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1. Inledning

Nationellt kompetenscentrum Anhériga, NKA, har sedan
starten 2008 haft nio olika prioriterade omraden och an-
hoérigvardares hilsa dr ett av dessa omraden. Inom varje
omrade sammanstills kunskapsoversikter som belyser ak-
tuell forskning inom omradet.

NKA arbetar med att samla in, strukturera och sprida
kunskap till malgrupperna anhériga, personal inom social
omsorg och hilso- och sjukvard, frivillig/intresseorganisa-
tioner och beslutsfattare. Ett sitt att samla in och sprida
kunskap ir att arbeta 1 Blandade lirande nitverk.

Fo6r mer information om kunskapsoversikter och lirande
nitverk se www.anhoriga.se

Under de senaste decennierna har stora férindringar
skett i det svenska vird- och omsorgslandskapet. En
mingd olika reformer har genomforts som pa olika sitt
har paverkat patienter, omsorgstagare, personal och inte
minst alla som kan kallas “anhériga/anhoérigvardare”.

I den har texten utgor anhoriga de personer som even-
tuellt ger omsorg och till den nirstaende som ir éldre,
lingvarigt sjuk eller har en funktionsnedsittning som “tar

emot’” omsorg,

Begreppet anhérigvardare dr svart
att anvinda da de flesta anhoriga inte
ser sig som vardare. Forindringar har
skett som ska 6ka valfriheten inom
vard och omsorg; Kundval och vard-
val har inforts.

For en del innebir dldrandet forlust
av livskvalitet och hilsa pa grund av
sjukdomar och funktionsnedsatt-
ningar. Ansvaret for att uppratthalla
en god hilsa ligger inte enbart pa
den enskilde utan ar ett ocksa ett
samhillsansvar. En aldrande befolk-
ning medfor ett 6kat sjukvardsbehov
— men det 6kande behovet har inte
motts av resursforstirkning, kanske
snarare det motsatta. Andra patag-
liga férindringar under senare ar att
troskeln for att fa hemtjanst har hojts
och antalet platser i sdrskilt boende
har minskat.

En policy i manga kommuner ar att
varden i forsta hand ska ges i den en-
skildes hem, den s.k. kvarboendeprin-
cipen. Detta har lett till en forskjut-
ning fran den formella omsorgen till
den informella som anhériga star for
(Erlingsson m.fl. 2010 s. 10).

I kunskapsoversikten Anhorigvar-
dares hilsa sdgs att merparten av
omsorgen till hemmaboende aldre
personer idag ges av anhériga.



Det som komplicerar bilden ir att

de som ger omsorg ibland ar aldre
personer som kanske har egna halso-
problem. Det sigs ocksa att mycket
resurser till vard av aldre i hemmet
har inriktats pa att stodja anhoriga.
Det vanligaste motivet till detta dr att
anhoriga behéver stod for att behélla
sin egen halsa for att orka fortsatta i
sin vardarroll.

Temat i detta inspirationsmaterial dr
anhorigas hilsa, men ordet/begtrep-
pet hilsa idr inte enkelt att definiera.
”Hailsan tiger still” dr ett kint talesatt
som innebar att vi blir medvetna om
halsan forst nir den rubbas och vi
blir sjuka. Det finns manga defini-
tioner pd halsa. Under senare ar har
nya teorier forts fram ddr man ser
hilsa som en process och en rorelse.
Hilsan, som dndrar karaktir fran en
situation till en annan och mellan in-
divider, kan beskrivas som ett relativt

begrepp.

Ett annat sitt att forsta hilsa finns i
Aaron Antonovskys teori — kinsla av
sammanhang som brukar forkortas
KASAM. I boken Hilsans mysterier
utvecklar han sina tankar om varfor
vissa manniskor klarar sig bra trots
(stora) pafrestningar. Han utvecklade
sin teori utifran méinniskans upplev-
else av meningsfullhet, begriplighet
och hanterbarhet. Hog KASAM

dvs. en stark kinsla av sammanhang
ar kopplad till en god sjilvupplevd
hilsa.

Kunskapsoversikten ”Anhorigvardares halsa” bygger pa
resultat fran 31 vetenskapliga artiklar publicerade under
aren 1993 till 2008. Innehallet i artiklarna ér svart att jam-
tora pa grund av att olika dimensioner av hilsa har under-
s6kts och studierna har genomforts pa olika sitt. Ibland
uppvisas helt motsatta resultat om hur anhorigas halsa
paverkas av att ge omsorg till en nirstaende. I kunskapso-
versikten diskuteras hur sammanflitade anhérigvirdares
torestillningar och processerna i vardandet édr. Detta
ledde fram till en teoretisk modell med tva begrepp som
kan ses som varandras motsatser; vdrdande i dmsesidighet och
vardande i isolering.

Vardande i 6msesidighet

" Anhirigvdrdarens instiallning till livet och virdandet utmidrks av
en acceptans och av att finna mening i situationen. Man tar livet
som det kommer, anpassar sig, och lever i nuet. Anhorigyardaren
utgdr ifran att han/ hon kommer att vara den som skdter den sjuke,
men antar ocksd att situationen delas med andra; erfarenbetsmdssigt
eller genom att dela pa bordan” (Exrlingsson m.fl. 2010 s.26).

Det finns en gemenskap 1 vardandet och man delar min-
nen av ett liv tillsammans som ger en positiv kdnsla. Det
finns en 6ppenhet att se mojligheter och i att séka stéd
som ger en kinsla av trygghet och tillit och dven att kunna
slappa ifran sig ansvar. Anhoérigvardaren upplever sig vara
sedd, bekriftad och far forstielse av omgivningen — en
kinsla av 6msesidighet.

Vardande i isolering

"Vid vérdande i isolering tviviar anbirigvardaren pa att hon/ han
kommer att fa nagot stod alls fran offentligt hall. Anbirigvardaren
[forestiller sig att familjen och vinner kommer att stalla upp vid be-
hov. Samtidigt tror anhdrigvardaren att man inte ska belasta familj
vdnner och speciellt att barnen maste fa leva sitt eget liv. Frimst dr
det den sjukes behov som kommer i forsta rummet. Anbirigvardar-
en ordnar sitt liv kring den sjuke och visar standig omtinksanibet.
De egna behoven kommer sist”. Exlingsson m.fl. 2010 s.27



De negativa kinslorna dominerar, ingen ser mig, ingen

bryr sig, tilltron till omgivningen far en rejal torn. An-

horigvardaren upplever sig sta helt ensam, isolerad och

6vergiven med en i lingden Gvermiktig bérda som kan

sluta 1 utbrindhet. Andra negativa kinslor ir angest,

skuldkinslor, vanmakt, en kinsla av att forlora kon-

trollen Gver sin livssituation. I en kinsla av frustration

och utmattning finns aven risk for 6vergrepp mot den

nirstiende.

Det som idr det centrala i tankarna om virdande i 6mse-

sidighet och virdande i isolering ér vilka forestillningar

anhoriga har om sitt vardande.

Overgripande férestillningar kan vara:

e Jag behovs

e Makar ar en enhet och bor stédja varandra och kom-
pensera f6r varandras funktionsnedsittningar

e Det ir en moralisk forpliktelse att virda min anhorig

¢ Forestillningen om och upplevelsen av 6msesidighet
ir det som troligen paverkar och stédjer alternativt
stjalper anhérigvardarens hilsa.

Blandat larande om natverk anhorigas halsa

Under 2011 har elva kommuner deltagit i ett blandat
lirande natverk. Sammanlagt har det varit sex triffar i
nitverken. Natverket har letts och samordnats av méjlig-
gorare pa NKA som regelbundet har triffat ledarna f6r
de lokala natverken via Internet.

Samtalen i de lokala nitverken har dokumenterats och

dessa har sedan sammanstallts av
NkA. Deltagarna i de lokala nit-
verken har varit anhoriga, politiker,
frivilliga och personal, som enhet-
schefer, bistindshandlaggare, sjuk-
skoterskor, underskoterskor.

Diskussionsfragorna i triffarna har
anknutits till texten i kunskapsover-
sikten, men de har ocksa anpassats
efter de samtal som grupperna haft.
Diskussionerna har tagit upp an-
hériga och anhorigrollen i brett pers-
pektiv, make/maka, son/dotter, goda
vanner etc.

Mer information om Blandade
lirande nitverk finns pa www.anhori-
ga.se, dir finns ocksa sammanstilln-
ingarna publicerade.

Detta inspirationsmaterial bygger
pa sammanstillningarna fran doku-
mentationen i ovan nimnda nitverk.



2. Syfte

Syftet med denna skrift dr att inspirera till samtal om an-
horigas halsa. I samtalet kan olika erfarenheter ventileras
och tillsammans med innehallet i kunskapsoversikten
Oka forstaelsen for anhérigas situation. Syftet med inspi-
rationsmaterialet dr inte att ge svar — utan mer att skapa
nyfikenhet — kan det vara sa och vad hander da? Detta
kan 1 sin tur leda till utveckling av innehéllet 1 stodet till
anhoriga.




3. Komma igang med studiecirkel

En grundlidggande verksamhetsidé f6r Nationellt Kompe-
tenscentrum Anhoriga ar att skapa moijligheter f6r moten
mellan personer med olika kunskaper och erfarenheter
inom omrédet stod till anhoriga. Detta f6r att diskutera
gemensamma fragor ur olika perspektiv. Dessa méten i
blandade grupper ger en 6kad forstaelse och kunskap f6r
alla deltagare i gruppen.

Detta material kan med fordel anvindas i en studiecirkel
tor bestaende av anhoriga, personal, politiker och frivilliga
men kan givetvis kan anpassas efter lokala behov. Fra-
gorna 1 materialet kan ocksa anvindas pa personalmoten,
utbildningar, anhoriggrupper etc.

I bilagorna finns sammanstallningarna fran det lirande
nitverket. Har kan man ldsa hur andra har samtalat om
anhorigvardares hilsa utifran olika perspektiv och fra-
gestillningar. Sammanstillningarna kan anvindas som
inspiration och utgangspunkter for egna samtal om anho-
rigvardares halsa.

Nagra praktiska tips

Gruppen behéver en samtalsledare. Det kan ocksa fung-
era bra med tva personer som delar ansvaret for att leda
arbetet i gruppen. En person som fungerar som ordfo-
rande och en som dokumenterar vad som sigs.
Ledatren/ledarna ansvarar for det praktiska med lokaler,
inbjudan och forser gruppen med material/undetlag f6r
samtalen. Inledningsvis kanske gruppen behover prata om
gruppdynamik. Att alla skall fa ett utrymme i gruppen och
att anho6riga som dr med kidnner att deras rost blir hord.
Gruppen behéver ocksa samtala om att det som sags i
gruppen ir konfidentiellt — nagon form av tystnadslofte.
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4. Forsta traffen - Nar mar man bra

som anhorig”?

Den foérsta triffen inleds med en pre-
sentation av dem som valt att delta

1 gruppen, och av det material som
kommer att anvindas. Praktiska de-
taljer, hur ofta gruppen ska ses och
var behover ocksa goras klart.

Vid forsta triffen kan det vara av
virde att presentera ramarna for sto-
det till anhoriga sa som det kommer
till uttryck i Socialtjanstlagen (SoL 5
kapitlet § 10).

Den 1/7 2009 kom en ny i for-
mulering i Socialtjanstlagen med en
skirpning som innebidr att Social-
nimnden har skyldighet att erbjuda
stod for att underlitta £6r de perso-
ner som virdar en nirstiende som ar
langvarigt sjuk eller aldre eller som
stodjer en nirstiende som har funk-
tionshindet.

Vilka skyldigheter och rittigheter
har man som anhorig? Lagstiftningen
siager att det 4r samhillet som har

ansvar for sjuka och andra hjalpbeho-

vande. Anhorigas insatser ska bygga
pa frivillighet.

Vem dr anhorig, vem ir narstiende
och vem kinner igen sig i ordet an-
hoérigvardare?

Det ir angelaget att inledningsvis
samtala om orden vi anviander i sam-
talet om st6d till anhériga. En vanlig
definition ér att anhérig dr den som
”ger omsorg/vird” och nirstiende

den som ”tar emot omsorg/vard”.

Socialstyrelsen definierar ordet “anhorigvardare” som den
person som inom familjen, slikten eller vankretsen hjilper en
nirstaende som pa grund av alder, sjukdom eller handikapp
inte lingre klarar vardagen pa egen hand. Anhoérigvardare kan
vara make/maka, forildrar, barn, barnbarn, sammanboende
van eller annan anhérig,

Det kan ibland vara problematiskt att anvianda ordet anho-
rigvardare och da speciellt i samtal med anhériga — det ér inte
alltid anhoriga kinner igen sig 1 rollen som vardare”.

En kort presentation av hur anhorigstodet dr organiserat i
den egna kommunen ger gruppens medlemmar en gemensam

karta att samtala utifran.
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Anhorigas halsa Samtala om

Som antyddes ovan si dr hilsa inte ett entydigt eller enkelt
begrepp att anvinda. Det finns en mingd teorier och be- )
skrivningar av hur hilsa kan uppfattas. Redan ar 1948 be-
skrev Virldshilsoorganisationen WHO hilsa pa f6ljande
pa satt: halsa dr ett fullstindigt fysiskt, psykiskt och socialt
valbefinnande och ej blott frainvaron av sjukdom och han-
dikapp. Denna definition kan sikert upplevas som utopisk
av manga.

Ett annat satt att se halsans natur ar att se halsa som en
helhet och inte enbart franvaro av sjukdom. Denna hel-
het dr en helhet bestdende av en mangd faktorer; hur man
mar kroppsligt, klimat och milj6faktorer och personens
hela livssituation.

Hilsa ar inte nagot statiskt utan ett relativt fenomen
som andrar karaktir fran en situation till en annan och
upplevs olika av olika individer. Se dven Kunskapsoversik-
ten Anhorigvardares hilsa s.11 och framat.

Samtal om hilsa kan ibland leda till ett samtal om sjuk-
domar och upplevda besvir av olika slag. Det blir lik-
hetstecken mellan en god hilsa och franvaro av sjukdom.
Detta kan vara en lite for enkel beskrivning,

Ett annat satt att narma sig fragan om anhoérigas hilsa
skulle kunna vara genom att stélla frigan. Nar mar man
bra som anhorig? Det blir en fraga som pa ett sitt har en
positiv utgangspunkt — niar mar man bra? Hur ar det da?
Vad ir det som ger en kinsla av att mad bra? Vilka fakto-
rer spelar in och dr det nagon av dessa som viger tyngre,
spelar en storre roll? Hur ar det f6r den jag stodjer nir jag
mar bra?

12

Vad ir en god hilsa f6r Dig?
Nir mir man bra som anhérig/
anhoérigvardare?

Tanker man olika kring hilsa och
att ma bra om man ir anhorig,
personal, politiker, frivillig?



5. Andra traffen - Hitta sin egen

Tradkoja

I den forsta traffen diskuterades —
nir mar man bra som anhorig?

Erfarenheten frin det lirande nit-
verket ger ett klart svar om fangats 1
féljande citat:

“Mar min nérstaende bra, da mar jag bra,
men till det kan behovas hialp”.

Det verkar finnas ett starkt samband
mellan hur anhoriga mar och hur den
person som anhoriga hjilper mar.

Inte sa sillan sdger anhériga att det
bista anhorigstédet dr en vetskap om
och trygghet i att den narstaende far
en bra viard och omsorg. Denna erfa-
renhet finns ofta ocksa hos personal
pa ex. sarskilt boende. Det blir som
en spegel. Mar anhériga bra sa mar
den nirstiende bra och vice versa.
Detta kanske kan ge anledning till
eftertanke 1 hur personal méter om-
sorgstagare och anhoériga. Trygghet
ar ett nyckelord 1 detta sammanhang,
Tidigare nimndes kort om vardande
1 6msesidighet och virdande i isole-
ring.

Upplevelsen av 6msesidighet inne-
bir en kinsla av gemenskap med den
man vardar, men dven med andra
som ger stod och hjalp.

Ordet gemenskap for tankarna till
relationer och hur relationen ser ut.
Minga som hjalper en nirstiende
har delat ett lingt och innehallsrikt

liv som innehallit bade gladje och sorg. Vilken roll spelar
relationen i detta sammanhang? Ofta utgar vi ifran att det
ar make/maka, sambo etc. som ir de anhoriga men det dr
manga dottrar, soner, vanner som ocksa pa olika satt finns
med i bilden.

Nir livet fordndras sa andras ibland ocksa relationen.
Den som ir sjuk kanske tappar sprak, omdome och insikt
om sin situation, vilket férsvarar f6r dem som stédjer och
hjalper.

Annat som ocksa férandras dr det sociala livet och moj-
ligheten att fortsitta de aktiviteter som har betytt mycket
och gett ett vilbefinnande. Det som manga anhériga har
behov av for att kunna fortsitta sitt liv”’ 4r olika former
av avlosning. Att bli avlost i sin roll som anhérig och fa
egen tid kan vara avgorande for att orka med sin situation
ilangden.

Men avl6sning kan ibland skapa nya problem och da
i form av daligt samvete och skuldkinslor f6r anhoriga.
Det daliga samvetet ar for manga anhériga stindigt narva-
rande och inte sallan orsak till att anhoriga inte mar bra.

Tradkojan

En anhérig beskrev avlgsning och egen tid beskrev som
att hon hade sin tridkoja och hon berittade hur den kom
till:

"Om jag ser tillbaka sd tror jag bilden av det stabila tréidet, med
sina grova grenar och den fina tridkojan uppe i toppen, kom till
under de tre forsta dren dd jag ensam tog hand om min man. Min
ldngtan efter egen tid var sd stark att jag minns att jag sa — ah om
Jjag hade en tridkoja att krypa in i, sd jag far riktig egen tid. Un-
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der de 17 ar jag vardat har jag hittat mdnga olika tradkojor: En
tidning med till tvittstugan och bli kvar dar. Att kora ut med bilen
pd en avldgsen parkeringsplats och bara grita, sen vinda hem igen
med nya krafter”.

Ar det sa att vi alla har vara tridkojor, fysiska eller men-
tala, men vi kanske inte pratar om dem med andra i var
nirmaste familje- och vinskapskrets, for da kanske de
torlorar sitt virde som privata andningshal?

Nigot som blivit mer uppmirksammat under senare ar
ar risken for 6vergrepp och vald i nira relationer. Det kan
torekomma bade fran den som ger omsorg och den som
tar emot omsorg.

Minga anhérigvardare plagas av skuldkinslor, och upp-
lever stark stress och stindig oro att inte ha gjort tillrick-
lig £6r sin nirstaende. En risk 1 forlingningen kan vara att
anhorigvardaren upplever 6kande frustration och irrita-
tion i en pressad situation och blir arg. I virsta scenariot
kan detta leda fram till att man utsitter sin nirstiende for
6vergrepp; nagot som in sin tur leder till annu mer skuld-
kinslor — det blir en ond cirkel.

14

Samtala om

Hur kommer det sig att hur jag
mar som anhorig ar sa starkt kop-
plat till hur den jag hjilper mar?
Vilka tankar, erfarenheter och up-
plevelser ligger bakom?

Diligt samvete och skuldkinslor
— vad kan man gora sjilv som
anhorig for att minska sin skuld-
kinsla?

Far man bli arg pa den man hjalp-
et och hur kan man hantera sina
kinslor?

Vad ir det som skapar trygghet
for anhoriga?

Var har du din Tridkoja?




6. Tredje traffen - Alla dessa

forvantningar

Vad miste man gora som anhorig,
vilka skyldigheter har man — vad
sager lagen?

Anhorigas insatser ska bygga pa
frivillighet, det finns inte nigon sky-
ldighet att varda/ge omsorg enligt
lagstiftning och gillande policy. Det
ar tydligt och enkelt.

Men, vilken betydelse har relationen £6r upplevelser av
plikt och frivillighet?

Anhoérigskap finns alltid 1 ett sammanhang, en relation
som forvisso kan se vildigt olika ut. Aldre anhériga har i
sina dktenskap lovat att dlska varandra i n6d och lust tills
doden skiljer dem at. Ett 16fte som inte ér sa litt att svika
eller bryta. Det kan te sig mirkligt f6r dessa makar att dis-
kutera utbyte av hjilp i termer av frivillighet. Manga dldre
anhoriga siger att det ér sjalvklart att hjilpa och stédja
den person man lever thop med — sa har livet varit innan
sjukdomar och funktionshinder kom in bilden.

Att hjilpa en nirstiende som betyder nagot for mig ar
kanske det mest meningsfulla jag kan gora ar det nagon
som sagt. Ar det dirfér anhériga ger stdd och hiilp for att
det ar meningsfullt bade att ge och ta emot hjilp.

"Det dr sa sjilvklart att ta hand om och hjalpa”, ir det manga
anhoriga som uttryckt.

"Att ta pa sig ansvaret for vardandet grundas i kdrlek men sam-
tidigt innebir det farbagor. Kérlek, framst den naturliga kdrleken
till en medmanniska, motiverar anbirigvdrdaren att ta hand on och
skydda den sjuke” (Exlingsson m.fl. 2010 halsa s.21).

Rollen som anhorig finns 1 ett socialt sammanhang inom
familj, vinkrets och den kultur vi lever i. Flera anhoriga
sdager att den dldre nu levande generationen tillh6r en
”pliktgeneration”, det ér din plikt att hjilpa en nirstiende.
Plikten och karleken knyts samman.

Yngre generationer kallas ibland lustgeneration”
och kommer inte alls vara sa angeligna att hjalpa en
nirstdende. Detta ar inget vi kan veta utan det ar ren spe-
kulation. Ar det mojligen sa att lusten, mojligheten att
hjilpa och st6dja ar en generationsfriaga och att vi kom-
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mer att se helt andra monster framover?

Ett annat perspektiv handlar om genus, skiljer sig min
och kvinnor at i sin roll som anhdrig? Anhdrig stavas dot-
ter hors ibland i debatten. Det 4r dottrar mitt i livet som
far dra ett tungt lass med familj och aldrade forildrar/
svirforildrar. S6ner bidrar ocksd men dd ofta med prak-
tiska géromal som tridgardsskotsel, snéskottning, under-
hall av villan etc.

Som forilder har man ett ansvar att ge sina barn den
omsorg och hjilp de behéver, men som vuxen 1 Sverige
har man inget ansvar att hjilpa/stédja/varda sina foril-
drar. Ett ansvar som ir lagstadgat 1 manga andra linder.

Som anhoérig lever man i ett nit av férvintningar, kan-
ske mest fran sig sjilv men ocksa frain omgivningen och
kanske ocksi frian samhallet i stort.

Samtala om

e Vilka forvantningar har jag som anhorig pa mig sjalv —
vilka féljder kan det fa f6r min halsa?

* Finns forvintningar fran andra, fran samhillet?

* Finns det skillnader i f6rvintningar mellan genera-
tioner och kon?

« Ar férvintningarna annorlunda om det giller yngre
torvirvsarbetande anhériga?
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/. Fjarde traffen - Allt hanger

Samman

I de tre forsta traffarna beror sam-
talen:

1. nir man mar bra som anhorig
koppling som finns mellan hur
den nirstiende mar och anhori-
gas upplevelser av vilbefinnande

3. forvintningar som sitts i sam-
band med anhdérigvardandet, bade
anhorigas egna och de forvint-
ningarna som finns i omgivnin-
gen.

Att allt hinger samman ar en slutsats
som 4r litt att enas om.

Vi dtervinder till tankarna om var-
dande 1 6msesidighet respektive var-
dande 1 isolering och ser nirmare pa
den negativa sidan dvs. att som an-
horig ha en upplevelse av icke-stod.

I Kunskapséversikten An-
horigvardares hilsa (s.25) finns
beskrivet vilka forestillningar, tankar
och upplevelser anhériga kan bira
pa. Det blir en ond cirkel av en 6kan-
de borda och obalans som har nega-
tiv inverkan pa hilsan hos anhoriga.
Detta kan leda till att anho6riga kin-
ner att de forlorar kontrollen 6ver sin
situation vilket i1 forlingningen kan
leda till utbrandhet.

Den negativa stressen kan innehalla
manga komponenter, till exempel
den fysiska komponenten, att inte ha
ork att hjilpa pa ett bra sitt ex. vid

torflyttningar eller hygienhjilp. En annan negativ kom-
ponent idr den psykiska stressen som kan bero pd att den
nirstiende inte vill ta emot hjalp fran nagon annan.

Ett dilemma som en anhorig kan hamna i ar att vara 1
stort behov av avlésning genom vixelvird/korttidsplats
men att den nirstiende vigrar att aka hemifrin. Annat
som ger en psykisk belastning ar upplevelser av oro och
angest over hur det kommer att bli framéver, hur linge
den egna orken ricker. Oron kan ocksa finnas hos de
anhoriga som inte lever samman med sin narstiende och
kanske inte hjilper/vardar i vardagen. Att vara anhorig pa
distans eller att inte fa vara anhorig for att den nirstdende
motsitter sig kontakt, kan siakert vara minst lika pafres-
tande som att bista rent fysiskt i den dagliga varden.

De kinslor som tas upp i Kunskapséversikten ar mak-
tloshet, avsaknad av livsglidje och en sorg 6ver ett for-
lorat liv eller en forlorad person Det blev inte som man
tankt sig. En anhorig stiller fragan:

“Ndir min man/ fru blir en annan och ett tomrum uppstar i relati-
onen — vad ska jag/ vi fylla det med”?

En existentiell tomhet kan infinna sig hos anhoriga — vem
ar jag nu? Det blir en stor ensambhet i tvasamheten. An-
nat som kan ge stress dr kinslan av att bli ensam med

alla beslut som tidigare togs gemensamt. Den negativa
stressens paverkan pa hilsan dr kind sedan linge. Trot-
thet, hogt blodtryck, sémnpaverkan och somnbrist ar
nagra symptom bland ménga.

Nir anhériga har kommit till en punkt da det blir alltfér
lite somn foérsvinner orken snabbt, bade fysiskt och inte
minst psykiskt. Behovet av hjilp och stod utifran behover
da métas omgaende.
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Samtala om

Vad kravs for att man som anhorig ska kunna sova
gott och slappna av?

Ovanstiende friga utgar oftast frin make/maka/sam-
boendes perspektiv sa dirfor infinner sig fragan att
samtala om — hur dar det om man fortfarande jobbar
och behéver hjilpa en nirstiende som har med fysiska
eller psykiska funktionshinder?

Hur kan kinslan av maktloshet minska hos anhoriga?

”Det finns en tendens att professionella vill ge sken av att veta
mer och bittre om den ndrstaende dan vad den anbirige vet,
vilket kan leda till att fortroende och tillit for den som ska ge
stod skadas/ saknas”.

Blir de professionella ett hinder istillet f6r en moj-
lighet genom sitt bemétande?
Nir soker man som anhorig stod och hjalp?
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8. Femte traffen - Hur ska jag orka?

"Ge mig sinnesro att acceptera det jag inte
kan forandra, mod att fordndra det jag kan
och forstand att inse skillnaden” (Sinnes-
robonen, forsta stroferna)

Det finns inte nagon lagenlig sky-
ldighet att virda/ge omsorg till en
nirstiende — att vara anhorigvardare
ska bygga pa frivillighet. Livet dr mer
komplicerat an sa.

Att bli anhérigvardare upplevs av
manga som att glida in en situation;
en naturlig, oreflekterad handling
som inte sker genom ett medvetet
val.

Vil 1 denna situation s blir det
intressant att diskutera hur olika
vi manniskor forhaller oss till de
svarigheter och glidjeimnen som
livet ger.

Vi aterviander till att varda i 6mse-
sidighet, (se Kunskapsoversikten An-
horigvardares Hilsa.s.24)

Gemensamma forestillningar bland
dem som vardar i 6msesidighet ér:

* det finns en mening i allt

* man far ta det som det kommer

* livet innebir en stindig anpass-
ningsituationen ar férutbestamd
och ska accepteras

I samband med sjukdom och funk-
tionshinder hamnar anhoériga ofta i
en kris och som anhoriga pa nagot
sitt maste komma igenom.

Vilkant sedan manga ar ir Johan Cullbergs tankar om kri-

sens olika faser:

e chock/akut fas

* reaktion

* bearbetning

* nyorientering/acceptans

Det finns inte nagon tidtabell £6r hur linge de olika
faserna varar, det varierar mycket mellan méinniskor och
beroende pa vilka situationer det giller. I moéten med an-
horiga mirks hur olika anhériga forhaller sig till det de
moter.

"Om jag inte accepterat situationen hade jag inte dverlevt” siger en
anhorig,

En annan anhorig sager:
“Nej, jag kan inte acceptera att han dr sjuk, jag ar bara arg”.

De ord som ofta aterkommer i samtal med anhériga ar
acceptera, anpassa sig, tolerera, sta ut och uthirda. Ordet
forsoning forekommer ocksa ibland. Orden betyder olika
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tor olika ménniskor i olika situationer. Nagra ord har en
negativ klang medan andra kan upplevas mer positivt. Att
acceptera ar fOr nagon att bli stalld infor ett faktum man
inte kan paverka. Ndgon annan far en positiv kinsla av
samma ord.

I en nyutkommen bok av Lars Bjorklund med titeln
”Hur ska jag orka”, tar férfattaren upp begreppen accep-
tans och anpassning och dven ordet férsoning. Forsoning
kan ske utifrin konflikter men ordet kan ocksi anvindas
i betydelsen att forsonas i sin tanke med att nu ar jag/vi i
en ny situation.

Ett citat frin boken, sidan 23:

"Livet dir begrinsat. Det finns sa mycket vi inte kan gora nagonting
at. Det dr sa mycket som inte dr mijligt att fordndra. Det dr forst
ndr vi ser begransningen som vi kan fa kraft att gora det som dr
mijligt, kraft att leva och vaga leva”.

Samtala om

* Innebir anhoérigrollen att anpassa sig och acceptera
eller innebir det att tolerera och sti ut?

* Vilka strategier kan anhoriga anvinda fOr att bemastra
sin situation?
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9. Sjatte traffen - Lardomar

I ett radioprogram, ”Epstein i P17
som gar tisdag och torsdag eftermid-
dag brukar programledarna stilla sig
fragan — vad har vi lirt oss idag? Pa
motsvarande sitt kan man stélla sig
fragan efter deltagande i en samtals-
grupp — vad har vi lirt oss?

Den inledande triffen fokuserade
pa begreppet hilsa och upplevelser
av hur det dr ndr man som anhorig
mar bra och upplever en god hilsa.
Svaret i det lirande nitverket var
att det hinger intimt samman med
hur min nirstiende mar. Andra up-
plevelser som spelar en stor roll dr
kinslan av samhérighet med den
man hjilper, men ocksia med andra
personer i anhorigas nitverk.

Det verkar alltsd finnas en stark
koppling mellan hur den anhoérige
mar och hur den nirstiende mar?
Ar kitleken den stora drivkraften
och hur frivilligt 4r det att hjilpa och
stodja?

Samtalen i den andra triffen ledde
fram till hur alla forvintningar som
omger anhoériga paverkar hur anhori-
ga mar.

Minga anhoriga far ofta hora av
vialmenande medmainniskor — du
maste tinka pa Dig sjilv! Men att
detta har sina sidor kan manga an-
hériga vittna om. Det ér inte sd en-
kelt som det ser ut fran sidan. Daligt

samvete och skuldkanslor ér trogna foljeslagare t6r manga
anhoriga.

I samtal om anhérigas hilsa blir ofta slutsatsen — allt
hianger samman. Det blir som en vav av tankar, férestalln-
ingar, upplevelser, erfarenheter etc. och som varierar mel-
lan anhériga och olika livssituationer.

Hur anhériga férhaller sig till svarigheter och krav de
stills inf6r varierar ocksd. En del accepterar sin situation
och forsoker pa olika sitt anpassa sig. De egna behoven
blir inte sillan satta pa undantag, For en del anhériga han-
dlar det om att tolerera, och forséka st ut och hirda ut,
vilket kan paverka hilsan negativt.

Ibland anvands ordet forsoning — att fOrsona sig med att
just nu ar det sd har och da ar alternativet att forsoka gora
det bista av situationen.

Samtala om

e Vad ir det som har varit viktigt f6r Dig i samtalen om
anhorigvardares hilsa?

¢ Vad kommer du att minnas och ta med Dig fran traf-
farna?

e Om anhoérigas férestillningar om sitt vardande spelar
en central roll f6r den upplevda hilsan (Erlingsson
m.fl. 2010) vad blir anhé6rigstod da?
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Bilagor - sammanstallningar

I toljande bilagor finns sammanstallningar fran triffarna i

det blandade lirande nitverket.

Bakgrund

Nationellt Kompetenscentrum Anhériga, NkA, har se-
dan starten ar 2008 arbetat med nio olika prioriterade
omraden. Ett av dessa omraden ar anhorigvardares hilsa.
Inom varje prioriterat omrade finns eller kommer att
finnas en kunskapsoversikt med aktuell forskning inom
omradet.

Hoésten 2010 blev kunskapséversikten ”Anhorigvardares
hilsa” klar och den finns att himta pa www.anhoriga.se.

Som ett sitt att skapa en bro mellan forskning och prak-
tik och att ldra av varandra anvinds en metod kallad blan-
dade lirande natverk.

Syftet med lirande natverk ar att samla in och sprida
kunskap och ta del av aktuell forskning,

Samtliga lokala lirande natverk bestar av personer med
olika erfarenheter och bakgrund. De som deltar ar anhori-
ga, personal, chefer, politiker och frivilliga och gruppen
bestir av ca tio personer. Ledarna f6r de lokala nitverken
triffas i det nationella nitverket via Internet och far da ta
del av varandras erfarenheter. Traffarna i de lokala nit-
verken dokumenteras och limnas vidare till NkA som
sammanstiller diskussionerna.

Denna sammanstallning bygger pa redovisningar som
kommit in frin de elva lokala lirande nitverken och deras
sex traffar.

Deltagare ir Luled, Enképing, Osthammar, Knivsta/
Uppsala/Akademiska sjukhuset i Uppsala, Gotland, Katl-

skrona, Tingsryd, Kavlinge, Malmé, Falkenberg och Ale.
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Bilaga 1 - Forsta traffen

1. Vad innebar det att ma bra

som anhorigvardare? Hur tan-
ker man som anhorig och hur
tanker man som personal och
politiker?

Som en rod trad i det material vi fatt
in frin natverken och som ocksi kom
fram tydligt vid forsta triffen med
ledarna ar svaret:

"Mdr min nérstaende bra, dd mar jag bra,

men till det kan bebhovas hidlp”.

I samband med presentationen av
deltagarna har anhériga berittat om
sin situation och dessa berittelser har
legat till grund for samtalen.

Nigra borjade med en vergri-
pande diskussion om vad som ir en
god hilsa?

"Det ska finnas en balans mellan fysiska
och psykiska prestationer — vad forvintas
av oss”’?

Andra tyckte det kindes lattare att
prata om hur det dr ndr man inte mar
bra.

Det har i samtalen kommit fram en
mingd olika exempel pa vad det ér
som goOr att jag som anhérig mar bra
eller mindre bra.

Nedan f6ljer ett antal exempel och

citat uppdelat under olika underru-
briker.

"Som anhirig dr det viktigt att fa kdnna sig sedd och bekriftad,
lyssnad pa och att man far fragan — Hur mar Du”?

Inledningsvis om anhérigas méten med socialtjinst
och hilso- och sjukvard

En kinsla som anhériga inte sa séllan bar med sig ar att
komma i andra hand — fokus dr pa omsorgstagare/pa-
tient. Bistindshandliggarens roll har varit uppe till diskus-
sion i flera grupper. Det kommer fram bade positiva och
negativa saker. Brist pa empati och lite utrymme for syn-
punkter fran den anhériga ar nagra exempel pa negativa
erfarenheter.

I de grupper dir det finns bistandshandliggare med sa
har de klargjort organisation och arbetssitt. Vikten av att
veta vart man vinder sig i olika situationer — att veta vad
som giller och vad man kan fa f6r hjalp bidrar till att man
kan ma bra.

"lag kdnde mig valdigt ensam och hade ingen att vanda mig till nar
min matke blev sjuk — vi hade inte bott sa ldnge i kommunen”.

En annan anhorig uttrycker det sd hir:

"Man tror att samhidllet ska stilla upp, det tar lang tid att forsta
bur invecklat det ar. Det dr sa mdnga olika kontakter och instan-
ser — jag var sd tritt pa alla besok hemma’.

Anhoriga kan ibland ha en upplevelse att vara virdadmin-
istrator for sin narstiende — man blir den som sitter som
spindeln i nitet och ska samordna kontakter och olika
besok.

Upplevelsen av att det ar invecklat delas sakert av manga
anhoriga och kan kanske bidra till att man som anhdrig
inte tar kontakt for att fi information om stod.

Ett annat spar pa samma tema — moten med myndighet-
er — dr problemen med brist pa kontinuitet.
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"lag mdste berdtta samma sak till flera
personer, det blir ririgt och otryggt”.

Just fragan om kontinuitet eller
snarare bristen pa kontinuitet ater-
kommer ofta i samtal med anhoriga.
Har man hjilp fran hemtjinst sa
torvantar man sig som anhorig att
personalen vet vad som ska goras
och hur det ska géras.

"Men det var jag som anhirig som fick
bjéilpa till och instruera personalen. Det
var trottsamt och otryggt for g, for det
innebar att jag alltid var tvungen att finnas
till hands”.

I flera grupper har man diskuterat
hur man nar ut med information till

samverkanspartners ex. virdcentraler.

Vilken information man har 1 form
av broschyrer, hemsidor etc.

Syftet med all information ér att
skapa trygghet f6r medborgarna —
vart vinder jag mig och till vem i
olika fragor. Information som ges i
det lilla formatet dr f6ljande ett ex-
empel pa:

VAt personalen foregar med att lamna in-
Jformation och beritta vad som hint sedan
de anhiriga var pa besik senast’.

Det som anvinds for detta syfte ar
ofta nagon form av dagbok som
bade personal och anhériga kan
skriva 1.

I en grupp finns anhoriga till per-
soner med psykiska funktionshinder
och som lyfter fram den frustration
som finns i méten med likare och
annan personal. En anhérig upplever
att det finns ett ointresse och allt tar

24

lang tid.
“Ingen lyssnar pa det jag siger”.

En annan anhdérig berittar om sina upplevelser av hur
hennes mamma har det 1 ett siarskilt boende. Personalen
sager att de ska hantera de problem som finns:

“det dr vart ansvar du bebhover inte oroa dig”.

Den anhoériga har inte alls upplevelsen att de tar sitt ans-
var— utan tvartom och detta leder till oro, ilska och bidrar
inte till en kansla av trygghet. Anhoriga undrar ocksa
varfOr det ér sd att saker méste hinda innan ndgon gor
nagot? Hur kommer det sig att insatser eller beslut aldrig
kan vara det minsta férebyggande?

"Det tar kdl pa en att inte bli trodd, det finns alltid ndagon som
tycker att — det dr inte sd farligt. Hur farligt maste det bli”?

Detta for oss in pa ett annat genomgaende begrepp —

trygghet.
Trygghet dr ett ofta aterkommande ord.

Det ir viktigt att det finns en trygghet 1 méten med
bistandshandlidggare och andra foretradare for socialtjan-
sten. Ett gott bemotande ar en viktig faktor for att skapa
trygghet enligt bade anhoriga och personal.

Trygghet att veta att min nérstaende blir vl omhin-
dertagen av personalen 1 sarskilt boende, dagverksambhet,
korttidsplats eller i samband med avl6sningar édr viktigt.
Trygghet kan ocksa vara att veta vart jag vinder mig vid
behov av insatser av olika slag. Trygghet kan vara att jag
som anhorig vet att det finns hjalp att fa om jag skulle be-
héva.

Upplevelsen av trygghet ar individuell — hur mycket oro
man bir pa skiftar givetvis mellan olika personer. Nagon
tog upp hur viktigt det 4r att hitta strategier for att méta
olika svarigheter — dven i detta ar personer olika.Den oro
man kinner utgar ofta frin den man hjilper men under-
liggande finns en oro for — tink om det hinder mig som
anhorig nagot?



En politiker fragar — ir det skamligt
att ta hjilp, att blotta sig? Flera an-
horiga svarar ja pa fragan. En anhorig
sager;

"Det dir ju inte det liv man tinkt sig, det ar
oerhirt kansloladdat och frigorna kommer
och man vill helst inte svara”.

Har kommer fler roster:

" Allt som inte fungerar gor att man blir sa
trott och mentalt mar man samre”.

"Ndir min man bodde hemma madde jag
aldrig riktigt bra, jag visste inte var det
var att ma bra. Jag fasade for varje dag.
Orkade inte vara sndll och fick ofta daligt

samyete”.

"For mig var det jobbigt att limmna bort min
man. Han ville inte och jag fick daligt sam-
vete — men jag kunde sova lite”.

"Hade korttidsboende for min man men
Jag kunde inte koppla av — jag ville att han
skulle vara hemma. Jag mar battre idag ndr
han dr pa ett boende”.

En politiker spetsar till fraigan:

"Ndir man vdrdar ndagon sa finns risken att
man tappar sitt eget liv. Ska man offra sitt
eget liv?”

En anhorig siger;

“Tngen blir byélpt av att den som vardar
tar slut pa sig sjily — men det dr svart att
balansera”.

Anhoérigstodjare:

“Inte sa ldtt ndr man stalls infor en situa-
tion nar ens narstaende blir sjuk. Manga
anhdriga jag tréffar sager att det kdnns

naturligt att bjilpa till. Det kan kdnnas tungt att be om byilp”

De flesta anhériga tinker nog inte sig att de ska offra sitt
eget liv for sin narstiende — men att be om hjalp och stoéd
1 sitt vardande ér inte sjalvklart.

Vad kan man gora f6r att ma bra i sin roll som an-
horig?
Réster fran anhoriga:

"Att ma bra behover inte vara sa stora grejor”.
"Ndr han dr trygg och glad mar jag bra”.
"Att ma bra ar att se att det man gor ar bra”.
"Ta dagen som den blir — leva i nuet”.

"Mitt mal dr att han ska kénna att livet gir vidare trots sjukdom
...det gar vidare dven om det blev annorlunda’.

Hur man mér som anhorig har en stark koppling till hur
den man hjilper och stodjer matr.

Som anhérig kommer man ofta 1 andra hand — eller
kanske det bara blir sa utan att man tinker pa det. Tanken
att gora nagot for att man som anhorig sjilv ska ma bra
kinns f6r en del frimmande. Méjligheten att fa dela sina
erfarenheter som anhérig med andra dr en viktig del i att
ma bra. Samtalsgrupper i olika former dr f6r manga ett
bra stod. Enskilda samtal med sin anhorigkonsulent ar
ocksa viktiga.

"Att fa prata av sig har en mycket stor betydelse for ens halsa”.

Att fa mojlighet att gora nagot pa egen hand bidrar till
vilmaende.
En anhorig siger:

"Man madste fa kickar sjily, bli ft”.

Exempelvis genom att resa bort och hilsa pa sliktingar,
barn och barnbarn. Ga pa teater, konsert eller vara ute i
naturen. Ma bra aktivister i form av massage, taktil stim-
ulering, yoga, Ai-chi — lugna rorelser i en varmbassing ar
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uppskattade och erbjuds i manga kommuner.

"For mig bar det varit viktigt att fa jobba. Det har jag matt bra av.
V7 har haft jéttebra tiejer som kommit hem och varit hos maken
dd jag jobbar. Det har varit viktigt for mig att virna om mina egna
aktiviteter’.

Hur tinker man som personal, politiker, frivillig om
att ma bra?

Vad finns det f6r anhériga till dem som kommit till
Sverige pa dldre dagar? Skiljer det sig i olika kulturers syn-

satt pd att varda narstaende?

"Vad har vi att erbjuda dessa manniskor vad giller avlisning,
hemtiinst och kanske boende? Ar det bara anhiriganstillning vi
har att ta till och dr det bara det man krdver och vill ha’?

Har man som anhé6rig med en annan kulturell bakgrund
en annan syn pa nir man mar bra?

Installningen till anhoriganstillningar skiljer sig sikert
kommuner emellan — fran en generds hallning till en mer
aterhallsam syn.

Senare 1 var kommer en kunskapséversikt om etnicitet
och anhorigstod och da kanske nagra svar ges pa synen pa
anhorigvard. En politiker berdttar om diskussioner som
tors fOr att pa olika sitt forenkla for anhoriga att fa stod
utan att det ska behovas ett bistindsbeslut.

2. Hur ar stodet utformat idag i er kommun?
Bidrar det till ett 6kat valbefinnande hos an-
hdpriga och den man hjalper?

Denna fraga har flutit samman med presentation

och samtalen i den forsta fragan. Aterigen — mar min
nirstaende bra sa mar jag bra som anhérig. Till exempel
fungerar avlosningen bra — far jag avloning nir jag vill ha
den — dr det bra kontinuitet — detta skapar trygghet och
da mar jag som anhorig bra. Detta gar att fora over pa
det mesta 1 stodet till anh6riga — god kvalitet skapar tryg-
Ett annat tema 4r ocksa vikten av ett bra

ghet.
bemoétande. Flera anhoriga har fort fram hur viktigt det dr
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att kinna sig sedd och lyssnad pa. De
anho6riga som deltar har i de flesta fall
bra kunskaper om vilket utbud som
finns av anho6rigstod;

"Det som girs upplevs positivt men mycket
Jinns kvar att gora”.

Hemsjukvardens sjukskoterskor
moter anhoriga som ér ’isolerade” i
sitt vardande. De ir inte kidnda och
har ingen kontakt med kommunens
hemtjidnst och de kanske inte heller
tar kontakt. Da ar det viktigt att de i
moten med hemsjukvarden far infor-
mation och kanske ocksa hjilp med
kontakt med anhérigkonsulent.

Olika former av hilsoaktiviteter
forekommer i flera kommuner. Till
exempel erbjuds massage, stresshan-
tering, avslappningstekniker med
mera.

Férebyggande/hilsofrimjande
hembesok forekommer i flera kom-
muner, med information om vad
kommunen har att erbjuda i form av
stdd och service.

Gor vi ritt saker 1 det stod som
anhoriga erbjuds — frimjar det att
anhoriga upplever sig ma battre?



Bilaga 2- Andra traffen

1. Hur kommer det sig att hur
jag mar som anhorig ar sa
starkt kopplat till hur den jag
hjalper mar? Vilka tankar, er-
farenheter och upplevelser lig-
ger bakom?

En deltagare i en grupp reagerade
spontant och sa:

".. det ar ju sd sjalvklart sa det borde inte
vara ndgon tvekan”.

I den foljande diskussionen sid kom
man in pa att det ar manga erfaren-
heter och faktorer som dnda paverkar
— ibland kanske oberoende av hur
min nirstiende mat.

En anhorig siger:

"Har man levt tillsammans i manga ar sa
kdnner man varandra och vill dela varan-
dras upplevelser. Det dr naturligt att det dr

03

sd
En tjinsteman hade féljande tankar:

"Det dr intressant att fundera dver varfor
jag paverkas sa utav de néra jag har. Nu
ar jag inte anhirigvdardare, men jag lever
med man och barn och har fordldrar och ser
jag ndagot som inte ar bra sa bar jag det med
mig. Det dr en oro, det dr val en rddsla for
att mista’”.

“Det dr ju sa sjilvklart och naturligt”
sager en anhorig,. Ja och kanske dar-

tor svart att sitta ord pa varfér kopplingen mellan hur jag
mar dr si starkt relaterad till hur min narstiende mar. Kan
det vara sa?

I de blandade lirande nitverken édr anhorigas berittel-
ser det som samtalen kretsar kring och att beritta om sin
situation kanske 1 manga fall kinns bittre 4n att ”svara pa
fragan”.

En anhorig siger:

" hon dr min stora kdrlek. Hon har nrycket humor, dr glad, lever i
sin egen varld men verkar lycklig dar”.

En annan anhorig uttrycker sig sa hir:

"Sjélvklart blir man paverkad men man dr ocksa beroende om
den ndirstaende dr med i nuet och i vilken omfattning. Om min
man ser att jag dar ledsen och inte orkar sa kdnner han sig som en
belastning, och midr han ddligt sa blir det ndistan likadant for mig.
Sjdlvklart dr det bra med balans med att jag sjily mar bra och att
mafken mar bra - men bur nar vi dit”?

Detta citat visar pa samspelet pa ett medvetet plan men
vid till exempel en demenssjukdom finns kanske inte den
medvetenheten hos den som ir sjuk; att se den anhériges
situation.

"Jag mar sa daligt utav min mans sjukdom. Han bar fatt vildigt
daligt humor och det gar nt dver mig. Han tror bara jag hittar fel
pd honom. Han kan inte tro att jag vill hjalpa honom:”.

Sa sdger en anhorig till en med demenssjukdom.

Mer pa samma tema:

"Den sjuke ger aldrig nagot tillbaka, bydlper inte till, dr passi,
bryr sig inte. Det blir trottsamt”
I dessa situationer blir man ”mer ensam i att inte ma bra”

— den som ir sjuk kanske saknar insikt om sin sjukdom
och vilka problem det ger f6r den anhérige.
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De anhoriga som finns med 1 de olika nitverken ar
av olika kon, aldrar och relationerna ser olika ut. Nagra
anhoriga har barn med funktionsnedsattning andra ar
forvirvsarbetande, nigra har sin make/maka hemma och
nagra har sin nirstiende pa sirskilt boende. De berittelser
som formedlas har sina rotter 1 alla dessa olikhetet.

Den avlosning som erbjuds kan till exempel vara pi ett
korttidsboende dir manga har en hog édlder vilket inte
kanske kidnns sa bra om man ar yngre. Detta kanske ger
som resultat att den nirstaende inte vill vara pa korttid-
splats och den anhdorige far inte den nédvindiga vilan for
att ma bra.

Samma grupp diskuterade ocksa begreppet anhorig-
anstillning och fragan stilldes om man som anhorig
skulle vilja bli anstilld. I det har fallet var svaret nej, men
ledighet med ekonomisk kompensation f6r ex. likarbesok
etc. vore bra.

Vad man som anhérig kan gora fOr att ma bittre/bra?

I manga kommuner erbjuds méjligheten att delta i ndgon
form av samtalsgrupp.
En anhorig siger:

"lag kdnner ett motstand som anhorig nar man ska med i en
grupp”.

Diskussionen som féljde kom att handla om de ord vi
anvander — stod — forebyggande. Marknadsfors ordet stod
pé ett sitt som gor att det inte attraherar anhériga — vill
man ha stéd, det kanske inte kdnns riktigt bra? Men om

vi anviande oss av ordet férebyggande insatser skulle det
vara mer tilltalande? Som anhdrig kanske det inte kidnns
bra att identifiera sig som en hjilpbehdvande person.

"Man vill inte be om hjdilp och blotta sig”, siger en anhorig,

En orsak till att inte ma bra ar det daliga samvete och
skuldkidnslor som manga anhériga bir pa. En bistand-
shandliggare siger:

’Jag upplever att de flesta har daligt samvete”.
En anhorig fyller i:

“Fornuftet sager en sak och kinslorna en annan”.
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Det blev en diskussion hur man ge-
nom motivationsarbete och uppre-
pade kontakter kanske kan 6verbryg-
ga det daliga samvetet och ta emot
nigon form av stéd.

Mer pa temat vad man kan gora
som anhorig,
Hur kan man géra i vardagen for att
bade den som ger omsorg och den
som tar emot omsorg ska ha glidje
av dagen? Att i samband med malti-
der férsoka duka sa det blir en trevlig
stund tillsammans. Att vilja aktiv-
iteter som passar bdda sa att man far
ut sa mycket som moéjligt av aktiv-
iteten. Detta kan vara en ingrediens
till att ma bra men de anhoriga var
inda 6verens om att mojligheten till
egen tid och rekreation ar viktigt.
Anhoriga som har sin nérstaende pa
sarskilt boende kom i sitt samtal in pa
hur situationen var innan inflyttnin-
gen.

"Ndir hustrun var hemma visste jag inte
hur jag skulle dverleva. Jag fick stod av
personer i anhirigstodet. Det var jobbigt i
borjan av virdboendet men det har blivit
betydligt baittre”.

De andra anhoriga i gruppen tyckte
ocksd att det 1 stort fungerade bra pa
sarskilt boende dven om det fanns
synpunkter pa t.ex. kontinuiteten i
personalgrupperna.

Samtalen kom in pa svara situa-
tioner som kan uppsta nir orken inte
finns riktigt. Det dr svart att dolja
sina kanslor av irritation och ilska.



"Man kdnner att man ar irriterad och
forsoker halla det inom sig”, siger en an-
horig,

En annan anhorig berittade om
hur hon i sin trotthet och fortvivlan
slog sin man med ett ticke och dis-
kuterade saker som hint for linge
sedan.

"Jag vet att det inte var relevant — men jag
var sa tritt och stut”.

I berittelsen finns ocksa med hur
bristen pa flexibilitet skapade prob-
lem. Aven upplevelsen att sjilv ha
ansvar 6ver varden och omsorgen for
maken:

"Jag tycker att jag borde ha fitt stid i bade

primdrvdrd, landsting och konmun’”.

Vi ar ju bara manniskor” och 1 att
vara ménniska ingar att vara trott, bli
ledsen och arg dven om det leder till
svarigheter 1 relationen och skuldkan-
slor.

Detta ar ett svart amne att nirma
sig och svirt att prata om, och som vi
kanske pa nagot kan sitt aterkomma
till langre fram.

En sammanfattning av diskus-
sionen vad stod till anhoriga kan
bidra med for att stirka anhorigas
halsa:

e Dialogpartner, kan vara 1-3 st. som
lyssnar och foérstir dven min situation
= trygghet

* Kontinuitet ex. tider, kontaktper-
son som kan svara pa fragor, triffa
samma personer = trygghet

¢ Flexibilitet, att ex. kunna stretcha pa tider som ér bev-
iljade, ddr jag kan fa sittas 1 fokus och min nirstaende far
stod nir jag tar hand om mig sjilv, har egen tid = trygghet
* Delaktighet, jag finns ocksa som anhorig, lyssna pa mig
tor jag kan och jag har viktig information att delge = tryg-
ghet

* Kunskap om vilket stéd som finns = trygghet

* Tillit, att de man moter och som man limnar sa mycket
till tar mig och min nirstiende pa allvar = trygghet

Ju fler av dessa parametrar som fungerar desto bittre kan
jag sjilv som anhorig ta ansvar 6ver mig och min egen

halsa.

2. | den inledande traffen i de larande natver-
ken var ett aterkommande ord "trygghet”. Det
diskuterades trygghet i mote med olika perso-
nalgrupper men ocksa en trygghet att veta att
min narstaende blir val bemétt och val omhan-
dertagen. Hur kan upplevelesen av trygghet
kopplas till ’7mar jag bra som anhdérig mar min
narstaende bra”?

Flera tyckte det var en svar friga och samtalen kom in pa
olika exempel pa upplevelser av trygghet som svar pa fra-
gan.

Niégon tog upp fragan om ansvar kopplat till trygghet.
Nir en nirstaende drabbas av sjukdom eller funktionshin-
der upplever man som anhorig ett ansvar att ”se till att
min nirstiende har det bra”.

"Om jag gor allt jag vad jag kan for att den sjuke ska ha det bra,
men han eller hon dndd inte har det bra eller mar bra sa paverkar
det bur jag mar”, sa siger en anhorig,
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"Men det dr ju inte bara den som dr sjuk man har ansvar for, man
har ju ansvar for hela hemmet. Man har ju ansvar for allt, ndr

den andre inte kan ta ansvar for nagonting lingre. Man ska ringa
dverallt, ta kontakt med alla och folja med. Han klarar ju inte det
yjily”.

En tjinsteman sdger att nir den nirstaende ar pa ex.
dagverksamhet da har anhoriga inte ansvar under den
perioden, da har anho6rig ansvarsfrihet en stund.

"Men da ska de vilja sjilva ocksa...” siger en anhorig,

Samtalet spinner vidare pa kvaliteten 1 olika insatser, ex-
empelvis i korttidsvard sa att man som anhorig upplever
det som en avlastning,

Fragor om kvalitet och kontinuitet har varit uppe till
diskussion. Anhoériga som har en nirstiende, med en
demenssjukdom, tycker att det ar viktigt med kontinuitet
som en faktor f6r anhorigas trygghet. Personal fyller i att
de forsoker jobba pa ett lugnt sitt for att pa sitt skapa
trygghet, bade f6r den som sjuk och f6r den anhérige.

Frigor kring planering, kontinuitet och utbildning har
ocksa ventilerats. Det finns olika system f6r planering och
med ett uttalat syfte att fa ner antalet personer som kom-
mer for att ge vard och omsorg i hemmet. En siffra pa 30
personer nimndes och den anhoriga sager

“att jag mdste trana mig i att lita pd personalen, annars skulle jag
bli galen om jag gick och oroade mig”.

Ett annat problem vid brist pa kontinuitet dr att man som
anhorig maste upprepa information som redan finns, att
komma in med nya lakarintyg som ska styrka det som
redan ar styrkt —

“att fd lammna information som om det vore forsta gangen”.

“Jag mar bra — men det dr myndighetskontakterna som tir’.

Detta knyter an till samtalen om olika former av lotsat/
kontaktpersoner som skulle kunna finnas med som stod 1
alla kontakter.

Ett annat omride som iterkommit ar vikten av informa-

tion och kunskap.

30

En politiker undrar:

"Har ni som anhiriga fatt samtal och
[forklaring av din ndrstaendes sjukdom”?
Har ni fatt en forklaring bur processen ser
ut framat”?

I det hir fallet 4r det en demenssjuk-
dom som diskuteras.

lag har fatt information genom att stéilla
fragor. Jag har fitt information frin vanner
och ddr finns ett igenkdnnande. Neurologen
ko inte med mycket information. Behivs
kunskap om olika sjukdomar”.

"Det dr inte sdrskilt uppmuntrande att fa
reda pa sa mycket”.

De hir bida citaten visar hur kom-
plext det dr med information — hur
mycket vill man veta — vad kan man
som anhorig harbargera och ta emot?
Sakert varierar detta mycket mellan
olika manniskor.

En medicinskt ansvarig sjukskoter-

ska (MAS) sager:
“Inte forta for mycket hopp. Man kan

prata och forklara nrycket men den anhirige
mdste ocksa vara mottaglig”.

Bemoétande och trygghet ar intimt
sammankopplat:

“Hur bemits jag som anhirig av bistands-
bedimare och personal. Fir jag fragan hur

Jag mar”’?




En del i bemétandet bestar av upp-
levelsen att bli lyssnad pa :

“Ingen vill lyssna pa mig som anhirig, jag
har jattemycket viktig information om min
ndrstdende, det kdinns som jag har en pdse
pd huvudet nér jag ar pa olika stéllen med
min matke. Ingen ser mig eller fragar mig
om ndgot — det gor mig ledsen och otrygg
och dd spelar det ingen roll om de timmar
och insatser som maken dr beviljade dr kor-
rekta”.

Detta ir ett kirnfullt citat om vikten
av att bli sedd och lyssnad pa.

I bemétandet ingar ocksa hur man
kan férmedla kritik och synpunkter.
Kiénner man som anhorig att det
finns utrymme for kritik eller haller
anhoriga inne med den?

I de flesta kommuner finns det ett
uppbyggt system f6r klagomélshan-
tering med broschyrer med informa-
tion om hur man gér om man inte ar
n6jd — och kanske inte vill “klaga™ till
personalen direkt.

Ytterligare ett spar kring fragan att
mad bra som anhorig ar att hur man
mar beror pa vilken fas i sitt anhorig-
skap man 4r i och ocksa vilken insikt
den nirstiende har om sina problem.

"Det handlar vil om hur man dar som
mdnniska — hur man kan ta en m0tgang.

Alla relationer paverkar/ s av negativa
handelser”.

Det ar kanske inte ”hur man har
det utan hur man tar det” som ar
avgorande.

En anhorig uttrycker sig sd har:

"Jag som anhirig har ett eget ansvar for att se till att mitt liv blir
hanterbart och fir mening. Det dr tilldtet att ma bra, men man
kan som anhirig kanna skuld i det”.

Aven detta ir ett intressant tema — vilka strategier anvin-
der man sig av som anhérig fOr att hantera sin vardag,
Det som niamns ar olika aktiviteter, promenera, vara ute
1 naturen, spela golf, delta i féreningsliv, ga pa konserter,
teater eller sjunga i en kor.

Pa uppfoljningsmotet med ledarna for alla nitverken
fick vi ta del av berittelsen om tradkojan”. Det ar en
anho6rig som berittar om sin metafor — att klittra upp i
tridkojan och dra upp repstegen — skapa egen tid som ger
kraft. Kanske att smyga ner en tidning i tvattkorgen och
sitta en stund och ldsa i vintan pa att tvittmaskinen blir
klar.

Ar det s4 att vi lite till mans har vira egna “tridkojor”
men att dessa dr sd privata att inte ens de nirmaste kinner
till dem och skulle de inte vara privata sa hade de kanske
inte nagon mening?
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Bilaga 3- Tredje traffen

1. Vilka férvantningar har jag som anhorig pa
mig sjalv - vilka foljder kan det fa fér min hal-
sa?

En sammanstillning frain en kommun inleds med f6ljande
mening:

“Fragan vdckte intensiva diskussioner och det blev manga intressan-
ta och viktiga sidospar. Vad som paverkar anhirigas hilsa dr sa
mangfasetterat”.

Dessa rader aterspeglar att frigan om forvantningar ir en
svarfangad friga med manga sidospir. Pa samma sitt ar
ocksa begreppet hilsa svarfangat och med manga olika
infallsvinklar och tolkningar.

Vilka férvantningar har man pa sig som anhorig och
varifrin kommer de? Kommer de frin mig sjilv eller uti-
fran eller bade och. Flera anhoriga sdger att de tagit pa sig
rollen frivilligt — men de har a andra sidan inte fatt fragan
om de vill, kan och orkar.

En anhorig siager sa hir:

“Kan omgivningen stilla forvantningarna? Jag bestammer sjaly hur
Jag vill ha det. Jag forvintar mig att om jag bett om avlosning sa
far jag den — om ingen kommer blir jag arg och sdger ifran. Jag vill

ocksd att det dr kontinuitet med personal. Jag sager ifran bur jag

vill ha det. Jag mdir bra av att kunna sdga ifrin”.

Vilka lagliga skyldigheter har man att ta hand om varan-
dra, ge vard och omsorg? Juridiskt finns ett féraldraansvar
upp till 18 dr och inom parférhallande ett ekonomiskt an-
svar for det gemensamma, diremot inte nagot ansvar for
personlig omsorg,

"177 kan dock konstatera att det dr mer komplicerat dn sa, nagon
uttrycker det diliga samvetet”.
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De storsta forvantningarna staller
man férmodligen pa sig sjilv.

Anhoriga gor ocksa en koppling till
det stora steg det innebir att ta emot
hjalp. Genom att ans6ka om hjilp
innebir det att man delger andra sitt
privata liv och slapper in andra 1 sitt
hem, vilket givetvis paverkar andra
an den som ar i behov av det direkta
stodet. Andra manniskor far insyn 1
mitt liv.

En politiker med erfarenheter ocksa
som anhorig siger sa hiar om forvant-
ningar;

"Det finns en risk att man kdnner press
fran omgivningen. Det finns en press pa att
man som anhorig forvintas klara av det,
att det dr en skyldighet. Jag tror ocksa det
Jinns tvd olika forvantningar, de man har
pa sig sjdly och de forvintningar som om-
givningen har pa mig.”



Samma politiker fortsitter med att
saga:

"lag hade higa forvintningar pa mig sjily
gillande min nérstaende, jag hade orealis-
tiska forvantningar pd mig sjdly. Jag skulle
gora min ndrstaende frisk, jag ville bjilpa
min narstaende klara orealistiska mal, jag
tror inte det dr ovanligt att man kdnner
sa.”
Samtalet fortsatter och andra anhori-
ga instimmer i att man kan ta i sd
man knicker sig” och da ar ju ingen
hjilpt.

Nagra borjade sin diskussion med
utgangspunkt i det daliga samvetet.

"Finns det en forvintan frin bade mig
sjdly, den ndrstaende och omgivningen att
anhiriga ska ha ddligt samvete. 1V em nyt-
tar det daliga samvetet? Om jag viljer att
prioritera mig sjily for att orka finnas till
for min ndrstaende och samtidigt har deligt

samvete — hur mycket energi har jag da
lyckats fylla pa”?

Vilken roll spelar vi professionella 1
detta — bekriftar vi att man som an-
horig ska ha daligt samvete?

V7 tror att vi var och en midste trana att
std for de val var och en gor”.

En anho6rig med minderariga barn
sager att barnen kommer att vara

pa sommarkollo — jag orkar inte ha
semester och vara med barnen hela
sommaren. Omgivningen har férvan-
tningar om vad barnen ska géra un-
der sommaren.

"lag tinker inte ha daligt samvete for mina
vall”

Forvintningar, krav och ansvar finns med i diskussion-

erna och pa olika sitt..
"De stirsta kraven stiller vi pa oss sjalva”.

Ofta smyger sig forindringarna i tillvaron fram och man
anpassar sig omedvetet efter hand. Tanker anhoériga pa
konsekvenserna i ett eget halsoperspektiv?

"Nej, man kor sa linge det gar”.

"Det kanske dr bra att medvetandegira de egna kraven och forvén-
tningarna. Kanske fundera pa om det finns krav man kan slippa
och vad som ar viktigt att inte slappa’”.

En anhérig som har sin nirstiende i ett sdrskilt boende

sager:

"Det gir fort att komma in i en ond cirkel dér man bara gor utan
att tanka. Personalen kommer med langa listor pa saker som be-
héver ordnas i det nya boendet och jag haller pa att kvivas av alla
masten”.

Alla ’masten” och krav finns med i samtalen:

"Man ska klara dubbelt sa mycket mot tidigare da vi var tva att
dela sysslorna. Blir det fir mycket orkar man inte till sist. Anda
forsoker man och dd dr det litt att ga in viggen”.
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En anhorig siger:

"Man ska gira allting sjélv. Man madste ju ha full koll, det dr ju

bara sa”.

Om kopplingen till hilsan och hur man mar siger en an-

horig:

"lag kdnner sjily att det har paverkat mig. Jag tycker sjaly att jag
inte dr alls lika glad som jag var forr, jag dr mer nedstimd. Tycker
inte livet har samma vérde lingre, emellandt kan jag kdnna sa.
Och varfor har det blivit sa har.., varfor skulle det bli sa ndr vi
blev pensiondrer och kanske kunde ha giort trevliga saker tillsam-
mans. ../ | att inte kunna gira saker som man gjort forr paverkar
hdlsan’.

I samtalen finns flera spar pa temat foérvintningar och
krav. Ett sadant spar ar genusperspektivet.

“Inte tidigare sagt ifran pa andras forvantningar, har varit en snall

Micka som bjalpt till. Krav ligger ndra forvintningar fran andra’.
En dotter sdger:

“Som dotter kénner jag inte nagra sdrskilda forvantningar utifran.
Ddremot har jag egna forvantningar pa att stilla upp. Som barn
Ska man nog vara lagom engagerad. Inte vara inne och peta i allt”.

“lag har alltid tagit hand om andra. Jag dr dldst i en syskonskara
och har arbetat i virden” siger en dotter.

Dessa synpunkter ledde oundvikligt fram till en viktig as-
pekt:

"Det ar det dér med att vara en duktig flicka’.

"lag har alltid varit en duktig flicka, det dr sa jobbigt, men jag ar
nog fodd san”.

Anhoriga var rérande 6verens:

"Om det var vi (kvinnor) som varit sjuka sd hade hemtjansten varit

inkopplad’.
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Men aven om man som anhorig
torsoker stilla upp och vill vil sa kan
det bli som en anhérig sager:

"lag forsikte stilla upp sa mycket jag
kunde for mamma, fast hon var arg och
missndjd pa det mesta jag gjorde for henne.
Hennes forvantningar pa mig var stora. Jag
kdnde att jag inte dig”.

Genustemat togs ocksa upp, och da
av tva som sjilva arbetar inom oms-
orgen. En av dem siger:

"Ndir min pappa blev dalig var det jag som
stottade upp mer én mina brider”.

Erfarenheter hur det varit i tidigare
generationer kom ocksa fram, det
var dottrar som tog ut semester for
att kunna hjilpa, det kanske fanns en
forvantan att det var flickorna som
skulle skota detta.

"lag tror att vi ibland maste stéilla krav och
sdga ifran — nu orkar jag inte langre, kan-
ske fordela ansvaret mellan varandra och
inte bara godta det som kanske forvintas
aven’.

En dotter med heltidsarbete berattar
om hur hon stéttat sin pappa under
en lingre tid och siger:

"Nu efterat dr jag stolt dver att jag orf-
ade”.

Har min “littare” att be om hjilp/
sOka stod? Ja, men det kanske ocksa
ar en generationsfraga. Aldre min
kanske inte har tagit samma ansvar
for hem och familj som senare gen-
erationers man.



Vi har tidigare haft uppe plikt och
lust, och kanske dldre man 1 plik-
tgenerationerna” forvantas ta ett
storre ansvar.

En anhoérig, man, berittar om en
positiv upplevelse 1 sin roll som an-

horig:

“Mot siutet hade makan hemtiinst fem
ganger per dag. Jag tinkte aldrig pa att det
var dags for ett annat boende. En dag kom
min idol, min dialogpartner, bistandshan-
dldggaren, som fatt indikationer pa att jag
inte orkade mer. Hon hade fitt information
fran bemtidansten som var uppmdrksam
och lyhord over min livssituation. Det har
bjdlpte mig att fatta beslut om sdrskilt bo-
ende for min maka.”

Samtalet om forvantningar tog ocksa
lite andra vagar:

“Forvantningar — det tycker jag har en posi-
tiv klang”, var en spontan reaktion.

Men det var svart att sitta ord pa
forviantningarna. Det verkar som

de finns instoppade i ndgot som
man betraktar som sjalvklart. Det
sjalvklara édr 1 sin tur kopplat till fra-
gan om frivilligheten 1 anhorigvar-
dandet. Har jag ndgot val?

Detta knyter an till ett samtal om
just val. Kan man som anhorig gora
ett medvetet val och vem ir det som
skulle stalla fragan? Vad behover man
som anhorig f6r “underlag” for att
fatta ett klokt beslut? Far anho6riga
frigan om hur mycket ansvar de vill/
kan ta?

"Nej”, siger en anhorig, “Jag talar om
vad jag behiver”.

En annan anhorig sager:

“la, vid vardplaneringen pa lasarettet, jag har bra dialog med hem-
tidnsten”.

En politiker siger:

“Det dr viktigt med en dialog med anhiriga — att reda ut och gora
tydligt”.

Anhoérig:

"Det dir viktigt att vara medveten som anhirig. Manga anhiriga
saknar medpetenheten i att man dr anhorigvardare. 1 omsorgen dr
min erfarenbet att det finns tva grupper — medvetna och omedvetna
anhiriga”.
Da ar vi tillbaka dar vi bérjade — det ar en fraga med man-
ga sidospar...

En verksamhetschef som deltar sdger utifrin de tidigare
traffarna och som anknytning till den nya fragan:

“lag har alltid gjort mitt bista utifran de val jag gjort. Man maste
forsonas med sig sjily ndr man giort ett val oavsett det giller bar-

nuppfostran eller anhirig”.

Pa vilket sitt paverkar férvintningarna och kraven
den egna hilsan?

Forvintningar handlar ofta om relationer. Hur min rela-
tion till den jag vardar/stédjer dr avgbrande for mitt eget
maende. Hur ser mina omkringliggande relationer i mitt
eget nitverk ut? Hur dr det mellan syskon eller i relation
till mamma och pappar I relationerna handlar det ocksa
om vilka férvintningar jag har pa mitt natverk. Om om-
givningen inte lever upp till min forvantan blir frustra-
tionen hog och jag mar simre som anhorig,

"Mina syskon gor ingenting, jag far gira allt. 1 ad hdnder on man
Slutar gira allt och slutar forse sina syskon med all information. De
kanske haller sig undan for att de dr vana att ett syskon fixar allt”.

Vem har férvintningarna — du eller dina syskon?
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Svikna forvintningar pa tillvaron gor att vi mar daligt.
Det kan bli en liten varld nar vi blir anhorigvardare, om-
virlden kan krympa och det sociala utbytet minska.

Den férindring i det sociala livet som flera anhoriga
vittnar om paverkar den mentala hélsan — en kinsla av
utanforskap. Man blir reserverad och kanske upplever
att vinner inte sa giarna kommer och hilsar pa lingre.
Det kan ocksa vara svirt att uppleva forstaelsen frain om-
givningen. En anhorig uttrycker detta karnfullt:

"De sdger, vi forstar att du har det jobbigt — men de forstar inte ett
skit. Man behiver prata med nagon som har det likadant”.

Flera anhoriga berittar att de sjalva ocksa har krimpor av
olika slag och kanske medicinerar f6r ex. hogt blodtryck,
ater smartstillande etc.

Det flera tar upp som en viktig del av halsan ér hur vik-
tig somnen ér for att orka i lingden. Kinsla av trotthet, pa
gransen till utmattning finns ocksd med i beskrivningarna
fran anhoriga.

Anteckningarna fran den tredje triffen speglar vil det
inledande citatet — fragan dr mangfacetterad. Vikten av en
god kommunikation, lattillganglig information, verkstal-
lande av avl6sning kopplat till egen planering som an-
horig,

En grupp vinde pa perspektivet och diskuterade vad
som hinder om man inte tar hand om sig sjily, ex. alla
stressrelaterade akommor. For anhériga som har barn
med olika funktionshinder har samtalen mer handlat om
den frustration anhoériga kan uppleva i kontakter med
myndigheter, att hela tiden vara ’pa hugget” och bevaka
intressen. Upplevelser av att bli hinvisad runt till olika
instanser. Som foralder har man svart att fa information —
med hanvisning till sekretess — och:

" Andi ér det vi som fir stilla upp om nagot hinder kvéllar och
helger”.

Som foralder till barn med funktionshinder far man vara
mycket forilder vildigt linge.
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Bilaga 4- Fjarde traffen

1. Vad kravs for att jag som anhorig ska kunna
sova gott och slappna av?

"la, det skulle jag girna vilja veta”, siger en anhorig spontant.

Att det ar viktigt att fa vila och att kunna sova och att
brist pd somn paverkar hilsan negativt ar sikert alla 6ve-
rens om.

Mojligheter till vila och somn paverkas f6r manga an-
hériga av yttre omstindigheter som kan vara svira att
paverka.En anhorig siger:

" Att livet runt mig inte ar kaos, att det dr ordnat, finns struktur.
Ndir jag har for mycket som ligger pa mig sa blir det svart att sova”.

Vi borjar med yttre faktorer som kan paverka sémn och
vila. En trygghet i att veta att min nérstaende mar bra,
blir vil omhindertagen ir grundliggande faktorer for att
kunna slappna av. En vanlig orsak till stord nattsémn ar
oro for att den narstaende ska ga upp och riskera att falla
vid ex. toalettbesok.

En anhorig sdger:

"lag vill veta att min man kan ga upp utan att ramla. Han gar
upp flera ganger per natt och di vaknar jag ocksa. Jag tror aldrig
Jag kommer ner i djupsomn. Jag behover nagon natt for att sova pad

egen hand”.

Flera anhoriga har mycket som ska goras innan de sjilva
kan komma till ro och ligga sig. For en del kanske den
enda stunden av egen tid som ger méjlighet till en stunds
avkoppling ir tiden efter det att den nérstaende kommit
till ro.

Andra orsaker till problem med sémnen kan vara oro
och bekymmer for en mingd praktiska ting, tridgard,
ekonomi, kan man bo kvar etc.

Dagarna ir fyllda av goromal och pa
natten kommer tankarna ifatt vilket
kan gbra det svart att komma till
ro.Behovet av avlosning har ocksa va-
rit uppe till diskussion i flera grupper.
Avlosning pa natten onskar nagra
som en hjalp for att fa sova.

Men:

"Jag kan inte forsta varfor hon inte sover
nu nar vi ar har och tar hand om maken
— men det dr inte bara att sld pa och av en

knapp”.

Avlosningens “avigsida” vittnar en
anhorig om och sager:

“Barnen har varit borta i tre veckor och
ndr de kom hem blev det plotsligt uppenbart
hur jobbigt livet var med alla sjuka runtom-
kring. Frustrationen blev ndstan storre ndr
han kom hem 1gen dn vad den har varit un-
der de sju senaste aren vi varit tillsammans,

[for jag upptéickte bur livet kunde vara”.

"Sovtips bjalper ju inte mot simnbrist, oron
[finns kvar dndd”.

Det gir inte att jamfora varandras
situationer, alla ar unika. Vilket behov
av somn vi har och har haft paverkar
oss ocksa.

Alla har nog perioder da man
sover bittre eller simre. Nagra har
diskuterat om min och kvinnor
torhaller sig olika till somn och vila.
Min kanske har littare att koppla
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bort tankarna och kanske har lite ”littare” att be om hjalp.

Flera har varit inne pa vilka konsekvenser dalig natt-
somn har pa vardagen. Det blir svart att orka och hinna
med sig sjdlv. Man kanske slarvar med maten, motionen
och sociala kontakter blir lidande.

Ar man dessutom yrkesverksam kanske rollen som an-
hérig paverkar arbetet negativt, vilket kan leda till stress —
man hamnar i en ond cirkel.

Listan pa tips kan goras lang och ett lite annorlunda tips
ar:

" Att tomglo en stund (uttryck fran en foreldsning som innebar att
bara sitta och koppla bort allt omkring sig och bara stirra rakt
ut)”.

Det kanske ir en variant av meditation mojligen.
Hur dagen har varit speglar hur natten blir. Flera dterkom-
mer till vikten av motion, att vara ute i naturen, vara aktiv
péa dagarna och gora positiva saker tillsammans.

Nigra tips for att kunna slappna av och somna:

e Lyssna pa musik, avslappningsband

¢ Skriva dagbok, planera f6r nasta dag

* Tinka positivt — vad har varit bra idag

* Anvinda tekniska hjilpmedel, ex. larmmatta, dérrlarm
* Hemtjinst, avlosning, viaxelvard

* Huskurer av olika slag ex. lavendelte, kamomillte,
varm mjolk, choklad etc.

* Ha en bra sing och kudde

* Tritidssysselsittningar

e Egen tid — tridkojan igen

* Yoga

Vilka konsekvenser kan bristen pa somn fa, dels for
hilsan men ocksa for relationen?

Brist pa sémn paverkar halsan pa en mangd olika sitt
bade fysiskt och psykiskt. Det manga lyfter fram ér olika
stressreaktioner som ex. hogt blodtryck, diabetes mm.
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"Jag blir belt forstird, jag kommer mig inte
[for med ndgonting. Jag bara gar, sitter och
halvligger. Det funkar helt enkelt inte, och
dd grubblar man”.

Den psykiska orken blir simre sdger
en anhorig:

"Risken dr att man blir grinig och inte ork-
ar med, att man inte orkar vara forstaende

7 alla ldgen och att man retar sig pd smdsa-
ker”.

"Det dir di man slar gubben med ticket.
Nir jag haft flera néitter av stird simmn och
Somnlost, sa blev jag sa frustrerad att jag
drog upp allt gammalt groll som jag inte
behovt, och det gjorde att jag blev sa arg att
jag inte orkade lingre, jag ville bara sla
honom. Mitt batteri var siut”.

"Jag fir daligt samvete om jag blir otalig
pd min man, det dr ju inte hans fel att mitt
talamod inte réicker till”.

"Omt jag blir irriterad sa skéms jag infor
mig sjaly”.
Nir bristen pa sémn och vila far kon-
sekvenser for den nirstiende, som
i citaten ovan, ar behovet av stod
tydligt. Har man haft kontakt innan
med anhérigstodet, bistindshandlag-
gare sd finns kanalerna — men om
man inte 4r kind av kommunen si
kanske det ar svart att ta en kontakt.
Oron och ridslan for att inte orka
med sin situation och att ta beslut om
att t.ex. ansOka om sirskilt boende
kan bli 6vermaktigt for en del anhori-

ga.
De som har kontakt med anho6rig-



stodet lyfter fram hur viktiga samtalsgrupper ér for att fa
prata och fa ur sig sin ilska och frustration.

Nagra har varit inne pa tanken att man som anhorig inte
ser sambandet mellan hur man mar och bristen pa vila
och sémn. Regelbundna likarbesck var ett forslag i den

gruppen.

Allt hinger samman!

I samtalen har tankarna ibland tagit lite vidare cirklar.

Samtalen har inte bara handlat om s6mn, sémnbrist, tips

tor att kunna koppla av och konsekvenser for hilsan.

Ord som dterkommer ir kunskap, maktlshet, kontroll,

paverkan pa relationen, lingtan, anpassning och tillit.
Forvantningar och krav har ocksa tagits upp och da med

utgangspunkt fran fragorna i tredje triffen.

"Hur ofta vagar man ta reda pa vilka forvantningar min omgivning
har pa mig”.

Det ir en fraga som tas upp, och det gors en koppling till
det daliga samvetet. Vi tror oss veta vad andra forvintar
sig utan att ta reda pa detta. Det daliga samvetet nyttar
inget till. Vi kanske behéver prata om vad jag vill och
vad jag kan som anhérig, f6rsoka minska pa kraven och
férvantningarna (fran mig sjalv), ta hjilp av andra och
torsoka tanka mer pa mig sjalv. Andra nycklar ar att kanna
trygghet och tillit, vaga laimna over ansvar och 1 forlingn-
ingen ma lite bittre och dven forbittra somnen.

Ett annat ord som dterkommer ar maktlosheten man
som anhoérig kan uppleva, att inte kidnna sig delaktig eller
fa vara delaktig,

"Det dir en ny men mycket angendm upplevelse att ocksa tas pa
allvar i sin oro for sin fru”, siger en anhorig vars fru kommit
ater efter sjukhusvistelse.

Ett sitt att minska sin maktléshet kan vara att skaffa sig
kunskap, om sjukdomen/funktionshindret och om vilka
mojligheter som finns att fa stéd och hjilp.

En anhorig uttrycker det sd hir;

"Bygga upp kunskap kring sig och att
acceptera att min ndrstaende dr psykiskt
sjuk, sd att man inte tar pd sig att det dr
ens fel att sonen dr sjuk’”.

En politiker med en Parkinson-sjuk
make siger:

"Tu mer kunskap man har om sjukdomen
Ju biittre kan jag acceptera hans sjukdom
och att det gar sakta. Det dr en process och
Jjag har fatt stirre forstaelse for hans sjuk-

»

dom”.

Ett sitt att mota kanslan av mak-
tloshet kan vara att forsoka skaffa sig
kontroll 6ver tillvaron. Skapa rutiner
och en struktur for sig sjilv och for
sin narstaende, som kanske i nagon
man kan ge kinsla av kontroll, vilket
ocksa kan ge en bittre somn och vila.

Ett annat omriade som berorts ar
att kunna anpassa sig till en ny situa-
tion, att acceptera att det ar som det
ar. Anhoriga berattar om hur man pa
olika satt forsoker anpassa sitt eget
liv efter den nirstiendes behov. Pa
temat somn sa forsoker man sova/
vila en stund nir den nirstiende gor
detsamma. En anhorig som fick sin
nattsomn stord fick radet att sova pa
dagen.

“Men ndr ska jag leva di”, siger den
anhoriga.

En annan dimension finns ocksa
med och det dr lingtan, en lingtan till
ndgot som varit och som kanske ald-
rig blir.

Sa hir uttrycker en anhorig detta:
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“Léngtan dr ibland en mycket svar kdnsla nar den man langtar
efter inte uttrycker nagon langtan tillbaka. V'i har haft ett bra liy

z dver 50 ar och kdnslan av ndrbeten, att nagon tar i mig och det
[inns inte mer — det gor att sommnen paverkas. Vi har varit vana att
sova tillsammans, men maken sdger ibland att han langtar till kort-

tidsboendet — det tycker jag dr trist. Men jag har vant mig”

I langtan finns sorgen Gver nagot som gatt forlorat eller
som ovan en upptickt av hur livet kunde ha varit 1 stéllet.
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Bilaga 5 - Femte traffen

1. Diskutera vilken skillnad det kan bli for anho-
rigas halsa utifran tva perspektiv. Innebar an-
horigrollen att anpassa sig och acceptera eller
innebar det att tolerera och sta ut?

Tankar har framforts om ordens innebord och att nir
orden anvinds tillsammans sa kan det uppfattas som om
”acceptera’” och “anpassa sig” betyder samma sak. Det-
samma giller orden ”tolerera” och ”’std ut”.

"Vi kdnner att olikbeten dr vildigt stor i orden men framforallt dr
olikheten vildigt stor i den kdnsla den skapar hos varje person”,
sager en grupp.

Otrden betyder olika for olika personer utifran olika erfar-
enheter och olika sammanhang — vilket kanske gav den
intressanta diskussionen.

Det mest positiva ordet dr — acceptera — som anger lugn
och nagot som kommer inifrin mig sjilv som anhorig,

Ordet anpassa har en mer negativ laddning — inte sa stor
mojlighet att paverka ett skeende. Men det finns de som
tycker det finns en positiv valér dven i detta ord.

Ordet tolerera uppfattas som mer negativt an ordet an-
passa och det mest negativa — att sta ut!

Nigra har anvint ordet uthirda som synonym till att std
ut.

For att komplicera bilden annu mer 4n ”bara” ordens
betydelse sa spelar situationen roll — vilken varierar mel-
lan manniskor och over tid. Relationen spelar en stor roll
vilket vi aterkommer till.

Hur den nirstiende hanterar sin nya situation paverkar
ocksa mycket, vilken insikt som finns etc.

Vem ir jag som anhorig, vilka strategier har jag tidigare
anvint i nya och svara situationer?

Vigen till att hitta en acceptans kan vara krokig och

ling, inledningsvis kanske man som
anhorig tolererar och stir ut med en
térhoppning om férindring och for-
battring,

En anhorig berittar;

"I birjan var det att tolerera och sta ut,
men allt eftersom tiden gitt har jag anpassat
g bittre till situationen. Kortat ner arbet-
stid och hemtidanst flera ganger for att under-
ldtta. Trots allt dr det mycket som faller pa
min lott i organiserandet av vardagen, stod
till maken, och allt annat som hor hem och
hus till. Om aktiviteterna sker med glidje
eller tvang? — Det dr en vandring pa skalan
att acceptera och anpassa sig eller tolerera
och sta ut”.

Ensamheten 1 ”tvasamheten” upplevs
ofta tungt — allt ansvar faller pa den
anhorige.

Vid en demenssjukdom som kom-
mer smygande och med gradvis
torsimring kanske anpassningen och
acceptansen f6ljs at over tid. Vid mer
akuta och dramatiska férindringar
handlar det mer om att hirda ut.

Nadgra har dragit paralleller med ett
sorgearbete med en inledande fas av
chock for att 6ver tid kunna ta in det
som hint och kanske komma till en
situation och en kansla av acceptans.
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En anhorig siger:

"Att anpassa och acceptera, det gor man ju, man forsiker gora det
béista av situationen och acceptera att si hdr dr det nu. Men man
midste ocksd tanka pa sig sjily sa man inte tappar bort sig sjily i
anpassningen. Det dr viktigt att bada parterna accepterar den nya
Situationen och arbetar tillsammans utifran den”.

Nagra har kallat det att “gilla” laget:

"Man gillar inte liiget meddetsammay, det tar flera dar innan man gor
det. Men det dr nidvindigt att man gor det” sa siger en anhorig,

Situationen ar avgorande — i vissa situationer kanske man
tolererar och stir ut och i en annan situation kanske det ar
littare att anpassa sig och acceptera.

Det dr en process man gar igenom, forst stir man ut och
efterhand liar man sig att anpassa sig och acceptera.

"Det dir ju att anpassa sig efter yttre de omstindigheterna, sa myck-
et det bara gar. Men att anpassa och fordndra sig sjilv tycker jag
inte man ska gora. Det bar mig emot”, siger en anhorig,

“lag tror det dr fler som anpassar sig efter den som har stora behov”
kommentar fran en annan anhorig,

En anhorig berittar att nir hennes man fick en stroke
och hamnade pa sjukhus triffade hon en annan kvinna
som i samma situation bestimt sig for att ta ut skilsmissa.

Reaktionen i gruppen var stark - det hade varit fullstin-
digt otankbart att komma till ett saidant beslut. Det verkar
vara val drastiskt.

"Vi var ndistan som ett”, siger en anhorig, “Det skulle kdnnas
som ett enormt svek. Dd dr man ju tvungen att koppla bort alla
kdnslor”.

"Visst kunde jag ha giort/ gora andra saker dn att virda — ibland
kan man tanka sa — men vill man verkligen gora ndgot annat?
Skulle man vilja resa? Vet inte? Ar det sitnationen som gor att
man inte langtar?”.

Ar det relationen som bir och som gOr att man star ut —
anpassar sig — accepterar?
Det som kommer fram frin samtalen ér att ordet anpas-
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sa kan tolkas som nagot positivt och
for andra innebidr anpassning nagot
negativt, vilket vi aterkommer lingre
fram i texten.

Pa den positiva sidan finns det som
en anhorig berittar:

"Att anpassa sig kan ocksd innebdra att
vixa, man tvingas lira sig nya saker som i
bista fall kan leda till att sjélvfortroendet
Okar, till exempel hitta pa en ny matritt
som barnbarnen tyckte var jattegod — da
véxer man och kdnner sig stolt.”

Flera har framfort att gilla liget, an-
passa och acceptera dr en del i att ma
bra. Acceptansen ir viktig for hilsan
siager de.

Tolerera och sta ut

Orden har for de flesta en negativ in-
nebord och vicker minga kinslor.

Vi kan tolerera och std ut av olika
anledningar och pa olika sitt.

"lag kan tolerera och sta ut med min dot-
ters beteende som dr pa grund av hennes
gukdom och jag kan sta ut med det, men
fragan dr hur linge”.

Tolererar g6r man kanske mer med
nagon man inte tycker om eller inte
har en kidnslomissig bindning till, re-
lationen spelar roll.

En anhorig siger:

“lag tolererar och star ut med ett daligt
bemotande av vardpersonalen, for att
jag mdste. Jag och min ndrstaende dr i
beroendestallning till dem”.



En annan kommentar:

" Det later sa hemskt att tolerera och sta ut och det paverkar hil-
san, man utvecklar mer stress”.

Kontakter med virdpersonal och beroendestillningen har
flera grupper tagit upp. Speciellt dé situationen dr ny som
nir den narstdende flyttat in pa sarskilt boende.

"I borjan tar man pa sig allt, star ut och tolererar. Denna period
sliter otroligt mycket, bdde fysiskt och psykiskt”.

En anhorig berittar att hennes make accepterade sitt sér-
skilda boende littare 4n vad hon gjorde:

"lag har tolererat de sista fem daren, trots allt har jag maitt bra i
detta, men jag har offrat mig sjalv. Jag bar lagt egna intressen dt
sidan och funnits ndrvarande for min man. Jag har levt i en bubbla
men ndr bubblan sprack och jag birjade tinka efter sa gir det att
leva sd har till en viss grins — att tolerera och sta ut- fast egentligen
vill jag inte sdga att det dr att man tolererar, det dr sa harda ord.
Men jag far heller inte daligt samwete dver att jag fram till nu levt

i bubblan, det har varit viktigt, och som jag sa tidigare sa har jag
trots allt matt bra i detta’.

Detta citat visar hur komplext det ar att vara just anhorig,

Om man bara anpassar sig och tolererar hur mar man
da? Man maste fi visa sina kidnslor. Diskussionen kom-
mer in pa det som har varit uppe i tidigare traffar — vilka
forviantningar man sjalv har och omgivningens forvant-
ningar. Anhoriga kan uppleva ett tryck frin omgivningen
om vad de gor och inte gor.

“Sta ut, vara duktig, ndr man tanker sa da mdste man nog gora
ndgot dt situationen. Manga sdger att man dr duktig. Jag blir galen,
ndstan sd jag klipper till dem som sdger sa!”

Kraftfullt uttryckt av en anhorig
Att anpassa sig till ndgon annan eller till nagons sjuk-
dom har vi svart att se att det finns ndgot positivt i, siger

en grupp.

En anhorig 1 gruppen berittar att
hans och barnens liv gar ut pa att
anpassa sig till den nérstaendes sjuk-
dom:

"Jag véger mina ord pa guldvag hela tiden.
Scdger jag fel sak kanske hon gir ned i de-
pression eller gar ut och gor sig illa”.

Vilka ord 4r det som ar ratt och fel
ord?

"Det vet jag inte forrdn efterat, sdager han’.

Hur anpassar man sig da?

Att anpassa sig till ndgon pa det satt
som anhoriga ofta gor vill vi hellre
kalla medberoende. Anpassningen
kan ibland liknas vid den som sker
vid vild 1 nara relationer” dir det
egna livsutrymmet krymper och
situationen sa smaningom blir nor-
maliserad.

Orden tolerera och sta ut eller
uthiarda som andra anvant har vickt
mycket kdnslor.

VTl en viss grans dr det ok, men inte si
langt att man utplanar sig sjaly. Tolerera ar
en gradfrdaga, men stryk och terror dr inte
ok.” Citat fran en grupp

Man kan ha férstaelse och anpassa
sig, men nar det borjar bryta ner en
annan minniska — man kan ju inte
utplana sig sjilv — std ut dr det samma
som utharda och det ar vildigt nega-
tivt. D4 dr man ju néstan ett offer.

I tidigare triffar har nagra tagit upp
temat att inte orka och dess kon-
sekvenser mot den man hjilper. Det
kanske handlar om att inte star ut,
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och kanske hamna i 6vergrepp, fysiskt eller psykiskt.

Nir vi forsoker bena ut begreppen och dess innebord
tor olika personer 1 olika sammanhang sd marker man
snabbt att allt flyter samman.

Det handlar inte sa ofta om acceptera och anpassa eller
sta ut — det vixlar 6ver tid och beroende pa hur situ-
ationen ar just nu.

Ett exempel pa detta ir en berittelse fran anhorig:

“lag hamnade i anbirigrollen for 10 dr sedan ndr sonen in-
gjuknade. 1 birjan stod jag ut och tolererade, tankte att det har dr
nagot som gar over, men med tiden anpassar man sig dven om det
ar svart och det gor ont manga ganger. Jag vill att sonen ska ma bra
och ha det bra. Det dr sa mycket jag ser min son behover, men sonm:
han sjily inte inser vore bra for honom. Det har varit svart det hdr
med anpassning och dvergangen till att sjaly acceptera, jag dr pa vag,
men végen till acceptans har inte varit och dr inte latt. Speciellt nér
jag mdste sta utanfor och se pa’”.

Ytterligare en infallsvinkel ar nimligen medvetenheten
om vira val. Vill jag eller vill jag inte hjilpa/st6dja — vad
innebir det f6r mig om jag viljer bort. Vilka konsekvens-
er far det och ir jag beredd pa dessa konsekvenser?

Péverkan pa hilsan

De flesta ar nog inne pa att det att kunna acceptera sin
situation har en positiv inverkan pa hur man mar som an-
hérig. Daremot dr det inte sa entydigt nir man utgar fran
ordet anpassa. Som sagts ovan sa finns det olika tankar
om att kunna anpassa sig till en ny situation. Allt fran en
negativ kinsla som inte bidrar till att ma bra som anhorig.
Att leva med att anpassa sig medfor ett stort stresspaslag
vilket har en mycket negativ inverkan pa den egna hilsan.

Men det ges ocksa exempel av dem som har en mer
positiv kinsla kopplad till ordet anpassa.

"Man far gora det bésta mdijliga. Det fungerar vil inte alla dagar”.

Den andra yttetligheten, att tolerera och std ut/hirda
ut, det kan man till en viss grins, men alla verkar vara
&verens om att det paverkar hilsan negativt. Aven om en
anhorig sager:
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"lag star ut — vi har haft sa roligt”!

Ett exempel gavs dir hela familjen
mar daligt pa olika satt vilket beror
pa den nirstaendes situation.

Att kidnna att man orkar som an-
horig hinger samman med hur man
sjalv mar.

Ar det svarare att acceptera sjukdo-
men nir man sjalv mar daligt?

“la det dr svirare da”, siger en anhorig,
“och det dr svdrare att hitta pa ndgot, att
komma ut och gora nagonting”.

Hur viktig kunskapen ar har ocksa
kommit fram i samtalen, dels om
sjukdomen/funktionshindret och
dels information om vilket st6d som
kan erbjudas. Ndr man far kunskap ér
det littare att acceptera sin situation
och kanske ocksa ma bittre.

Annat som kommit fram ar hur
viktigt det 4r att na anhoriga tidigt
med information om vart man kan
vinda sig vid behov av stod.



Bilaga 6- Sjatte traffen

1. Vad ar det som har varit viktigt for Dig i sam-
talen om halsan? Vad kommer du att minnas
och ta med Dig fran traffarna under aret?

Det som stuckit ut och som manga siger ar att samtalen
har visat hur komplex rollen som anhérig dr, och att man
fatt en 6kad forstaelse och insikt om anhorigas situation.
Framfoérallt kommer detta frin den professionella sidan
och fran politiker. Det dr sa manga saker som avgor hur
jag mar eller inte mar.

Upplevd hilsa ir ocksa komplext och olika fran person
till person.

Fran anhorigas sida sags att det kidnts bra att vara i ett
forum och fa beritta och att andra lyssnar. Fér manga
anhoriga har det blivit en positiv upplevelse att fa beritta
och att det varit ett Oppet klimat i grupperna vilket under-
littat mycket.

Nagot som alla ocksa lyft fram dr det goda bemotandet
och hur viktigt det dr att motas i bra samtal, mer om detta
lingre fram i texten.

Vi bérjar med roster fran anhériga

"Det har varit givande triffar — dorrar bar dppnats. Det har varit
en resa av upplevelser ndr jag list minnesanteckningarna, glidje och
tarar, men jag har ocksa blivit f-bannad. Jag tycker att det stammer
att det dr en vandring pa skalan att acceptera och anpassa sig eller
tolerera och std ut. Jag har ocksd fastnat for tolkningen av orden vi
anvdnder och att vi virderar och anvinder dem olika”.

En solskenshistoria fran en deltagare om vad det har gett
honom att vara med i nitverket lyder:

"Jag blev inkallad som representant for pensiondrsradet. I den har
gruppen har jag fatt insikt i att jag sjaly dr anhirig. Sa for mig var
det att dppna upp skygglapparna. Tack vare den hir gruppen sa

har jag birjat sdga ifran och ge mig sjiily
tid och gora andra saker som t.ex. dka till
Amerika och hélsa pa min bror. Det hade
Jjag inte tackat ja till om jag inte varit med i
den har gruppen. Tack gruppen”

En annan anhorig tycker att det har
varit ett givande och ett tagande:

"Ndir jag blickar tillbaka sa ser jag att det
ndstan alltid har fungerat bra for niig och
mafken. Som anhirig sa har jag ként mig
valdigt ensam med allt dven om jag har vin-
ner och slikt, sa de har triffarna har varit
bra. Det hénger mycket pa en sjaly, att man
faktiskt tar steget over troskeln, tar del av
andra saker och ting som gor en glad, lyfter
blicken och ndr man gor det sa verkar det
som att andra far respekt for mig”.

Utbytet av samtalen aterkommer

fran flera. Vad som gjort intryck pa
gruppen ir att det kindes markligt
att pa ett sa Oppet sitt prata om sig
och sin situation fér andra. Ndgon
har funderat pa att man limnar ut

sin familjemedlem. En anhorig sager:
"Det kdnts bra att for forsta gangen egentli-
gen prata om dessa fragor med andra”.

Ingen har kint obehag 6ver att sitta i
gruppen — tvart om:

“Det har varit givande och bra”.
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Ja, vad har det gett att vara med i ett nitverk, fragar sig en
anhorig?

"Man far sdtta ord pa sina tankar. Vi har det olika men har
Samma funderingar, jag kdnner mig starkt ndr jag gar harifran.
Min man forsdmras men vi gor sa mycket kul vi kan. Jag far sjily
avstd fran saker som jag vill gora, men jag har anpassat mig. Min
man forstar inte varfor jag bebover ga hit, han forstar inte hur vard-
krédvande han dr’.

Vad har det gett dig som personal?

I de blandade lirande nitverken finns det dven med per-
sonal — sjukskéterskor, sjukgymnaster, arbetsterapeuter,
underskéterskor, bistindshandliaggare och chefer pa olika
nivaer.

En sjukgymnast sdger:

"Som personal dr man sa fokuserad pa patienten, det har gett ett
vidgat perspektiv att mota anhiriga och hora deras berdttelser”.

Arbetsterapeuten instimmer och sager:

“Det har varit en fantastisk mijlighet att fi en inblick i anhirigas
situation”.

En chef som funderat 6ver samtalen i natverket siger sa
har:

"lag har funderat och tror att allt hanger samman. Jag anser att vi
professionella miste bli bittre pa att sléppa in anhiriga och ta till
0ss den kunskap och erfarenhet som ni anhiriga dger. Mina erfar-
enheter sdger mig att for att man som anhirig ska klara sitnationen
behaver man kdnna tillit till vard personalen, att lita pa att vird
och omsorg fungerar daven om jag som anhirig inte alltid ar nar-
varande. For att na tillit krdvs god kommunikation och en god vilja
fran anhoriga och professionella. 1/i som arbetar behiver forsta den
utsatthet som bade kund och anhorig upplever men ocksa bli battre
att ta till oss synpunkter pa forbattringar och inte ga i forsvar’.

Ytterligare ett citat fran en chef:

"Tack for att ni har bjudit in och delgivit oss andra era erfarenbet-
er. Det jag kommer att minnas dr era berdttelser om anbérigrollens
komplexitet, mer dn en gang har jag fitt torka en tar ur 6gonvran.

Tack for att jag fick formanen att vara med”.
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Politiker och frivilliga

"Berikande att fa delta och fi hira anhori-
gas situation beskriven, givande. Anhoriga
ar en viktig grupp att stodja, framforallt det
individuella stidet”.

“lag har fallit in i gruppen fran forsta
tillfallet. I borjan var jag politikern som lys-
snade och tog in men jag dar ocksa anhorig.
Nu dir jag mer anhorig an politiker i grup-
pen”.

En annan politiker siger:

“V'i talade ju en gang om att man fir
skuldkdnslor och daligt samvete om man
lammnar ifran sin anhirige. Att man gor
det man inte borde ha giort. En del haller
ut tills man inte orkar lingre. Och en del
vdgrar, de vill inte ha nagon annan. Hur
ska man da med tvang gira det? Det ar
Jdttesvart”.

Samma politiker fortsitter och siger:
lag kdnner mig tacksam att jag blev ut-
vald att vara med och tréffa er och ta del av

era erfarenbeter. N7 har delat med er pa ett
sddant fint satt. Jag har lart mig mycket.

Att fa hora er berdtta om era svarigheter”.




Bilaga 7 - Fragor och teman man minns

Egen tid

Egen tid har varit ett dterkommande tema i samtalen och
ofta 1 samma samtal finns ocksa det daliga samvetet och
skuldkinslorna.

En kinsla av egoism kan smyga sig in hos anhoriga
som inte sillan far det goda radet — du maste tinka pa dig
sjalv. Egoism uppfattas oftast som nagot negativt men det
kanske dven finns en god egoism, som dr till glidje f6r
anhoriga och den nirstiende.

En liten tanke6vning pa temat — vilka dr de fem vikti-
gaste personerna i ditt liv? Det var bara tva som hade med
— mig sjalv — pd listan.

En anvandbar fraga kan vara — férsakar du nagot pa
grund av den narstiendes behov av omsorg? Vad ger dig
energi och vad skulle hinda om du tog upp den syssel-
sattningen igen? Inte sa sillan tinker anhoriga — hur blir
det £6r min nirstiende da? Ett alternativt satt att tinka
skulle kunna vara — hur blir det f6r mig om jag...

Det hir knyter an till ett annat samtal didr man siger:

"Det dr svart att andra sitt forballningssatt i familjen. Man tanjer
Sina granser, man Ror sd linge det gar, man pressar sig. Vi kom-
mer in pa de roller och forballningssétt som man tar pa sig och
anpassar sig till for att fa det hela att fungera, bade praktiskt och
kanslomdssigt. Genom att tanja pd granser sa mdrker man inte ndar
en grans passeras, man anpassar sig och det blir ett sitt att leva.
Det onormala blir det normala. Detta paverkar i hig grad halsa
och upplevelse hur man mar’.

Brist pa egen tid och att fa tiden att ricka till f6r det man
maste och vill g6ra har ocksa manga pratat om. Synpunk-
ter pa avlosning finns ocksa, nar man kan fa det, kan an-
horiga fa avlosning kvallar och helger? Det ar inte ovanligt
att anhoriga har synpunkter pa bristande kontinuitet och

kvaliteten i1 avlosningen. Avlésnin-
gen dr inte tillrickligt flexibelt tycker
manga anhoriga.

En anhorig sammanfattade sa hir:

"Ta vara pa tiden och lev sd gott som det
gar. Gor sadant man mar bra av och som
ger innehall”.

Tradkojan

Metaforen med tridkojan for egen
tid har ocksa fastnat i mangas minne.
Bilden av en plats i lugn och ro for
avkoppling och tid for eftertanke.
Triadkojan kanske inte finns rent fy-
siskt utan mer som en bild i fantasin.

Den anho6riga som ar ”mamma’ till
tankarna om tridkojan har féljande
tankar om vad det gett att vara med 1
nitverket:

V1V iktigt att vi bemiter anhiriga battre,
respekterar och visar empati. Fraga hur
den anhirige mar, viktigt att anhiriga far
tillgang till sma tridkojor. Att se det friska
och inte det sjnka, skapa trygghet och tillit
och att den anhirige dr en del av helbeten”.

Se det friska

Samtal om anhoériga och deras situ-
ation handlar ofta om att det ar job-
bigt och att man mar daligt, men alla
mar ju inte daligt.

47



"Ndir vi jobbar med brukarna sa ska vi se det friska och ta tillvara
de formadgor var och en har. 1 arfor resonerar vi sallan sa inom an-
horigstodet? Ta bort de fardiga paketen som forutsétter svaga utar-
betade offer och bydlp anhiriga att hitta sina styrkor och hyft dens”.

De fardiga paketen innehiéller en mangd olika aktiviteter
som det kanske inte alltid dr sa stor efterfrigan pa och
med fa besokare. Inte sillan beroende pa att orken inte
finns och fragan infinner sig — vad kan vi gora for att an-
hoériga ska orka?

Bemotande

Ett alltid aterkommande samtalsimne har varit vikten av
ett bra bemé6tande.

Det som stuckit ut dr synen pa bade den 6ppna och
slutna psykiatriska varden samt till viss del dven den so-
matiska varden. Anhoriga tyckte det kandes bra att hora
att det inte bara var de som hade den negativa synen pa
varden och bemotandet utan att det delades av de profes-
sionella.

"Men kvar finns hos alla en enorm frustration dver att vi inte kom-
it langre i hur vi bemoter manniskor i vdrden”.

I de grupper med anhoriga som har sin nirstaende 1 sér-
skilt boende har bemé6tande varit uppe till diskussion.
Anhoriga idr 1 en utsatt position och kinsliga for vilket
siatt man blir mottagen pa. En deltagare som arbetar inom
varden men som ocksa har erfarenhet som anhorig sager:

"Det kdnns viktigt att gira den anbirige dn mer synlig och fraga
bur mar du? Jag har lirt mig jittemycket och i mitt jobb forsiker
jag sprida det som vi pratat om hdr och att vi uppmarksammar
anhdiriga mer’.

Sémnens betydelse

Flera deltagare siger att man tar med sig samtalen om
somnen och dess betydelse for hilsan.

Dels f6r det egna valbefinnandet och hur bristen pa sémn
tar oonskade effekter pa hilsan.

"lag har tinkt mycket pd bur viktig simnen ar, tycker jag sover
biittre nu”.
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Diligt samvete och skuldkinslor

Det daliga samvetet och skuldkinslor
har varit ett Atertkommande tema i
manga samtal.

“Varfor har vi daligt samuvete for det vi
borde ha gjort? Hur tranar vi oss i att inte
lingre ha daligt samvete for det man inte
rédcker till. Ndgon av oss har tranat mer dn
andra’.

Flera anhoriga har vittnat om hur
svirt det 4r att ta beslutet att ansoka
om sirskilt boende och vilka vindor
man har med sitt samvete och en stor
skuldkinsla.

Att inte orka med sin situation och
’tvingas ge upp”’ som anhoriga ib-
land uttrycker det dr hemskt. En man
berittar om nir hans hustru skulle
flytta till en korttidsplats for avlast-
ning,

"Det svira var att fatta beslutet. Att gora
det bakom ryggen pd min fru kéndes som
ett svek. Hennes forundrade blick nér jag
lammade henne dér. Hon var som en vilsen
fagel. Det var en fy f-n upplevelse. Det blev
inte nagon bebaglig ledighet, jag tankte pa
henne hela tiden”.

Information och kunskap

Det ir viktigt att fa information om
vad det finns for stod, hur sjukdo-
men paverkar min nirstidende. Vart
vander man sig i olika fragor? Det
ar viktigt att na anhoriga 1 ett tidigt
stadium, kanske redan pa sjukhuset,
vardcentral.

Ett kirt och ofta dterkommande
samtalsimne ar — hur nar vi ut till



anho6riga och andra berérda med information. Vikten av
samarbete med andra aktorer t.ex. lanstinget, foreningar
etc. har patalats. Att fa kunskap om nagot bidrar oftast till
en kinsla av trygghet och att fa kontroll 6ver sin vardag
och kanske ger det ocksa en hilsovinst.

Ensam i ansvaret

Ensamheten i ansvaret har ocksa varit ett tema som atet-
kommit nastan varje gang. Ensamheten i tvisamheten
som nagon uttryckte det.

Behovet finns av att ha nagon utanfér familjen att ven-
tilera sin tankar med om vad som hinder. Att sortera sina

tankar, satta ord pa kénslor dr ocksa ett inslag i att ma bra.

Ordens betydelse

Diskussionen i den femte triffen om acceptans och an-
passning kontra att tolerera och sta ut var kanske det
tema som gjort storst intryck. Orden betyder olika for
olika personer utifran olika erfarenheter och olika sam-
manhang, For att komplicera bilden dnnu mer dn ”bara”
ordens betydelse sa spelar situationen roll — vilket varierar
mellan minniskor och 6ver tid.

Relationen spelar ocksé en stor roll, men ocksa det
konkreta hur man mar som anhorig hinger samman med
om man accepterar och anpassar sig till ridande situation
eller om det handlar om att tolerera och sta ut. Méjlighet-
en att vilja att bli "anhé6rigvardare” och frivilligheten i
anhorigskapet har ocksa funnits med i samtalen. Blir man

daligt bemoétt 1 en affir sa har man valet att vilja en annan
butik.

"Ndr vi star ut som anhdriga sa har vi kanske inte sa mycket att
vilja pa. Det dr kanske mer av antingen eller vid de tillfallena”.

Otrdet forsoning kom ocksa med — att férsonas med tan-
ken att just nu har jag/vi det sa hir.

Annat smatt och gott som har diskuterats

Delaktighet eller brist pa delaktighet.

Hur sekretessfragor stiller till det i olika situationer och
kan bli ett hinder for den nirstiende men ocksi for den
anhorige. Men dven for personal och dé 1 samband med

att kunna f6lja upp olika insatser.
Prioriteringar i den kommunala
ekonomin och hur mycket det sat-
sas pa stodet till anhoriga. Vikten av
torebyggande insatser har betonats
och hur svirt det kan vara att visa pa
vinster med just forebyggande arbete.

Glidjen av samvaron i gruppen

Till slut det som alla har betonat och
sagt att det man tar med sig ar glad-
jen och gemenskapen i gruppen. Hur
berikande det varit och ar att dela er-
farenheter med andra.
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Som avslutning en dikt som talar om det allra viktigaste —
se manniskan.

Dikten heter Moster

Jag minns henne 1 sitt f6rkla vid spisen
Med lappade stoveln i landet rota

Jag minns rensad rabatt, tvitten i brisen
Och kaffet pa fat, titta bort nar nan fota

Jag minns henne skyffla, sanda mot isen
Och sju sorters kakor, vark i en kota

Jag minns pyntad gran och fjidrar i risen
Men aldrig i stillhet, allt kunde hon bota

Nu sitter hon har och gungar i stolen
Hennes tal dr fransigt av tappade ord
Och grumlats har 6gat, veckats har pannan

Det nylagda haret som silver 1 solen

En hand som strickts ut over virdhemmets bord
Jag maste och vill men kan inte stanna
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