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RISKGRUPP

[ sjukdomens skugga

Informella vardare till narstaende drar ofta ett tungt lass och riskerar darfér att
sjalva bli sjuka. Deras vardag praglas av bade fysiska och psykiska pafrestningar.
For att underlatta situationen maste kommunikationen med varden och stodet
till de anhdriga bli battre. Det konstaterar Elisabeth Liedstrém i sin avhandling
om livssituationen for informella vardgivare.

TEXT PIA HELLSING ILLUSTRATION CHRISTINA ANDERSSON

i maste satsa mer pa att sldppa in de an-

horiga i vardandet av sina narstaende och

se till att ge dem storre stod. Om livssitua-

tionen for de informella vardgivarna blir

béttre ér det av godo for alla inblandade,

siger Elisabeth Liedstrom som nyligen la
fram sin doktorsavhandling i &mnet.

Hennes intresse for anhoriga inom varden har alltid
funnits dér. Bade som sjukskoterska pa infektionsavdel-
ning och senare som barnmorska pa forlossningen. Har
saghon hur papporna ofta satt intrangda i nagot hérn
och kinde sig overflodiga.

- Ingen hade tid med dem. De var marginaliserade
och sags inte som en helhet med sin fodande kvinna.
De hir erfarenheterna fick jag for 20 ar sedan, men de
paminner mycket om det jag nu fatt bekraftat i mina
studier, sager Elisabeth Liedstrom som ocksa har
egna upplevelser av att varda en sjuk narstaende med
psykisk sjukdom.

Aven de egna erfarenheterna har stora likheter med
hennes forskning som vittnar om bristande kommuni-
kation med varden och en kinsla av att som anhoriga
ha en mangd skyldigheter - men inga rittigheter.

— Det ér viktigt att vi tar dessa signaler pa allvar. Vi
maste se till att de anhorigas livssituation blir dréglig
sa att de inte blir sjuka, sager Elisabeth Liedstrom och
tillagger att de informella vardarna pa kort sikt ar en
besparing for samhallet, men att de i forlingningen kan
bli en kostnad eftersom de sjilva riskerar att bli sjuka pa
grund av den tuffa livssituationen.

| DAG VARDAR NASTAN en femtedel av alla svenskar
nagon narstaende i hemmet. Behovet av informella var-
dare ar alltsa redan stort men bedoms oka i takt med
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att befolkningen blir storre, att vi lever lingre och blir
mer vardkriavande. Bristen pa vardplatser och tidiga ut-
skrivningar spar dessutom pa belastningen hemmavid.

-l dagKklarar vi inte vardbehovet utan de anhoriga.
Kommunens vardplatser gar oftast till de dementa
medan de andra vardas i hemmet, sager Elisabeth Lied-
strom som tycker att det ér fel om varden bara komplet-
terar de anhorigas insatser istéllet for tvartom.

For att forbattra stodet till de anhériga gjordes en
andring i Socialtjanstlagen 2009. Har star nu att "Soci-
alnamnden ska erbjuda stod {or att underlatta for de
personer som vardar en nirstaende som ér langvarigt
sjuk eller éldre eller som stodjer en nérstaende som har
funktionshinder™. Riksrevisionen granskade nyligen
statens stod till anhédriga och konstaterar att insatserna
ar otillrackliga. Trots att staten avsatt sarskilda pengar
gor kommunerna enligt Riksrevisionen inte tillrackligt.
Det har forvanar inte Elisabeth Liedstrom:

- De anhorigas integrering i vardandet av sina nr-
staende har misslyckats. Ingen av alla de jag intervjuat
och talat med under mina studier vet att de har mojlig-
het till stod och &n mindre hur de ska fa det, siager hon.

ENLIGT ELISABETH LIEDSTROM finns det sjalvklart
visst stod ute i kommunerna, men de som far hjalp vet
inte var pengarna kommer ifran. Vanligast ar det att an-
horiga till dementa eller dldre far nagon form av hjalp,
medan anhoriga till personer med psykisk sjukdom
eller psykiska eller fysiska funktionshinder ofta inte har
nagon aning om sina rittigheter.

- Utvecklingen har alltsa gatt framat inom vissa
omraden dar det finns stora patientgrupper som till
exempel inom varden av éldre och dementa. Men kom-
munens information om ritten till stod och hjélpinsat-
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- sermaste né fler an s, siger Elisabeth Liedstrom och

understryker att vardandet inte bara behover handla
om tunga vardinsatser utan ocksa om praktisk hjélp till
den nérstaende eller vanligt séllskap.

Orsaken till det stora stodbehovet ér att situationen
for de informella vardarna ofta ar mycket anstréangd.
Pafrestningarna ér inte bara av fysisk och psykologiskt
slag utan vardandet kan ocksa hamma dem socialt
och paverka deras ekonomi. Framforallt kvinnor, som i
storre utstrdckning 4n méannen upplever en forstaelse
fran sin arbetsgivare, far en saimre ekonomisk situation
som en [oljd av att de kanske viljer att ga ned i arbetstid
for att hinna med vardandet.

MANGA ANHORIGA LEVER med en kronisk sorg som
ar olost och som triggas av den svara situationen.
Tillvaron ér ofta stressig med heltidsjobb, huslan som
ska betalas, barn och dessutom den anhériga (kanske
béda forildrarna) som behover tas om hand. Kanslor
som angest, oro och skuld ér vanliga pa grund av den
pressade livssituationen.

- Den stindiga kiinslan av att standigt vara ytterst
ansvarig kan leda till utmattning eller sjukdom hos den
informella vardaren, beréttar Elisabeth Liedstrom och
sdger att manga ocksa blir socialt isolerade.

De haller sighemma for att ge den sjuka sillskap el-
ler undviker att g& ut tillsammans med sin néra i radsla
for att pinsamma eller svara situationer ska uppsta
pagrund av sjukdomen. Det egna livet far ta en paus.
Det finns helt enkelt ingen tid att roa sig sjalv och ett
biobesok eller en middag med en god viin kan skapa
skuldkénslor mot den sjuka dér hemma. Det déliga
samvetet ar standigt narvarande. Vad hiander om jag
inte dr dédr? Far min néra ratt vard? Racker den vard jag
erbjuder?

- Vardpersonalen har egentligen inga uttalade
forviantningar pa de anhoriga utan kravbilden levereras
mellan raderna, underforstatt. Dessutom finns det
manga anhdriga som stiller hoga krav pa sig sjilva.
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Men dessa kan vara svara att hantera och leva upp till
for en make eller maka som kanske ocksa ér gammal
och skroplig, forklarar Elisabeth Liedstrom.

I'sin avhandling talar hon om en obalans eller balans
irelationen mellan de informella vardgivarna och de
virdbehovande. Om det rader en balans i relationen
tar kirleken 6verhanden och gemenskapen med och
vardanden av den sjuka kidnns positiv. Obalans i relatio-
nen préglas av for manga och for betungande krav pa
vardaren.

Samma forhallande mellan balans och obalans
beskriver Elisabeth Liedstrom i relationen mellan den
informella vardaren och vardpersonalen. Vid balans
fungerar samarbetet med varden och den informella
vardaren kdnner sig trygg, behovd och viktig for om-
handertagandet av den sjuka. Tyvarr visar Elisabeth
Liedstroms studier att en obalanserad relation mellan
de olika parterna ér vanligare dér de anhoriga ofta
upplever att de har en massa skyldigheter att leva upp
till mot varden.

- Manga tar pé sig att vara informella vardgivare
utan att veta vad det egentligen innebér och ofta ar det
véldigt mycket. De anhoriga kianner sig ensamma och
utelimnade och vet inte vad det finns for forvéntningar
péadem, berittar Elisabeth Liedstrom.

HON BESKRIVER HUR de informella vardarna kdnner
sig undanskuffade i sina egna hem. Att de inte respek-
teras av vardpersonalen och att de inte vet vem de ska
tala med om sin situation. Viktig kontaktinformation
om ansvariga pa kommunen uppdateras inte och de
anhoriga vittnar om en stor ensamhet och utsatthet.

— Det finns tyvarr for lite vélutbildad vardpersonal
ute i kommunerna och kontinuiteten brister. Sjuksko-
terskorna ar ofta 6verbelastade och har inte tid med
respektfulla samtal och att se till allas basta, sager
Elisabeth Liedstrom uppgivet.

Samtidigt &r det manga i hennes studier som ocksa
beréttar om den stora viljan som finns att hjilpa sina



sjuka nérstaende, trots att det ibland kan vara mycket
kravande. Vardandet kan upplevas som béde roligt
och positivt och blir ett sétt for de olika parterna att
komma néra varandra. Vardandet tar mycket tid som
ger utrymme for relationen att vixa och blir starkare.

- Viljan att gora det basta for den narstaende gor att
omhéndertagandet kinns meningsfullt och det enda
ratta for manga. Det finns ocksé en kraft i att be-
stamma sig for att ‘det hér ska vi klara av tillsammans’,
berittar Elisabeth Liedstrom.

- Manga har ju ocksa lovat att dlska och stotta var-
andrainod och lust och ser det som sjélvklart att gora
sjukdomen till ett gemensamt projekt, fortsétter hon.

TROTS ATT LIVSKVALITETEN hos informella vardgivare
andakan vara relativt bra ar det den daliga kontakten
mellan de anhériga och vardgivarna som utmérker sig
i Elisabeth Liedstroms studie. Ibland géller det dven
kontakten mellan den anhériga och den vardbeho-
vande.

- Kommunikationen ér oerhort viktig och vi kom-
municerar hela tiden, aven om vi inte siger nagonting,
berttar hon.

Elisabeth Liedstrom talar om en asymmetrisk
kommunikation som utmérker sig genom att vara
dominant och utga ifran att "varden vet bist”. Anhériga
och vardmottagare litar ofta pa varden, men de som
inte kénner sig trygga kan uppleva det som att andra
bestammer 6ver deras huvuden. De anhériga kianner
inte att de involveras i besluten och betraktar sig som
"besvirliga anhoriga” om de forsoker gora sig horda.

For att kommunikationen med de informella vardta-
garna ska fungera maste den istéllet vara symmetrisk.
Enligt Elisabeth Liedstrom ar da vardmottagaren, den
anhoriga och vardpersonalen lika stora delar i ett kom-
munikationssystem dar alla har jamforbar betydelse
men bidrar med olika information.

- Nér det har fungerar kinner alla parter sig del-
aktiga, uppskattade och virda att lyssnas till. Det dr
oerhort viktigt att se vad de informella anhériga bidrar
med och deras betydelse for vardandet. De underlattar
faktiskt arbetet kring den sjuka och varden skulle fa
stor hjélp av de anhdriga om de slappte in dem i storre
grad, understryker Elisabeth Liedstrom.

EN ANNAN ATGARD som skulle kunna hjilpa de infor-
mella vardgivarna ar att tydliggora vart i kommunen
de kan vanda sig for att fa stod, hur de ansoker om

avlastning och vilken typ av hjilp de kan fa. Manga tror
att stodet alltid ska ges till den vardbehdvande, men
det kan lika girna handla om ekonomiska bidrag, en bil
som kan anvindas av en rullstolsburen eller en mojlig-
het till avlosning sa att den informella vardgivaren kan
aka pa semester.

Elisabeth Liedstrom slar ocksa ett slag fér anhorig-
grupper dir manniskor med liknande erfarenheter kan
traffas och prata med varandra.

- Vikten av anhériggrupper ska inte underskattas.
Har finns ett stod och en forstaelse som ar oerhort
viktig,

Partnerskapsmodellen dr en annan atgiard som
Elisabeth Liedstrom tror kan forbéttra f6r de informella
vardgivarna. Modellen bestar av en trefaldig relation
mellan anhérig, vardtagare och vardpersonal, ett slags
partnerskap fast inom varden. I relationen ska det ske
en 6ppen och rak dialog som baseras pa den symme-
triska kommunikation Elisabeth Liedstrom foresprakar
och dar alla far kdnna sig delaktiga utan krav.

— Motet ska priglas av en samhorighet, sikerhet och
trygghet. Det ska ha ett tydligt andamal och resultera i
en plan for hur deltagarna ska na malen. Alla ska kinna
sig respekterade och lyssnade till nér motet ér avslutat,
berittar Elisabeth Liedstrom.

TANKEN AR ATT modellen ska anvindas varje gang en
ny vardtagare kommer till kommunen. Men hjilp av
olika planeringsinstrument, exempelvis COAT (Carers
Outcome Agreement Tool) som innehéller flera typer
av frageformular, ska deltagarna komma 6verens om
olika mal for vardandet och hur dessa ska uppnas.
Arbetet ska sedan utvirderas minst en gang per ér i
partnerskapsgruppen.

- Det hdar kommer att skapa en individuell vard som
utgar fran familjens behov, istéllet for vardens forut-
sattningar. Men det krévs resurser, bade tid och pengar,
och det behovs fler sjukskéterskor som far mojlighet
att utfora sina arbetsuppgifter fullt ut, sager Elisabeth
Liedstrom.

Hon vill nu sprida sina kunskaper om de informella
vardarnas livssituation och tycker att bade sjuksko-
terske- och ldkarutbildningen borde fokusera mer pa
amnet.

- Det finns fortfarande mycket att ldra och stora
vinster att gora. Om vi kan underlitta f6r de informella
vardarna blir alla inblandade vinnare till slut, sager
Elisabeth Liedstrom hoppfullt. &

»Det finns fortfarande mycket att lira och stora vinster att gora.
Om vi kan underlitta for de informella vardarna blir alla inblandade
vinnare till slut.««
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