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AVSNITT 6

Anhoriga och
narstaende




Manga av vdra medlemmar vittnar om vikten av stéd och
hjalp fran anhdriga och nirstaende. | flera medlemsbe-
rattelser ar kanslan av att arbeta i uppforsbacke och att
behdva slass fér sin ratt aterkommande. Anhdriga och nér-
staende dri manga fall en férutsattning for att den drabbade
ska orka. Och samtidigt galler det att &ven anhdriga orkar.

| idéskriften “Rétt att leva — inte bara Sverleva” beskrivs
anhdrigafyllaen viktig roll i varden och stédet av en ndrstaende
med funktionsnedséattning. | sammanhanget kan det vara bra
att papeka att en neurologisk diagnos inte nédvéndigtvis beho-
ver medféra en funktionsnedséattning, men vi anser att vikten
av att lyfta anhorigas roll &r sa stor och viktig att vi Anda gérna
citerar skriften, som har fokus pa flerfunktionsnedséttning:

”Personer med flerfunktionsnedsattning kan leva ett gott
och aktivt liv. Men det férutsatter anhériga som orkar och
har god hélsa. For det kravs ett individuellt utformat sam-
héllsstéd och en lagstiftning som garanterar ratten till stéd.
Men dér ar vi inte &n.”(eee®

Vem &r anhorig?

Den anhoriga kan till exempel vara en foralder, en part-
ner, ett syskon, en son eller en dotter. Aven en nira van
som vardar eller stéttar kan vara anhorig. Det &r ibland
svart att definiera ndr en person &vergar fran att vara
*vanlig anhérig” till »vardande anhdrig” eftersom gréan-
sen &r flytande. Det finns ocksd manga anhériga som
inte ser sig sjdlva som vardare. Ofta har man en néra rela-
tion till den man vardar och stdder, och tycker att det &r
naturligt och sjalvklart att ta hand om exempelvis en sjuk
familjemedlem.

Anhériga drar manga ganger ett tungt lass. Det kan hand-
la om praktisk hjalp med personlig omsorg, men dven om
kénslomassigt stéd och om hjalp med att boka lakartider
(och att kommaihag dem!). | vara undersékningar ser vi ock-
s att anhdriga inte séllan bistar med hjalp for att en individ
exempelvis ska fa de hjalpmedel och den rehabilitering som
hen behéver.

Sartryck ur Neurorapporten 2019 53




Stodet till anhoriga

Bild 6:1 Neuro, liksom flera andra samhallsaktorer, uppméarksammar
att det behdvs stdd aven till dem som stéttar. Anhériga kan
Har du behov av stod/information behdva sdrskilt stod, utdver det som kommun och regioner

(tidigare landsting) erbjuder.34 Enligt Riksrevisionen beho-
ver det offentliga anhdrigstédet vara mer individualiserat
och ges pa lika villkor 6ver hela landet.(eeee)

Féranhdriga behdvs samlad kunskap som ar lattillganglig
samt stéd av professionella som &r kunniga och férstar den
komplexa helhetsbilden. Men lika viktigt kan det ocksa vara
att kunna fa kontakt och stéd av andra anhériga.(hhh

Som ett led i att uppméarksamma anhdriga och nérstaen-
de genomforde Neuro en medlemsenkat bland forbundets
anhérigmedlemmar under juni manad 2018. Resultaten vitt-
nade bland annat om att manga anhdriga kanner behov av
att fa stddsamtal fér egen del samt om att man haren énskan
om att fa tréffa andra anhériga (se: Bild 6:1och 6:2).

Ytterligare ett led i vart arbete mot anhdriga var ett antal
anhdrigkonferenser som férbundet anordnade pa flera orter
under hdsten 2018. En foljdeffekt av detta ar fortsatta anho-
H Ja B Nej rigaktiviteter av olika slag som anordnas av flera av Neuros
lokala féreningar ute i landet.

i din roll som anhorig?

52,3% 47,7%

Bild 6:2

Vad har du for behov av stod/information?
56,5%

I 38’0% )

. Enskilda samtal hos sjukvarden eller annan profession
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50% 46,7%
40%
30%

20% 13,0% 13,0%

10%

0%

B Triffaandra anhdriga till personer med samma diagnos eller symtom
Hjalp av juridisk karaktar
. Mer information om min nérstaendes diagnos eller symtom
B Att mina/véra barn far rad och stéd kring min partners diagnos eller symtom

Annat

34 | enlighet med 5 kap. 10§ socialtjanstlagen &r kommunerna sedan den 1 juli 2009 skyldiga att "erbjuda stéd for att
underlitta fér de personer som vardar en narstaende som &r langvarigt sjuk eller dldre eller som stédjer en nérstaende
som har funktionshinder”.
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Anhérigundersékningen 2019

Infér framtagandet av den héar rapporten gjorde vi ytterli-
gare en enkitundersékning hos vara anhérigmedlemmar.
Partners ar den kategori som utgdr majoriteten av svaran-
de.Bland svarande fanns aven féraldrar och barn. Andra har
uppgett att de ar familjemedlemmar eller vénner och bland
svarande fanns dven en personlig assistent.

Né&stan hélften av alla svarande ar anhdrig till en person
med diagnosen MS — multipel skleros. Men 6vriga svarande
sprider sig 6veren rad andra neurologiska diagnoser. Ni som
arvalbekanta med neurologi sedan tidigare eller som har last
detidigare avsnittenirapporten vet att det finns hundratals
olika neurologiska diagnoser. Riktigt s& manga diagnoser
har vi inte representerade genom de anhérigmedlemmar
som har svarat pa var undersdkning, men vl ett trettiotal.

Vi har bland annat stallt fragor kring hur varden av de nér-
stdende med neurologisk diagnos/symtom &r organiserad
(se: Bild 6:3).

Majoriteten har svarat att varden &r organiserad i form av
enskilda besok hos ldkare, fysioterapeut eller liknande. En
knapp femtedel har svarat att deras narstaende far vard av
ett team (I14s mer om team i avsnitt 4). Eftersom vara under-
soékningar visar att samordnad vard i form av team kan vara
férdelaktigt fér manga av vara medlemmar har vi valt att
férdjupa oss nagot i det temat (se: Bild 6:4).

Bild 6:3

Pa vilket satt ar varden

for din narstaende organiserad?
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. Enskilda besok hos ldkaren, fysioterapeut eller liknande

. Samordnad vard i form av neuroteam

Vet inte/annat

Bild 6:4
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Bild 6:5

Har din narstaende idag nagon
form av neurologisk rehabilitering?
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W Nej

Vet inte

N&stan sju av tio svarande har angett att de tror att
samordnad vard i form av team skulle kunna ha ett varde
fér deras narstaende. Ett svarsalternativ som vi tycker
sticker ut ar den femtedel av svarande som har kryssat
i svarsalternativet: ”Jag vet inte vad som pagar vad gdéller
varden av min nérstdende.” Eftersom vikten av anhériga
patalas tydligt fran patienthall tycker vi att det &r anmark-
ningsvért att en sa stor andel anhériga uppger att de inte
vet vad som pagar vad géller varden av deras narstaende.
Bland vara anhdrigmedlemmar aterkommer fritextsvar dar
flera uttrycker att de har fatt ta reda pa det mesta sjélva
och att de skulle dnska mer information om varden av sina
nédrstdende. Brist pa samordning ar ett annat omrade som
manga anhdriga lyfter, vilket kan vara en av anledningarna
till att man tror pa samordnad vard i form av ett teamom-
handertagande.

Men lika viktigt som vi tycker det ar att lyfta angelagna
férbattringsomraden, lika viktigt dr det att lyfta goda exem-
pel. En av vara anhérigmedlemmar, vars narstaende far vard
av ett team, skriver i positiva ordalag om information i sam-
band med ett méte med teamet: “de ville vara sdkra pa att
jag férstod det som diskuterades och jag fick stdlla fraégor”.

Eftersom rehabilitering &r en prioriterad fraga for Neuros
medlemmar har vi i anhdrigenkéten ocksa stéllt en del fra-
gor om rehabilitering. Drygt tva tredjedelar av alla svarande
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Neuromedlemmen Emma Averling, som har diagnosen
Cerebral Pares, med maken Per. Foto: Malin Hoelstad.

har uppgett att de tror att neurologisk rehabilitering skulle
kunna ha ett varde fér deras narstdende, men som ni ser i
diagrammet Har din ndrstaende idag ndgon form av neuro-
logisk rehabilitering? (se: Bild 6:5) &r det en néstan lika stor
andel av de svarande som uppger att deras narstaende inte
far nagon neurologisk rehabilitering.

Information tycks vara en bristvara aven vad galler
rehabilitering. Endast sju procent av de svarande uppger
att de far information fran varden vad géller deras néar-
staendes rehabilitering. Och en dryg femtedel uppger att
de inte vet vad som pagar vad géller deras narstaendes
rehabilitering.

Utan anhdriga stannar Sverige!

Rubriken till det har stycket kommer fran var medlemsun-
dersékning. Manga &dr de anhériga som beskriver den hjalp
och det stéd som de bistar sina nirstdende med. Anhdri-
ga kompenserar dar man anser att varden brister. Anhéri-
ga hjilper sina ndrstaende att férskaffa de hjalpmedel som
behdvs. Anhdriga hjalper till med att boka och halla koll pa
lakartider. Anhériga ser till att vardagen blir en sa val fung-
erande vardag som majligt. Som rubriken avslojar skriver
en av vara medlemmar: “Utan anhdriga stannar Sverige!”.
En annan medlem skriver Utan en stéttande anhérig kan
manga snabbt tappa i livskvalitet”.
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“Nar hjalpmedel inte racker till ar jag det
stora hjalpmedlet.”

Onskemal om mer information och samordning

| var undersdkning framgar tydligt att manga anhdriga anser
att informationen fran varden &r bristfallig. Med hansyn till
den stora insats som manga anhdriga gor for varden och
rehabiliteringen av sina narstaende tycker vi att det dr en
punkt vard att trycka pa. Och i samma anda understryker vi
gérna att manga anhdriga ocksa dnskar en béttre samord-
ning vad géller varden av sina narstaende.

Stod till anhoriga ar livsviktigt
For att livssituationen ska fungera fér manga anhériga och
narstaende kan de sjilva behdva professionellt stéd, men
aven stdd fran andra anhériga som kanner igen livssitua-
tionen. En forskare pa Nka (Nationellt kompetenscentrum
anhdriga), beskriver skillnaden i stéd sa har:
* Professionellt stod = generaliserbar kunskap och kompetens.
- Stdd fran andra anhériga = unik personlig kompetens.
Och just den unika personliga kompetensen som vi kan
finna i andra anhdriga ar nagot vi ser att vara medlemmar
bade uppskattar och énskar. Hos andra anhériga, menar
forskaren pa Nka, kan man kdnna igen sig, man speglar sig

eller far nya infallsvinklar pa en igenk&nnbar situation.@ En

kommunal anhérigkonsulent uttrycker liknande tankar:

— ”Anhériga ger varandra ett kdnslomassigt stod. De delar
ocksa tips och idéer men pa ett mjukare satt an vad som ar
fallet med professionell person. De professionella ger mer
fakta, ar verkstallande och I6sningsfokuserade. | motet
mellan anhdriga vagar bada pa ett annat satt”. (i

Sorg utan grav

Sorg dr méanniskans kdnslomissiga svar pa en férlust. Det
behdver nddvandigtvis inte vara nagot vi har haft — vi kan ock-
sa sorja nadgot som vi aldrig fick. Nar nagon dér &r det tydligt
vad sorgen handlar om: vi sérjer ndgon som har funnits och nu
ar borta. Sorgen efter nagot vi aldrig fick dr mer otydlig, och
den sortens sorg liknar det vi kdnner nir nagon som star oss
nara drabbas av svar sjukdom eller férandras. <

Neuro om att involvera och st6tta anhériga

Vianser att anhériga behéver:

* erbjudas individuellt anpassat stod.

« informeras om varden av den narstaende, i den man det
ar énskvart och majligt.

* erbjudas att ta aktiv del av det multiprofessionella team
som samordnar varden kring den nirstdende, nir ett
sadant &r aktuellt. ®
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