familjemedlemmarna svarar upp mot
varandras behov av stod och hjilp. Just det faktum att de finns dar f6r varandra,
i synnerhet i krissituationer, uppfattas ofta vara det grundlaggande som karakta-
riserar att “vara en familj”. Men forskarna understryker att sjidlva existensen av
det stodsystem som familjen utgor, inte med négon automatik innebir att rela-
tionerna dari ar stodjande.

Allménna forvantningar pa familjen som stodgivare ar stora och nar familjen
misslyckas att mota dessa kan det fa sa stora foljder att relationerna bryts. Att
bryta familjebanden ar ofta sé allvarligt att man aldrig kan sona sig med det. Dar
for behovs ratt och mojlighet for bada parter att avsta fran anhorigomsorg och i
stillet anlita professionellt stod. Anhoriga kan ha gétt igenom svara upplevelser
som foraldrar till personer med psykisk ohédlsa som domts till 6verlamnande till
rattspsykiatrisk vard for valdsbrott. Dessa anhoriga ar ofta ensamma om kontak-
ten och upplever att omgivningen moéter dem med en negativ instillning. De
skuldbeléggs och tillskrivs ansvar for sina (vuxna) barns handlingar. Anhériga
kan ockséa vara offer for vald och krankningar, som lett till ambivalens att 6ver-
huvudtaget vilja halla kontakt till garningsmannen. I flera av dessa fall har mod-
rar bevarat kontakten trots att de radda for att utsattas for vald, visar studier.

Véldet i ndra relationer ar enligt forskning mycket mer omfattande dn vad
som ar allmint ként och risken for att bli utsatt ar hogre for personer med sjuk-
dom/skada eller funktionsnedséattning dn for andra. Studier formedlar tydligt att
stod frén anhoriga inte dr ndgon sjalvklarhet, utan ménga méanniskor med funk-
tionsnedsattning, sarskilt kvinnor, brottas med erfarenheter som utgor en del av
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deras problem som offer for véld i nira relationer. Majoriteten av kvinnorna med
psykisk ohilsa som tillfragats om de har utsatts for véld, uppger att de under sitt
liv varit utsatta for nigon form av fysiska, sexuella eller psykiska Gvergrepp
och/eller ekonomiskt utnyttjande, ofta redan under sin uppvaxt. I de flesta fallen
ar forovaren av Gvergrepp en anhorig, under barndomen en forilder, oftast fa-
dern och for vuxna i nuvarande eller tidigare relationer livspartnern.

Kunskap saknas om stdédet som anhdériga ger

Forskningen fokuserar framfor allt livsvillkoren for personer med olika funk-
tionsnedsittningar och anhorigas roll beskrivs nir personer med funktionsned-
séttning sjdlva beskriver den endera som framjande eller som himmande. Anho-
rigomsorgen dr mer sillan det egentliga studieobjektet i de studier som jag fun-
nit om anhoriga inom funktionshinderomradet. Det finns fortfarande ganska fé
studier som tar sin utgdngspunkt i anhoérigperspektivet och anhorigas olika roller
som livspartner, dotter eller son, och som forialder och syskon.

I ndgra studier framkommer att vuxna syskon kan ha en mycket betydelsefull
stodfunktion. Syskonen ar ofta jamnéariga och syskon kan ha funnit ett gemen-
samt intresse som gor att umganget blir 6msesidigt. Syskon bidrar ofta med att
uppratthalla familjetraditioner och tar ansvar for att kontakten mellan syskonen
bevaras. Studier kring syskonskapet vittnar om stark syskonkirlek, men ocksa
sorg over att syskonets personlighet fordndrats av sjukdomen, om syskons oro
och réddsla att sjdlva drabbas av psykisk ohélsa. Syskon patalar bristen pa in-
formation och forklarande fakta som de hade behovt for att kunna fora dialog
med sitt syskon

I en del studier framkommer skillnader mellan foraldrars, makars och vuxna
barns upplevelser av att vara anhorig. Nagra sddana skillnader ar att kvinnorna
oftare beskrivs som mer oroade dn miannen — antagligen som en konsekvens av
att de tillfrigade kvinnorna har tagit det storsta ansvaret for omsorgen i famil-
jen. Mannen daremot upplever ofta andra héndelser i livet i kombination med
sjukdomssymtomen som mer stressande dn kvinnorna. Men det finns ocksé
forskning dar man inte har kunnat finna négra konsskillnader mellan anhorigas
upplevda péfrestningar eller dar de uppmatta skillnaderna varit mycket smé nar
det har gillt anhorigskapet, anhorigas civilstand eller social klasstillh6righet.

En skillnad som framkommer i manga studier ar att familjer dir det finns
minderériga barn upplever storre pafrestningar jamfort med andra och att anho-
riga som bor tillsammans med personen som &r sjuk exponeras for sjukdoms-
symtom och har darfér en mer pafrestande situation dn andra anhoriga. Péfrest-
ningarna handlar ofta om att vardagslivet blir begrinsat av den néarstdende per-
sonens stodbehov, att samvaron ar psykiskt pafrestande och att psykisk ohélsa
paverkar hela familjens livskvalitet negativt. Anhoriga till personer med psykisk
sjukdom bar pé en stor psykologisk borda. Forskare menar ocksé att stigmatise-
ringen Okar anhorigas behov av professionellt stod. P4 grund av stigmatiseringen
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far anhoriga inte det stod som de i andra omstandigheter hade kunnat f& frén
sina egna sociala stédnétverk. Anhoriga undviker att dela sina tankar och oro
med vanner och arbetskamrater av radsla att bli missférstidda eller pd grund av
risken for att deras personliga integritet kranks.

Forskningen visar att en stor majoritet av anhoriga anser att deras delaktighet
i varden ar for liten. Det ar ocksa vanligt att anhoriga anser att den nérstaende
inte alltid fatt badsta mojliga behandling utifrdin omstdndigheterna. Anhériga
saknar samtalskontakt/samtalsbehandling for den narstdende och familje- och
anhorigstod frén psykiatrin. De allra flesta uppger att de inte har fétt det stod
som de behovde under den nirstdende personens vardperiod. Den avlastning
som anhoriga far sker frimst genom den narstdende personens slutenvard.

I forskningen framkommer att det ofta dr mycket pafrestande att vara anhorig
till en person med psykisk sjukdom. Anhoériga uppger att psykiska oron 6ver den
narstidende personens hélsa och vilbefinnande dr anstringande. Anhériga ar
ofta oroliga Gver att den nirstaende inte ska fa ratt vard eller skadas av bristen
pa vard. Forskningen visar att samspelet mellan anhoriga och vardpersonal ofta
ar otillrackligt. Anhoriga forstar att personalens framsta uppgift ar virda patien-
ten, men de vill samtidigt att personalen dven finns fér dem.
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