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Sammanfattning

Syftet med denna satsning pa anhorigstod var att préva och utveckla en mo-
dell fér anhorigstod med Basal Kroppskannedom (BK) och samtalsstéd i
grupp vid Lansenheten Rad och Stod i Norrbotten.

Forberedelsearbetet bestod av en kurs i BK och samtal for en sjukgymnast
och en kurator. Dessa tva konstruerade en enkat med fragor om den anhari-
ges relation till vardtagaren, upplevelse av anhérigrollen, upplevelse av stod-
insatser och den anhdriges behov av fordndringar. Enkéten konstruerades
med idéer fran ett frageformular anvant i Socialstyrelsens ”Anhorig 300”
projekt. Sjukgymnasten ledde en femdagars utbildning i BK for Lansenhe-
tens alla kuratorer.

Sex anhdriggrupper med BK och samtal i grupp genomférdes under aren
2005-2009, en i Kalix, en i Pitea och fyra anhoriggrupper i Lulea. Antalet
grupptraffar varierade mellan 8-11 traffar.

I anhdriggruppen i Kalix deltog fem kvinnor, som var och en levde tillsam-
mans med en man med nagon form av funktionsnedsattning. I Pitea deltog
tva man och tre kvinnor. Tre levde i en make/maka relation, tva var foraldrar
och en anhorig hade ett syskon med funktionsnedsattning. | Luled genom-
fordes fyra anhdriggrupper. Anhérigkonstellationen i grupperna var méan och
kvinnor med anhdrigrelation som make/maka och féraldrar till vuxna barn
med funktionsnedséttningar.

Enkatutvardering skedde i fem anhdriggrupper som besvarades vid tre tillfal-
len: 1) vid start av anhoériggrupp 2) vid kursavslut och 3) vid uppféljning
cirka 6 manader efter kursavslut. Deltagarna gavs utrymme till att direkt ef-
ter BK-dvningarna gora anteckningar om sina upplevelser direkt efter BK-
évningarnas genomférande fore gruppsamtalen. | en anhoriggrupp i Lulea
var deltagandet sa lagt att grupprocessen uteblev. | Kalix- Pitea- och tva Lu-
ledgrupper medverkade deltagarna i en individuell processutvéardering om
kroppsupplevelser.

Resultaten av den individuella processutvarderingen visade att deltagarna
upplevde BK-6vningarna, som en mojlighet till en egen skon stund med av-
slappning utan prestation. For manga ledde detta till en stérre lyhordhet for
kroppens signaler t.ex. om hur det &r i relationen och att 1agga marke till sina
egna behov. Efter hand utvecklades tilliten i grupperna da deltagarna utifran
sin egen tillitsprocess oppnade sig och "vagade borja beratta”. Enkatutvarde-
ringen visade pa marginella férandringar i skattningen av anhdrigsituationen.
| skattningarna framkom for makar en svag trend mot en nagot samre upple-
velse av anhdrigsituationen medan foréldrarnas skattningar visade en svag
trend mot en nagot béttre upplevelse av sin anhérigsituation. Kommentarer-
na i enkéaten bekraftade denna trend.

Var erfarenhet r att BK-dvningar och samtal i grupp for anhoriga kraver en
noggrann forberedelse och ett fruktbart mote/samarbete mellan kurator,
sjukgymnast och gruppdeltagare.

I NkAs kunskapsoversikt och i NkAs larande natverk framhalls M6-
tet/samtalet som “kanske som det mest underskattade anhdrigstodet” (Win-
qvist, 2010). Eftersom denna form av stod saknas i dagens anhorigstod anser
vi att var modell &r ett viktigt bidrag, som borde prévas och utvérderas i stor-
re skala.
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Anhorigstod inom LSS Rad och Stod

De standigt pagaende forandringarna i halso- och sjukvarden med bl.a. kor-
tare vardtider pa sjukhus och fler behandlingar i 6ppen vard har medfort att
en allt storre del av varden sker i hemmet av anhoriga/narstaende. En restrik-
tivare bistandsbedémning fran kommunernas och forsakringskassans sida
har ytterligare bidragit till okade krav pa de anhériga. Den sérskilda insatsen
radgivning och annat personligt stod enligt LSS (lagen om stod och service
till vissa funktionshindrade) &r ett komplement till re/habilitering och social-
tjanst. Radgivning och annat personligt stod enligt LSS ar ett allsidigt ex-
pertstdd dar medicinska, psykologiska, sociala och pedagogiska aspekter
beaktas. Stodet skall ocksa kunna riktas till anhoriga. Rad och stodteamen
bedriver sin verksamhet utifran Lagen om stod och service till vissa funk-
tionshindrade (LSS) i form av radgivning och annat personligt stod (Social-
styrelsen, 1994:1).

Ratt till radgivning och annat personligt stod kan man endast ha om man
tillhér nagon av féljande grupper:

1. Personer med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande till-
stand.

2. Personer med betydande och bestdende begavningsmassigt funk-
tionshinder efter hjarnskada i vuxen alder féranledd av yttre vald el-
ler kroppslig skada.

3. Personer med andra fysiska och psykiska funktionshinder som up-
penbart inte beror pa normalt dldrande, om de ar stora och fororsakar
betydande svarigheter i den dagliga livsféringen och darmed ett om-
fattande behov av stdd och service.

Radgivning och annat personligt stod &r en av de tio insatserna som finns i
Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS). Landstinget
ansvarar for den forsta insatsen som ar radgivning och annat personligt stod.
Resterande insatser ansvarar kommunerna for.

Statligt stod till anhoriga

En ny paragraf infordes i socialtjanstlagen i slutet av 1990-talet med uppdra-
get att underlatta varden for langvarigt sjuka, dldre eller personer med funk-
tionshinder. Detta medférde en rad statliga satsningar inom omradet anhorig-
stdd. Ungeféar samtidigt inférdes en ny lag LSS (Lagen om stdd och service
till vissa funktionshindrade) med den sérskilda insatsen radgivning och annat
personligt stod, som “bér vara allsidigt och kunna riktas till anhériga (Soci-
alstyrelsen, 1994:1, sid. 38).

Staten har sedan 1999 avsatt resurser till landets kommuner for att stimulera
utvecklingen av stodet till anhoriga som vardar langvarigt sjuka, aldre eller
personer med funktionsnedséttning. Socialstyrelsens rapport om utvecklings-
laget ar 2005 visade att det fanns ett stort utbud av olika stodinsatser dar
kommunerna arbetade for att utveckla anhérigstodet samtidigt som det fanns
brister i kommunernas anhdrigstdd. Exempelvis samarbetade man inte med
landstinget i nagon hogre grad. Likasa fanns brister nar det gallde kommu-
nernas kunskap om de anhérigas situation och behov av stdd (Socialstyrel-
sen, juni 2006). Socialstyrelsens rapport om utvecklingslaget ar 2006 (juni,
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2007) visade att allt fler kommuner arbetade med att utveckla stodet till an-
horiga genom att oka bredden pa insatser, genom personalutbildning om an-
horigas livssituation och genom att samarbeta med frivilliga och ideella or-
ganisationer. Saval lansstyrelsernas rapportering och kommunenkaten visade
att samarbetet med primérvarden okar. Socialstyrelsen ansag dock att de
omdjligen kunde veta om dessa resultat berodde pa de statliga satsningarna
och om stddet verkligen nadde de anhériga som hade behov av stod. Rappor-
ten om utvecklingslaget 2006 (Socialstyrelsen, juni 2007) byggde pa en en-
kat till landets samtliga kommuner och en enkat till samtliga lansstyrelser
om deras erfarenheter av att férmedla statliga stimulansmedel till kommu-
nerna. En ny upptéckt som lagesrapporten 2007 redovisade ar att kommu-
nernas samarbete med landsting och primarvard 6kat (Socialstyrelsen, juni
2008). Socialstyrelsens lagesbeskrivning 2007 omfattades dock ej av anhori-
ga till personer med enbart LSS insatser. | lagesrapporten 2008 riktade drygt
halften av kommunerna sitt anhdrigstdd enbart till ldre anhériga med en
make/maka relation. Atta procent av kommunerna redovisade att de riktade
sitt stod till alla som var anhoriga. De nya malgrupperna var framst anhériga
till personer med psykiska funktionsnedsattningar, men ocksa till aldre in-
vandrare, yrkesverksamma personer, syskon och anhdériga till barn och ung-
domar med funktionsnedsattningar (Socialstyrelsen, 2009).

Ytterligare en satsning pa anhoriga fran statens sida ar Nationellt kompe-
tenscentrum (NKA) som bildades ar 2008 av sju parter med olika kompeten-
ser geografiskt spridda 6ver Sverige med bl.a. Anhérigas riksforbund, Hjalp-
medelsinstitutet och lanssamordnarna for anhérigstod i Norrland
(www.anhoriga.se). Syftet med NKA &r att synliggora de anhdrigas situation
och bidra till att utveckla ett varaktigt stod till anhdriga éldre, personer med
funktionsnedsattningar och langvarigt sjuka (Sand, 2010; Winquist, 2010).

Anhorigstod - Riktlinjer och forstarkt lagstiftning

Narstaende perspektivet uppmarksammades dven i Socialstyrelsens nationel-
la riktlinjer for depression- och angestsjukdomar som beskrev en arbetsmo-
dell i tre steg dar patienters och nérstaendes kunskaper/behov bor tas tillvara
vid utveckling av nya kvalitetsindikatorer inom omradet (Krevers, 2008).

Den 1 juli 2009 infoérdes en andring i socialtjanstlagen (SoL) som fértydligar
kraven pa anhorigstod (5 kap.108 socialtjanstlagen). Bestammelsen anger att
socialnamnden ska erbjuda stod for att underlatta for de personer som vardar
narstaende som ar langvarigt sjuk eller dldre eller som stodjer narstaende
med funktionshinder. De &ndringar som gjordes é&r:

B Anhorigvardare har ersatts av narstaende
BOr har ersatts av ska.
Stdd och avldsning har ersatts av stod.

Skyldighet fér kommunerna

Ingen rattighet enligt SoL for den enskilde
B Krévs bistandsbeslut fran kommunen

I Socialstyrelsens meddelandeblad (November, 2009) betonas vikten av att
vidga anhdrigperspektivet sa att det genomsyrar varden och omsorgen. All
personal inom socialtjanst och hélso- och sjukvard ska beméta anhoriga till
langvarigt sjuka/aldre eller personer med funktionsnedsattning pa ett re-
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spektfullt satt. UtGver den anhoriges viktiga roll for brukaren/patienten
framhalls den anhorige ocksa som en betydelsefull kunskapskalla och resurs
for personalens forutsattningar att utfora ett fullgott arbete.

I halso- och sjukvardslagen finns ingen motsvarande bestammelse som i
SoL, 5 kap. 108. Halso- och sjukvarden har daremot en lagreglerad uppgift
att forebygga ohdlsa, sjukdom eller skada. Personal inom hélso- och sjuk-
vard kan darfor tidigt identifiera och informera anhoriga om mojligheten att
fa stod. Samarbete mellan landsting och kommun &r darfér viktigt.

Vilka ar de narstdende?

Enligt Szebehelys bearbetning av ULF-undersokningen 2002-2003 visade
sig var fjarde person mellan 55 ar och aldre vara en informell hjalpgivare.
Sammanlagt cirka 650 000 personer i aldersgruppen hjalper aldre, sjuka och
personer med funktionsnedsattningar i eller utanfor det egna hushallet (Soci-
alstyrelsen, juni 2008; Sand, 2010).

Svensk sjukskoterskeforening genomforde i december ar 2003 en arbetande
konferens om narstaendes behov av vard och omsorg (Ostlinder, 2004).
Trots att begreppet anhdriga anvands i det allmanna sprakbruket valde denna
konferens begreppet narstaende, i stéllet for anhorig, darfor att narstaende
begreppet anvands oftare som erséttning for anhérig i vetenskaplig litteratur
men ocksa i lagstiftande texter. En narstdende kan férutom personer med
slaktskap vara van, en granne eller en person fran en utvidgad familj (Ostlin-
der, 2004).

| ett europeiskt forskningsprojekt, EUROFAMCARE, riktat mot narstaende
till &ldre personer i sex europeiska lander — Grekland, Italien, Polen, Sverige,
Storbritannien och Tyskland definierades narstaende som en vuxenperson 18
ar eller aldre som ger stod minst fyra timmar i veckan till nagon narstaende
person 65 ar eller dldre. 1 Sveriges projektdel gjordes strukturerade intervjuer
med 921 nérstaende. Av dessa var 660 kvinnor (44 % dottrar till den éldre)
och 258 var man (32 % soner till den aldre). Deras alder var mellan 25-96 ar
— i genomsnitt 65 ar. Ungefar halften var gifta eller sammanboende med den
de gav stdd till. Av de intervjuade narstaende var en tredjedel forvarvsarbe-
tande och resten var framst pensionarer (Krevers och Oberg, 2007).

I en enkatstudie om narstaende till hemmaboende patienter med sjukdomen
parkinsson i Parkinssonférbundet var andelen kvinnor 62 % och andelen
man var 38 %. Nittioatta procent (98 %) hade en make/maka relation och 30
% av de narstaende var under 65 ar. Av dessa var en tredjedel sjukskrivna
eller fortidspensionerade p.g.a. makens/makans sjukdom (L6kk, 2009).

Vilka behov av stoéd har anhériga?

I Socialstyrelsens lagesbeskrivning 2007 (Socialstyrelsen, juni 2008) konsta-
terades det att f.n. inte fanns ndgon mojlighet att via befintliga register, stati-
stiksystem, eller pa annat satt spara vilka insatser som enskilda anhériga
fick. For att fa klarhet i hur samhallets anhorigstod ser ut nar det galler dess
kvalitet och effekter kravdes darfor forandrade réttsliga forutsattningar. Bl.a.
hade kommunerna inte nagon skyldighet att dokumentera verksamhetsdelen
anhorigstod. Dessutom fanns ocksa oklarheter nar det géllde att definiera
begreppet anhdrigstod.

Svensk sjukskoterskeforenings kunskapssammanstallningar fran konferensen
i december 2003 visade pa de narstaendes komplexa verklighet pendlande
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mellan upplevelser av meningsfullhet, samhérighet och att vara behévda. A
ena sidan kunde de uppleva hopp och trygghet, & andra sidan kunde de upp-
leva vanmakt och kanna sig stigmatiserade. De nérstaendes upplevelser pa-
verkades av vardpersonalens formaga att ge stod och starka de narstaendes
positiva krafter. Under konferensen diskuterades om det finns en gemensam
kérna i att vara narstaende oberoende av den narstaendes ohalsotillstand
(Ostlinder, 2004).

I en nationell uppfdljning av patienter med stroke (Aberg et al, 2005) visade
svaren pa anhorigenkaten att de anhdriga beskrev en tung situation med egen
ohélsa, hdg grad av bundenhet och arbete med saval tillsyn som hjélpinsatser
i dagligt liv. I svaren framkom att narstaende till yngre personer med stroke
hade behov av att fortsatta med eget yrkesarbete och egna fritidsintressen.
Tva olika forhallningssatt framkom i kommentarerna till enkaten: a) de som
anpassat till en ny livssituation och vardesatte sitt liv och b) de som var be-
svikna 6ver livet som inte blivit som man planerat (Asberg et al, 2005).

| EUROFAMCARE-projektet hade de intervjuade personerna behov av in-
formation om stdd och service, kunskap om de aldres sjukdom och hélsa och
mojligheten att fa tala med nagon om sina problem. Kéannetecknande for bra
stdd och service var ett gott bemotande, stodet var tillgangligt nar det be-
hovdes och gavs pa utlovad tid samt att personalen hade god kompetens och
gavs av samma personer (Krevers och Oberg, 2007).

En enkatstudie om hemmaboende patienter med sjukdomen parkinsson visa-
de att relationen till vanner och foraldrar forsamrades ju langre tid omsorgs-
tiden varat (Lokk, 2009). | motsats till strokestudien (Aberg et al, 2005)
skattade de anhdriga sin halsa som tillfredsstéllande oberoende av hur lange
den anhdrige varit sjuk. En tredjedel svarade ocksa att de hade sémnstor-
ningar och drygt hélften (61 %) upplevde stress (L6kk, 2009).

NkAs kunskapsoversikter (Winqvist, 2010; Sand, 2010) om anhdrigstod vi-
sade att det till stor del saknades kunskap om kvalitativa aspekter pa anho-
rigstodets innehall kopplat till anhorigas behov. Mest kunskap fanns om
sammanboende anhoriga med en make/maka relation och om anhdriga till
personer med demenssjukdomar. Kunskapsoversikten visade ocksa att olika
anhoriga hade olika behov. Anhérigstddet borde darfor enligt forfattaren
(Winquist, 2010) skraddarsys utifran varje enskild persons behov. For for-
varvsarbetande anhdriga fanns det ett stort behov av nya former av stod.

Métet/samtalet framholls “kanske som det mest underskattade anhorigsto-
det”(Wingvist, 2010). Denna form av stdd saknades i stort inom den genom-
forda kunskapsoversikten. Innehallet i dagens anhorigstod blev darfor till
stor del osynliggjort.

Stodbehov - foraldrar till vuxna med funktionsnedsattning

I NkAs kunskapsoversikter (Wingvist, 2010; Sand, 2010) saknades studier
om anhdriga till vuxna barn med funktionsnedséttning. Vid kontakt med
NKA visade det sig att det varit svart att hitta ndgon samlad nationell 6ver-
blick om anhdriga till vuxna barn med funktionsnedsattningar (2010-04-16).
Enligt Socialstyrelsens ansvariga person i anhérigfragor, Karin Lindgren
(2010-04-20), ar Socialstyrelsens uppdrag “att informera och végleda kom-
munerna i tilldmpningen av lagstiftningen och f6lja upp och utvéardera hur
kommunerna lever upp till SoL 5 kap 108”. Inom Kkort skickar Socialstyrel-
sen ut en enkat till landets kommuner om hur anhérigstodet ser ut just nu.
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"Varje kommun far tre enkater som stalls till chefen for individ- och familje-
omsorgen, chefen for dldreomsorgen och chefen for verksamheten for perso-
ner med funktionsnedsattningar. Férhoppningsvis far vi en béttre bild av
stodet till olika anhdriggrupper. Vi hoppas ocksa att vi ska fa ett underlag for
vad vi bor prioritera i det fortsatta vagledningsarbetet”(Karin Lindgren
2010-04-20).

I likhet med anhdriga i make/maka relationen paverkas foraldrarnas
psykosociala situation genom att de lever under stor press och ofta med kro-
nisk sdmnbrist och minimal majlighet till aterhdamtning (Bernehall Claesson,
2004). Umgange med vanner och slakt blir begransat bl.a. beroende pa att
mycket tid gar at till att samordna insatser. Foraldrars ansvar for barn med
intellektuella funktionsnedsattningar upphér heller aldrig helt. En del foréld-
rar anpassar sig nastan helt efter barnets behov (Gustavsson, 1989; 2004).
Foraldrar till barn med flerfunktionsnedsattningar sag enligt Sarislan (2005)
sitt barn inte som en enskild individ, utan som en svag del av sig sjalv som
rakade leva utanfor deras kroppar. Detta beroendeforhallande uttrycktes bl.
a. av Bakk och Griinewald (1998) att foraldrar till barn med funktionsned-
sattningar hade det som svarast nar deras barn hade det svart och nér de som
foraldrar inte kunde gora nagot for att hjalpa barnet.

Larsson (2001) visade i sin doktorsavhandling att flera fordldrar hade en
smartsam historia i motet med sjukvarden och habiliteringen. Han betonade
att foraldrarnas smartsamma upplevelser kunde vara ett hinder i utvecklingen
av god samarbetsrelation med ber6rd personal om deras upplevelser inte till-
latits att uttryckas och bearbetas. De samarbetssvarigheter som Tolonen et al
(2007) och Bohlin (2009) visade i sina intervjuer med anhériga till vuxna
personer med intellektuella funktionsnedsattningar och med nagon form av
tillaggsnedsattningar i funktionen kan kanske ha en sadan tidigare historia.
Motsatsparet sjalvstdndighet och oberoende ar viktiga begrepp att uppmark-
samma vid samarbetsproblem mellan foréldrar och personal. Forst nér per-
sonalen accepterade foréldrarna som en resurs kunde samarbetet fungera en-
ligt Bohlin (2007).

Exempel pd anhériggrupper
Svenska Rdda Korset arbetar med att skapa motesplatser fér anhori-
ga/nérstaende i alla aldrar och kategorier tillsammans med kommun, lands-
ting och andra organisationer. Ar 2001 publicerade Svenska Roda korset ett
studiecirkelmaterial som handlar om den anhériges egen hélsa och rétten att
tanka pa sig sjalv, om lagstiftning om stod till anhdriga, om att ta vara pa det
friska hos den anhdrige i dagliga livets aktiviteter och genom frisk-
forflyttning, om mat, om hygien, omvardnad och lakemedel samt sjukdo-
mar/funktionsnedséattningar och aldrande (Svenska Roda korset, 2001). Detta
studiematerial anvénds som diskussionsunderlag vid métesplatser for anho-
riga.

| stadsdelen Husie i Malmé kommun kunde alla anhdriga som vardar en sjuk
narstaende ga i anhorigcirkel. Ledare for denna cirkel var antingen en arbets-
terapeut, en distriktsskoterska eller en sjukgymnast. Fore cirkelstart gick
kommunsjukgymnasten en tredagarskurs for professionella anhérigstodjare
vid Roda korsets skola i Gripsholm. Behoven i gruppen styrde innehallet i
cirkeln. En av deltagarna i anhorigcirkeln tyckte att det var bra att fa mer
kunskap men det basta var att fa traffa andra manniskor i samma situation
(Dalenstam-Lindgren, 2004).
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Enligt Socialstyrelsens slutrapport om anhérigstdd (2009) bedrivs anhérig-
cirklar och anhériggrupper i 90 % av landets kommuner - ofta i samverkan
med frivilligorganisationer som Rdda korset eller Svenska kyrkan. Syftet
med dessa grupper ar att ge rad at anhdriga och att ge méjlighet till utbyte av
erfarenheter med andra i samma situation. De flesta av dessa grupper riktas
mot anhoriga med demenssjukdomar och till make/maka.

Basal Kroppskdnnedom och anhérigstéd i grupp

Arbetsformen Basal Kroppskannedom (BK) bygger pa en medvetet uttalad
manniskosyn med tyngdpunkt pa helhetsperspektiv som innefattar saval
kroppsliga som psykologiska och existentiella dimensioner. Den &r en ar-
betsform inom sjukgymnastiken och bygger pa ett rorelsesystem utvecklat av
den franske rorelsepedagogen Jacques Dropsy med rotter i dsterlandsk, bud-
distisk filosofi (Dropsy, 1987; 1988).

Den mentala nérvaron — uppmarksamheten - ar central under 6vandet. Det &r
enkla 6vningar i liggande, sittande, staende och gaende - grundlaggande for
vardagslivets rorelser och som samordnas med andningen. Stravan &r att fin-
na harmoni och latthet i rorelserna. BK &r identitetsaktiverande dvningar dar
man Ovar sig till en kroppslig jagkansla och grundldggande trygghet i krop-
pen t.ex. att sta stadigt pa sina fotter. Andra 6vningar ar att fa hjalp med att
sétta granser. En tredje form av 6vningar &r interagerande. Det dverordnade
syftet med dvningarna &r att successivt integrera kroppen i den totala identi-
tetsupplevelsen (Roxendal, 1987; 1995)

Malsattningen med BK é&r enligt Roxendal (1987) att 6ka individens forfo-
gande Gver sin kroppslighet och att ateruppratta forlorade element i kropps-
jaget. Roxendal (1993) definierar kroppsjaget som "en persons upplevelse av
kroppen, installning till sin handlingsférmaga med kroppen och hans/hennes
faktiska rorelseformaga och rérelsemonster (s. 9). Ovningarna kan ocksé
inriktas till att 16sa upp muskuléra spanningsforsvar. Detta kan medféra att
tillbakahallna kanslor kan komma till medvetande. For detta arbetssatt kravs
att sjukgymnasten har psykoterapeutisk kompetens (Roxendal, 1995) eller att
samarbete sker med nagon profession med psykoterapeutisk kompetens.

BK, ofta kombinerad med zenmeditation (Hof, 2000) kan 6vas bade indivi-
duellt och i grupp. Vid évande i grupp ar gruppledarens funktion att stimule-
ra deltagarna att soka sina resurser, saval pa det fysiska som det psykiska
planet. | det aktiva kunskapssokandet utvecklar deltagaren formagan att
”lara sig” dvs. att reflektera, att stalla fragor, att ifragasatta och att dra kon-
sekvenser av sina erfarenheter. Ledaren stravar efter att skapa en trygg och
tillatande atmosfar och varje grupptillfalle avslutas med att deltagarna ut-
trycker nagot om hur de upplevt évningarna (Lundvik-Gyllensten och Nils-
son-Ovesson, 1994). Narheten till kroppen 6kar sjélvupplevelsen. Nar sjélv-
upplevelsen reflekteras och uttrycks i ord tydliggdrs denna medvetenhet och
kan darigenom bemotas och métas av de 6vriga gruppdeltagarna. Detta ger
en mojlighet till en tydligare identitetsupplevelse. Endast sjélvupplevd erfa-
renhet och medveten insikt anses kunna leda till en verklig férandring i den
egna livssituationen. (Dropsy, 1987; Duesund, 1996).

| BK ingar ocksa massage och berdring, som ar en viktig form av kommuni-
kation. Via de massagetekniker som ingar i BK aktiveras saval hallnings-
och uppratningsreaktioner som autonoma reflexer (Mattsson, 1998).
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Basal Kroppskéannedom kan genomféras som individuell behandling men
passar ocksa mycket bra att utforas i grupp. Vid gruppbehandling évar var
och en utifran de egna forutsattningarna samtidigt som man far méjlighet till
gemenskap med andra gruppdeltagare. | gruppsammanhang ges &ven ut-
rymme till att dela erfarenheter och upplevelser av évandet med évriga del-
tagare” (www.ibk.nu, 2010-04-26).

Margareta Norman, sjukgymnast med psykoterapiutbildning, har arbetat som
anhdrigstodjare i Motala i manga ar. Nar hon arbetade med grupper anvande
hon sig av Basal Kroppskannedom for att fokusera pa den anhdrige som in-
divid darfor att BK-0vningarna hjalpte den anhérige att forsta att
hans/hennes egna behov ocksa &r viktiga (Zollitsch Grill, 2007). Margareta
boérjade arbeta med anhdriga i ett rehabiliteringsprojekt dar hennes kunska-
per i stresshantering kunde anvéndas i en anhoriggrupp. Numera arbetar hon
som anhorigstodjare i Linkdpings kommun. Hon anser att det viktigaste med
hennes arbete ar att skapa rimliga férvantningar for de anhériga om nyttan
av rehabiliteringen. Anhériga ar enligt henne en bortglémd grupp dar liten
insats ofta ger stora resultat (Zollitsch Grill, 2007).

Mote

Maote och samtal &r enligt NkAs kunskapsoversikt och NkAs larande natverk
(Wingvist, 2010) viktiga dimensioner i anhorigstodet dar det saknas doku-
menterad kunskap.

Begreppet mote ar ett av de centrala begreppen i Basal Kroppskéannedom
(Roxendal, 1995). Gertrud Roxendal hanvisar till dialogfilosofen Martin Bu-
bers jag-du méte. Enligt Buber kan ménniskan bara bli ménniska helt och
fullt i métet med en medmanniska. Som regel intraffar sddana moten séllan
dar vi upplever en annan manniska som ett du darfor att da maste vi ge den
andra manniskan fullstdndig uppmérksamhet (Buber, 1985). Han beskriver
méanniskans tva sidor, dels "det” som konstitueras i métet med tingen runt
omkring. Dels ”du” som konstitueras i métet med en annan manniska. Buber
anser att det bara &r genom du-métet som jag sjalv blir ett helt jag. Motet
kraver darfor tva personer som verkligen mots.

Roxendal (1995, s. 298) anser att detta kraver att “sjukgymnasten maste pre-
sentera sig som en person (inte enbart som funktion eller en kunskap)”. For
att presentera sig som person behdver sjukgymnasten ha grundlaggande
identitetsuppfattning om vem hon sjélv ar for att det ska ske ett jag—du mote
dar jaget méter duet och jaget blir ett helt jag.

Kénnetecknande for jag-du relationen &r 6ppenheten och tilliten till var-
andra. En annan dialogfilosof ar dansken Knud E. Légstrup som reflekterat
om tilliten (1994) som medfor att motet kraver ett stort ansvar darfor att i
varje mote med en annan manniska lagger jag mitt liv i en annan manniskas
hander och den andra ménniskan sitt liv i mina hénder.

Rad och stodbegreppet

Den sarskilda insatsen radgivning och annat personligt stéd enligt LSS (la-
gen om stdd och service till vissa funktionshindrade) definieras som ett
komplement till re/habilitering och socialtjanst (SoS, 1994:1). Anhorig-
kontakten ar en viktig del. Det ror sig om allsidigt expertstéd dér medicins-
ka, psykologiska, sociala och pedagogiska aspekter beaktas. Stodet skall
ocksa kunna riktas till anhériga. | definitionen sarskiljer man inte pa radet
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respektive stodet. | Svenska akademins ordlista definieras rad som “forslag
att ga tillvaga, anvisning”. For begreppet stod finns ingen narmare definition
(Svenska Akademin, 1998). Den engelska dversattningen av stod ar support
som ocksa Gversitts till att bistd. Rad oversétts till advice eller till det mera
hogtidliga begreppet counsel pa engelska. Radgivning Gversétts till advice
eller guidence. Gar man in pa natet och soker pa begreppet counsel hittar
man foljande avgransning av begreppet counseling: “Coaching tends to be
future oriented, goal focused and asks the client to be accountable to
themselves according to the specific goals agreed upon. Counseling tends to
be oriented in equal measure to the past, present and future as well as
problem and solution focused but less on psychopathology than
psychotherapy” (http://en.wikipedia.org/wiki/Counseling).

Motet - ett stod

Gurli Fyhr (1999) beskrev i sin bok om hur man bem®éter sdrjande personer
sd att matet blir ett stod och inte en borda. Sorgen &r oftast en naturlig sar-
lakningsprocess, som sjélv styr det lékande arbetet nér det finns stod och
trygghet i den sorjandes omgivning. En viktig aspekt i detta stod ar att hjél-
paren ej har en ambition att forsoka forsta varje persons unika sorgearbete.
Hjélparens uppgift ar istéllet att skapa forutsattningar for sorgearbetet och
bemata personen utifran dennes behov.

Gurli Fyhr (1999) beskriver ocksa hur sorgearbetet levs och bearbetas i tva
vérldar, “dromvarlden” och “den verkliga varlden”. De personer vi moter i
vart arbete inom LSS Rad och stdd har drabbats av forluster och befinner sig
manga ganger i ett sorgearbete. Nar vi moter dessa personer kan de tidvis
befinna sig dromvarlden. | dromvarlden ar man inte mottaglig for rad — dér-
emot behdver man “jagstdd”- dvs. trygghet i métet med omgivningen, som
lyssnar, tar emot och ar behallare for kansloméssiga reaktioner. Under sorge-
arbetets gang ar de tidvisa besoken i drémvérlden, dar det finns hopp, néd-
vandiga for att hdmta styrka, uthdrda och béra insikten om den verkliga vérl-
den. N&r man befinner sig i verkligheten &r man mottaglig for den objektiva
sanningen och mottaglig for information och for rad. Pendlingen mellan
drém- och den verkliga varlden kan ga snabbt och kan ske manga ganger
under ett samtal. Medvetenheten om detta ar viktig da vi i vart expertstod
maste vara foljsamma i brukarens eller de anhdrigas behov av savél jagstod-
jande som radgivande under ett och samma samtal.

Utveckling av modell "BK och samtal” vid Lansenheten Rad och
Stod i Norrbotten

Under hésten &r 2000 startade sjukgymnasten (LE*) vid enheten for rad och
stod i Luled en anhorigkurs i grupp med évningar i Basal Kroppskannedom
(BK). Denna kurs pagick under hosten ar 2000 och under varen ar 2001,
sammanlagt 15 ggr, 2 timmar/traff. Utvarderingen var mycket positiv. En av
anhoriga uttryckte sig bl.a. sa har:

Tank sa lite man forstar om sin kropp. Reaktioner, andning, hallning,
kroppssprak. Ja, allt hanger ihop, kropp och sjal. Nar tararna helt plotsligt
bara kom. Ja, da fick dom gora det. Det var tillatet. Jag kande mig lite
dum” men samtidigt trygg. Efterat kandes det bra....man fick lov att bara
VARA. Det har &r en liten bit av en stor kaka som kan ge sa mycket mer,

L Lilly Ekenberg
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styrka, sjalvkannedom, trygghet, personlighetsutveckling. Det ar férsta
gangen som jag (som anhorig) fatt hjalp och stod.”

Denna kurs i BK avslutades med ett dialogseminarium med ansvariga chefer
och politiker for anhorigfragor inom Luled Kommun, Norrbottens lans
landsting och Forsakringskassan. Vid detta seminarium berattade de fem
kursdeltagarna i anhériggruppen om sina erfarenheter som anhorig. Var och
en av de fem anhoriga framforde ocksa ett aktuellt avgransat problem som
berorde nagon av ovan namnda myndigheter och som de 6nskade fa hjalp
med att I9sa.

Basal Kroppskannedom (BK) for anhoriga till personer med komplexa funk-
tionsnedsattningar visade sig saledes vara ett lampligt stod. Daremot som
ensam sjukgymnast upplevde sjukgymnasten (LE?) ett behov av att ha en
socionom eller psykolog som samtalsstod efter dvningarna. Denna insikt
ledde till en mera strukturerad satsning pa processinriktat anhérigstod inom
Rad och Stodenheten med BK-6vningar i grupp med sjukgymnast och sam-
talsstod i grupp av kurator.

Anhorigstdéd med BK och samtal i grupp inom Lansenheten

Samarbetet mellan sjukgymnaster och socionomer inom Lansenheten Rad
och Stéd inleddes med att en sjukgymnast (LE®) och en socionom (AT*)
fran Lulea deltog i en gemensam kurs i BK och samtal under hosten ar 2004.
Dessa tva personer fick uppdraget att initiera start av anhoriggrupper inom
hela Lansenheten LSS Rad och Stad. | februari ar 2005 ledde sjukgymnasten
(LE) en femdagars utbildning i Basal Kroppskannedom for alla kuratorer i
Léansenheten. Syftet var att kuratorerna skulle fa en egenupplevelse av att
arbeta med kroppen och sedan erfara hur kroppsupplevelserna kunde ut-
tryckas i ord. | oktober genomfdrdes ett larande seminarium med kuratorer
och sjukgymnaster fran Luled, Kalix och Pitea som lett anhdriggrupper pa
respektive ort.

Sex anhoériggrupper

Sammanlagt sex anhériggrupper med BK och samtal genomférdes inom
Lansenheten i Norrbotten under aren 2005-2009, en i Kalix Rad- och Stdd-
team, en i Pitea Rad och Stédteam och fyra i Luled Rad och Stodteam.

Anhériggrupp BK och samtal ° — Kalix

Inbjudan gick till nio kvinnor som alla lever tillsammans med en man som
har nagon typ av funktionsnedsattning. Detta urval av kvinnor gjordes darfor
att vi sag en stor efterfragan just hos den gruppen i Kalixomradet. Gruppdel-
tagarnas alder varierade fran 33 till 63 ar, relationens langd fran 10 ar till 43
ar. Antalet deltagare var sex forsta gangen. En valde att inte fortsatta. Antalet
deltagare blev darfor fem. Gruppen traffades sammanlagt atta ganger under
hosten ar 2005. Gruppdeltagarna 6nskade en forlangning av traffarna. I janu-

2 Lilly Ekenberg
3 Lilly Ekenberg
4 Anneli Tapani
5 Kurator Margareta Béackstrém och sjukgymnast Liisa Naatsaari

Nl

NORRBOTTENS LANS LANDSTING

9



ari ar 2006 traffades gruppen ytterligare tre ganger. Uppféljning skedde i
maj ar 2006.

Deltagarnas reflektioner

Utvéarderingsenkaten ifylldes av alla fem deltagare vid start samt efter avslut.
Alla dessa fem personerna tyckte att de hade haft nytta av traffarna men upp-
levde att mojligheten till eget 6vande hemma var liten - man tar sig inte tid
pa samma séatt sjalv. En person madde psykiskt sa daligt under tiden sa for
henne var anhoriggrupp eventuellt lite “fel timing”. Vi l&rde oss att de anho-
rigas situation verkligen ar svar och att de skulle behova fa traffa andra i
samma situation oftare, erfarenhetsgrupper. Det blir lattare att prata med na-
gon som har upplevt samma saker &n med professionella.

Deltagarna skrev &ven kommentarer/reflektioner efter varje traff. De flesta
uttryckte ett stort behov av att fa traffa andra i samma situation. Flera skrev i
sina anteckningar att det k&nns bra att se att det finns andra i samma situation
och att de kunde spegla sig sjalva i andra. De tyckte att traffarna gav en moj-
lighet att ha ”en egen stund” utan prestation. De upplevde att det var lattare
att komma in i "kéansliga &mnen” nar man larde kanna varandra, man vagade
vara mer oppen pa slutet. Det upplevdes viktigt att man far andra perspektiv
pa saker och ting och att det &r viktigt att ha kannedom om sin kropp och
dess signaler. Okad medvetenhet om kroppens signaler som leder till storre
medvetenhet om hur det &r i relationen och i livet. | utvérderingen tyckte alla
att gruppen hade haft betydelse for deras egen del samt i relationen till anho-
rig till viss del men att de saknar de gemensamma traffarna med oss medver-
kande.

Vara (LN®; MB”) reflektioner

Vi sag en process i gruppen — i borjan en forsiktighet som vaxer till tillit och
Oppenhet gentemot andra deltagare samt oss som ”professionella”. Men de
flesta av dessa kvinnor har svart att ge sig sjalv tid, att satta sig sjalv i cent-
rum. Vissa var tvungna att prioritera nagonting annat och kunde inte delta
varje gang fast de dnskade att kunna géra det. De hade aven tendens att
skynda sig hem for att de har en viktig roll att fa vardagen att fungera. Vi
kunde aven se manga likheter i relationer till sina respektive. Vissa av de
yngre som inte hade levt sa lange i en forandrad livssituation beskrev sin
situation precis som nagra av de aldre hade haft det i bérjan, de kunde se sig
sjélva i varandra.

Det viktigaste var att anhoriggruppen resulterade till nagra traffar efterat
utan oss professionella; det blev som en erfarenhetsgrupp som fortsatte att
traffas, vi hade mojliggjort en moétesplats och gjort oss sjalva onddiga.

Jag (LN?®) hade kontakt med en av gruppdeltagarna under véren 2010, fyra &r
senare och hon berattade att hon traffat en av gruppdeltagarna och de hade
bestamt att forsoka ateruppta kontakten med hela gruppen, atminstone traffas
en gang/manad.

® Liisa Nadtsaari
" Margareta Béackstrom
8 Liisa Nagtsaari.
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Anhériggrupp BK och samtal ° — Pited

Genomfdrande

Under september 2006 paborjades forberedelserna infor start av anhorig-
grupp med BK/samtal. Férberedelserna gjordes gemensamt av sjukgymnast
och kurator. Ovriga teammedlemmar var delaktiga i inventering av behov.

Lilly Ekenberg och Anneli Tapani besokte teamet 061106 for att delge erfa-
renheter fran delprojekt 1 i Luled. Under november manad skedde praktiska
forberedelser som exempelvis strategiskt urval av deltagare, telefonkontakt
med brukare samt narstaende, planering/bokning av lokal, lan av utrustning,
bestéllning av litteratur, litteraturstudier.

I januari 2007 skickades brev med inbjudan till deltagarna. Meditationspallar
bestalldes. Kontakt togs med handikapp- och aldreomsorgen, Pited Kom-
mun, angaende medverkan och information om kommunens anhérigstod.

| februari 2007 startade anhoriggruppen med sammanlagt fem deltagare, tva
man och tre kvinnor. Tva var alderspensionarer och tre var forvarvsarbetan-
de. Tre deltagare hade en anhdrigrelation som make/maka, tva deltagare var
foraldrar och en deltagare var ett syskon. Aldern varierade mellan 52 -76 ar.
Medelaldern var 63,6 ar.

Anhdriggruppen traffades varje vecka vid nio tillfallen under varen med ett
10:e och avslutande tillfalle med uppféljning i oktober 2007. Varje tillfalle
varade 2% timmar. Varje tillfalle inleddes med valkomnande samt reflektion
over upplevelser fran foregaende tillfalle. Tredje tillfallet introducerades
meditation som inledning for aterstaende traffar. Darefter féljde BK-
évningar i liggande, sittande, stdende och gaende samt efterfoljande samtal
med utgangspunkt ifran évningarna. Vid sjunde tillfallet narvarade represen-
tanter for handikapp- och aldreomsorgen. De redogjorde for Pitea kommuns
anhorigstod samt svarade pa fragor.

Vid forsta, nionde och tionde tillfallet fyllde deltagarna i en enkat med fragor
om den anhoriges relation till vardtagaren, upplevelse av anhdrigrollen, upp-
levelse av stodinsatser och den anhdériges behov av férandringar (Bilaga 1).
Vid varije tillfalle erbjods aven deltagarna att skriva ner sina personliga tan-
kar och upplevelser utifran dagens 6vningar.

ANALYS AV INDIVIDUELL PROCESS

Sammanstallning av deltagarnas reflexioner

Alla deltagarna uttryckte fran forsta tillfallet och framat upplevelser av en
skdn stund, lugn och ro, avslappning och trétthet. Med tiden véaxte med-
vetenhet och upplevelser av kroppens fysiska, fysiologiska och psykiska
funktion och processer. Deltagarna beskrev bland annat 6kad medvetenhet
om férandring av andningen, upplevelsen av férankring, kroppens tyngd,
lage och storlek samt upplevd smérta.

Parallellt med 6kad medvetenhet om det kroppsliga sa fick personliga kéns-
lor och tankar mera plats och uttryck.

Deltagarna uttryckte vérdet av att fa motas och att fa egen tid for sig sjalva.
Besoket av kommunens representanter for handikapp- och dldreomsorgen

® Sjukgymnast Inger Lundgren och kurator Ingrid Svenningsson
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var uppskattat, medan sjalva informationens innehall upplevdes vara fran bra
till dalig.

Nivaanalys

Hos alla deltagarna utgjordes existensnivaerna framst av de fysiska och fysi-
ologiska nivaerna. Alla deltagarna gav uttryck for den psykiska existensni-
van. Den existentiella nivan berordes hos tva av deltagarna i de egna skriftli-
ga reflektionerna. Under de reflekterande samtalen berérdes den existentiella
nivan vid ett flertal tillfallen. Processbeskrivningen visade en process som
gick fran det fysiska, fysiologiska till det psykiska och ibland till det existen-
tiella.

ANALYS AV ENKAT

Enkaten innehdll bakgrundsfragor och fragor om den anhoriges relation till
vardtagaren, upplevelse av anhorigrollen, upplevelse av stodinsatser och den
anhoriges behov av forandringar. Fragorna besvarades vid tre tillfallen: 1) |
anslutning till start, 2) i anslutning till avslut och 3) vid uppfdljning cirka
fem manader. Dessa fragor kunde de anhériga skatta fran 0-10 (Bilaga 1). Ett
exceldokument upprattades med variabelnummer for varje fraga och anvis-
ning for registrering. Analys av svaren gjordes av Robert Lundgvist vid
FoU-enheten i Lulea med hjalp av "PASW Statistics 18".

Hur vill du beskriva er relation?

Den upplevda relationen for alla 5 deltagare upplevdes bra fran start (m= 1)

och forandrades inte vid uppfoljning 6 manader senare. Fér make/maka

upplevdes relationen nagot mindre bra (m=2,0) vid interventionens avslut.
Hur upplever du anhdérigrollen?

Anhorigrollen upplevdes mindre anstrdngande vid uppféljningstillfallet an
vid kursstart (m= 4,8) och kursavslut (m=3,5) och uppféljning (m=3,8).

Paverkar anhorigrollen din nattsomn?

Nattsémnen var paverkad i hog grad vid kursstart (7,0) for make/maka, for-
andrades nagot vid kursavslut (m=7,5) men atergick till den ursprungliga
nivan vid kursavslut till m =7,0.

De praktiska hjalpinsatsernas tillracklighet

De anhériga upplevde de praktiska hjalpinsatserna som mer otillrackliga vid
uppféljning (m=6) an vid kursstart (m=4) for make/maka.

Det kanslomassiga stodets tillracklighet

Upplevelsen av det kdnslomassiga stodet vid kursstart (m=4) férandrades
ytterst lite for make/maka under uppféljning (4,5). For en foralder forandra-
des upplevelsen av stodet fran “ganska tillrackligt” (4) till "helt tillrackligt”
(0).

Har du nagot behov av férandring?

Forandringsbehovet dkade fran start (m=3,5) till (m=4) vid avslut och 6kade
igen (m=6,0) vid uppfoljning for make/maka. FOr en foralder var behovet av
forandring minimal och forandrades inte alls dver tid. FOr ett syskon sjonk
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behovet av forandring fran 3 vid start till 2 vid kursslut och till 1 vid upp-
foljning.

Sammanfattning

Deltagarnas upplevda relation till sina anhdriga forandrades inte for gruppen
som helhet. Daremot upplevdes relationen nagot mindre bra fér maka/make
direkt vid kursavslut. Anhorigrollen upplevdes mindre anstrangande vid
uppféljningstillfallet &n vid kursstart och kursavslut. Den praktiska hjélpen
upplevde man otillracklig i hogre grad vid uppféljning &n vid kursstart. Det
kénslomaéssiga stodet forandrades marginellt. Behovet av forandring i den
aktuella livssituationen 6kade fran start, fran avslut till uppfoljning for
make/maka.

Lulea - Fyra anho6riggrupper med BK och samtal

I alla grupper i Luled inleddes BK-6vningarna med 5 min meditation. BK-
évningarna var framst jagstodjande, samlande 6vningar i liggande och sta-
ende under de forsta traffarna. Mot slutet av kursen uttkades 6vningarna i
nagra grupper aven till granssattande och kommunikationsévningar. | 6v-
ningarna deltog &ven kuratorn. Ovningarna pagick under ca 50 minuter och
leddes av sjukgymnasten. Efter dvningspasset erbjods deltagarna att gora
egna anteckningar om sina tankar och upplevelser. Darefter inleddes grupp-
samtalet, som leddes av kurator och som var av avlastande och gruppstdd-
jande karaktar och pagick ca en timme.

Anhériggrupp BK och samtal 1*° — Lule&/Boden

| januari/februari 2005 pabdrjade kuratorn, som var kontaktperson mot de
anhdriga, planeringen genom att tillsammans med 6vriga teammedlemmar
inventera behovet av anhorigstod i grupp vid Luled/Boden-teamet. Under
varen 2005 erbjods anhoriga kvinnor och méan i Lulea och Boden, som hade
rétt till kvalificerade stodinsatser enligt LSS att delta i en grupp déar évningar
i Basal Kroppsk&nnedom (BK) kombinerades med samtal tillsammans med
sjukgymnast och kurator. | mars ar 2005 samlades anhoriggruppen till en
informationstraff da bl.a. en anhorig som deltagit i en anhorig-kurs i BK va-
ren 2001 beréttade om sina upplevelser.

Genomfdrande

Anhorigkursen startade i april ar 2005 med sex personer, fyra kvinnor och
tva man. Fyra var anhoriga till barn och tva var anhériga till maka. En per-
son arbetade deltid, tva var fortidspensionarer och tre var alderspensionarer.
Innan kursen paborjades erbjods deltagarna att fylla i en enkat med fragor
om den anhoriges relation till vardtagaren, upplevelse av anhdrigrollen, upp-
levelse av stodinsatser och den anhdriges behov av forandringar. Enkaten
(Bilaga 1) konstruerades med idéer fran frageformular anvanda i Socialsty-
relsens ”Anhérig 300” projekt (2001), som utvecklats i Storbritannien och

10 sjukgymnast Lilly Ekenberg och kurator Anneli Tapani
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kallas for Carers Assessment of Difficulties Index (CADI). Enkéaten besvara-
des forutom i anslutning till start &ven i anslutning till avslut och vid upp-
foljning cirka fem manader senare.

Varje traff inleddes med zen-meditation i ca 5 minuter. Dérefter erbjods del-
tagarna att gora enkla évningar i liggande, sittande och staende i ca 50 minu-
ter. Efter hand utokades innehallet aven till kommunikationsvningar — att
kunna ge och att kunna ta emot — och till 6vningar med granssattning. Ov-
ningarna anpassades efter de olika gruppernas och gruppdeltagarnas behov.

Efter dvningspasset erbjods deltagarna att gora egna anteckningar om sina
tankar och upplevelser. Dessa anteckningar dverldmnades vid slutet av kur-
sen till gruppledarna. Anteckningarna lag sedan till grund fér en kvalitativ
analys av varje deltagares individuella process utifran de fyra existensnivaer
som anvénds inom BK namligen (1) den fysiska, som omfattar den fysiska
kroppen och véavnaderna, (2) den fysiologiska, som omfattar inre biologiska
processer, (3) den psykiska, som omfattar kanslor, tankar och vardagliga
handlingar och (4) den existentiella, som handlar om varat och formagan till
sjalvreflektion (Roxendal, 1987; Roxendal och Winberg, 2002).

Kursen pagick under april-maj 2005 med sammanlagt 8 traffar a 2 timmar
med dvningar/samtal. | juni-september 2005 sammanstélldes och bearbeta-
des utvarderingen.

Resultat

Resultat av gruppdeltagarnas individuella process i anhoriggrupp 1 respekti-
ve anhoriggrupp 2 redovisas forst. Dérefter redovisas en deskriptiv analys av
enkatsvaren for anhoriggrupp 1,2 och 3. Den fjarde anhériggruppen hade sa

lag narvaro vid grupptraffarna. Darfor gjordes ingen skriftlig utvardering av

den.

RESULTAT INDIVIDUELL PROCESS

Arbetsformen Basal Kroppskannedom (BK) innefattar saval fysiska och fy-
siologiska som psykologiska och existentiella dimensioner. Den individuella
processen analyserades kvalitativt utifran dessa existensnivaer. | analysen
kunde man folja deltagarnas individuella process — fran en fysisk dimension

till en mer psykisk/existentiell sddan. Resultaten illustreras med deltagarnas
citat.

Person 1

Ség anhdriggruppen som en méjlighet att gora annat. Borjar 6ppna sig mera
andra traffen, och under tredje tréffen att observera andra. Vid den fjarde
traffen borjar personen ta in sig sjalv. Femte gangen finns ett igenkannande
och uttryck om bundenhet, sarbarhet och kroppsligt utryckt stress. Sjatte
gangen ar personen fullt ut narvarande i sig sjalv.

”Varit ledsen - undrar om sorgen tranger sig upp. Den dér stora
tréttheten i svanken - ibland vérken dar - &r det dar min kroppsliga
spanning ar?”
Sista gangen utrycker personen behov av fler grupptréaffar med kroppsov-
ningar och samtal darfor att personen mar battre pa alla existensnivaerna.

”Synd att det var sista gdngen. Nagra traffar till hade fatt Gvningarna
att falla pa plats. Det har varit sa skont att vara bland andra som vet
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vad det handlar om. Kroppen mar béttre och stressnivan har sjunkit
rejalt. Forr kdnde jag mig som om jag fallit i en vild fors och bara
kampade for att halla huvudet 6ver vattenytan. Nu har jag fotfaste
ibland och tror att jag kan ta mig iland.”

Person 2

De forsta tva traffarna beskriver personen sin kroppsliga smarta och ar radd
att gora fel. Den tredje traffen ar personen néjd med sina prestationer och &r
utvilad efter évningarna. Den fjarde gangen tar personen in de andra i grup-
pen. Den femte gangen upplever personen en forstaelse fér meningen med
dvningarna. Fragar sig om évningarna har haft positiv paverkan pa vardags-
livet. Sjunde gangen kanner personen igen sig hos andra och upplever ater-
igen fysisk och existentiell smarta. Sista gangen uttrycker personen en till-
fredstallelse med sitt relaterande till andra och formagan att kunna reflektera
Over sina egna behov.

”Det kanns oerhort bra och jag 6nskar att det kunde bli fler. Nyttigt
att hora hur andra har det. Ska verkligen ga in for att gora rorelserna
regelbundet for att se om mina besvér blir mindre.”

Person 3

Personen befinner sig pa alla existensnivaerna under hela processen, som
illustreras med citat fran varje traff.

1) "Det kanns som att borja ga upptéacktsfard i sin egen kropp. Hur
hittar jag dar? Det ska bli en spdnnande resa. Jag promenerade hem
efter traffen. Skont att rensa tankarna i varluften. Nar jag kom hem
var jag mycket trétt, ovanligt irriterad. Ja, rent av ilsken. Varfor vet
jag inte - ingen orsak. Min man skakade pa huvudet - ”du behover
vila och ta igen Dig.”

2) "Promenaden hem kandes valdigt skon. Den har gangen kéande jag
mig glad, faktiskt lycklig. Det var langesedan. Ar det varen tankte
jag? Eller ar det resultatet av vara 6vningar, att hitta balans i var
egen kropp? Det var i alla fall en skon kénsla.”

3) "Forstar att min kropp ar ett viktigt instrument for att kunna ma
béattre, och &ven att kunna kanna och utforska dess signaler. Det
kanns skont att upptacka att min kropp ar en tillgang och inte en
borda. Jag har kant mig mycket trott och sliten sista aret. Skont att
ocksa fa kanna att dessa tva timmar ar mina - vilken lyx att fa dgna
den tiden &t sig sjalv. Det kanns ocksa spannande att fa ta del av de
Ovriga deltagarnas berattelser, alla verkar ha sina problem att leva
med.”

4) Vi slutar med 6ppna samtal om var livssituation, det kanns att
tankar och kanslor nu ocksa far komma fram, vi borjar bli en grupp
dar man vagar bérja beratta. Skont.”

5) Vi borjar nu kanna varandra och vagar 6ppna oss och prata om
det jobbiga som vi bar med oss. Tva timmar gar nu alldeles for fort.”

6) ”Smartan i axlarna ar borta. Rérligheten mkt béattre. Det k&nns
som ett trolleri. Vilken underbar dag, jag kan réra mig nastan obe-
hindrad. Vilken underbar kansla. Otroligt. Kdnner mig minst 10 ar
yngre idag.”
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7) "Tank att fa hjalp med att 16sa upp och motverka spanningar, att
bli medveten om hur man gm kroppsk&nnedom och évningar kan
paverka sin egen kropp. Kanner att jag blivit rorligare an fore kur-
sen. Harligt! Helt underbart att fa &ga tiden och att fa jobba med sig
sjalv.”

8) "Ovningarna har varit valdigt bra, jag har blivit medveten om att
man kan paverka sin situation genom att lara kanna sin kropp. Tiden
har kénts alltfor kort for att lara in rorelserna ordentligt. En mycket
fin kurs som gett mycket, inte minst perspektiv pa sin egen tillvaro
och en fin social kontakt med de dvriga deltagarna.”

Person 4

Ar méan om att géra rorelserna pa ratt satt fran borjan. Kan s& sméaningom
dven ta emot massage och bara vara. Haller sig i huvudsak till den fy-
sisk/fysiologiska nivan fran borjan men narmar sig den existentiella nivan i
slutet.

”Det var jatteskont att komma ut bland andra. Hela helheten har varit
bra.”

Person 5

Var reserverad och tveksam infor sitt deltagande i anhdriggruppen men av-
laste en god stdmning i gruppen och var sedan positiv till dvningarna och
samtalen. Upplevde ett igenkdnnande vid samtalen. | det sista motet var per-
sonen sjélvreflekterande och narvarande och uttryckte insikt om kopplingen
mellan det existentiella varandet och den fysiska kroppen.

Person 6

Soker fysiska forklaringar till det aterkommande onda i kroppen. Néstsista
gangen borjar det onda i kroppen klinga av. Ersétts av existentiella reflektio-
ner dver det gemensamma tunga i tillvaron.

”Né&r man gor kroppsresan kanns hoger ben, vaden, valdigt tung som
tidigare. | 6vrigt kdnns det bra. Samtalen om andras elédnde ger for-
staelse hur svart det kan vara att situationen hemma ska kunna for-
&ndras om &n servicen kunde forbattras.”

Anhériggrupp BK och samtal 2''— Luled

Den andra anhériggruppen med samma upplédgg som anhériggrupp 1 genom-
fordes i Lulea under varen 2007 med fem personer. Tre anhdriga var kvinnor
och tva var man. Fyra var forvarvsarbetande och en var fortidspensionar.
Alla fem anhoriga hade en make/maka relation. En person var exmaka.
Gruppen traffades sammanlagt 11 ganger. Deltagarna besvarade ett frage-
formuldr (Bilaga 1) i anslutning till start, i anslutning till avslut och vid upp-
foljning cirka fem manader senare. Efter varje tillfalle erbjods deltagarna att
gora egna anteckningar om sina tankar och upplevelser. Dessa anteckningar
dverlamnades vid slutet av kursen till gruppledarna. Anteckningarna lag se-
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dan till grund for en kvalitativ analys av varje deltagares individuella pro-
cess.

RESULTAT AV INDIVIDUELL PROCESS

Arbetsformen Basal Kroppskannedom (BK) innefattar saval kroppsliga som
psykologiska och existentiella dimensioner. Analysen av den individuella
processen utgick fran tidigare beskrivna existensnivaer. Fyra av fem deltaga-
re valde att géra anteckningar om sina upplevelser efter varje 6vningstillfal-
le. Analysen visade att deltagarna gjorde en omvaxlande resa i de fyra di-
mensionerna. En person var mest inriktad mot de fysiska/ fysiologiska di-
mensionerna i sina anteckningar.

Person 8

Fran borjan &r personen inriktad pa kroppen och pa upplevelsen av mindre
spanningar och béttre spanningsbalans i kroppen. Mot slutet inriktad pa upp-
levelsen av att dela med sig och l&ra av de dvriga deltagarnas erfarenheter.
Kursen borde tidsméssigt ha kommit tidigare i hennes liv.

”Bra kurs, mycket att ta hjalp ifran. Skulle ha haft det for langese-
dan.”

Person 9

Funderar fran borjan Gver sin upplevelse av att kroppen ar trétt av évningar-
na. Samtidigt gor allt detta gott. Reflekterar Gver sitt motstand mot kommu-
nikationsovningar. Riktar mer och mer efterhand fran sin egen situation mot
omvérlden och mot att gladjas 6ver "det lilla” i livet.

”Kursen bra fér kropp och sjal. Nu kénner jag att jag "hajar.”
Person 10

Har fokus pa kroppsliga 6vningar och upplevelser under hela processen.
Upplever sig ha det valordnat i jamforelse med de andra deltagarna.

”0j, vad jobbigt alla har det pa olika satt. Jag tycker nog att jag har
det nagorlunda bra och ordnat. Men jag har fatt kampa for det. Detta
ar sista gangen och det har verkligen starkt mig och gjort mig mer
uppmarksam pa och i kroppen.”

Person 11
Fran borjan inriktad mot kroppslig avspanning. Upplever samtalens kraft.

"Det var svart att slappna av fran borjan. Sen blev det skont. Jag tror
man maste vara med om detta for att man ska forandra? fundera? om
livet. Man ska kunna ta hand om sin narstaende.”

Uppféljning 5 manader efter gruppstart

En extra uppféljning (Bilaga 2) av denna grupp gjordes med fragor till de
anhoriga om de lart sig nagot av BK och samtal som de kunnat anvénda sig
av under de gangna fem manaderna.

Dig sjélv och dina behov:
”Att koppla av, att kdnna stod, att bara vara.”

”Jag mediterar ibland — mycket skont efterat. Anvander mig av kroppsresan
nar det ar svart att somna. Hander oftare och oftare.” *’Jag kan slappna av
med hjalp av vissa évningar. Jag ar inte ensam med liknade problem.”
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’De mjuka skonsamma och avslappnande 6vningarna jag fatt lara mig har
hjalpt mig.”

Relationen till din anhérig:
”Pratar mer med varandra.”

’Nanstans inne i mig kanner jag styrkan att “’saga emot mer” — det tror jag
att varens traffar har hjalpt mig till.”

”Ja, lattare att séga nej.”

Nar det galler i kontakten med halso- sjukvard och myndigheter
”Det ar lite battre™.
”Svart att nd ut .Mycket kravs for att fa hjalp med det man bor fa.”

”’Njaa — Egentligen inte. Men doktor och en del andra kontaktpersoner blev
intresserade av att héra om gruppen.”

Anhériggrupp BK och samtal 3" — Luled

En tredje anhoriggrupp med samma uppléagg som anhoriggrupp 1 och 2
genomfordes i Luled under senhdsten 2007 och vintern 2008 med fem delta-
gare. Fyra var foraldrar till anhériga och en hade en make/maka relation. Tva
personer var alderspensionerade, tva var fortidspensionerade och en var for-
varvsarbetande. Gruppen traffades sammanlagt 11 ganger inkluderad upp-
foljningen hosten 2008. Deltagarna besvarade ett frageformular (Bilaga 1) i
anslutning till start, i anslutning till avslut och vid uppféljning cirka fyra
manader senare. Efter varje tillfalle erbjods deltagarna att gora egna anteck-
ningar om sina tankar och upplevelser. Alla deltagare tackade nej till detta.

Deskriptiv analys av enkat 1, 2, och 3i Lulea

Resultaten av enkatsvaren sammanstélldes av delprojekt 1 varen 2005, del-
projekt 2 varen 2007 och delprojekt 3 hosten 2007 i Lulea. Ett exceldoku-
ment upprattades med variabelnummer for varje fraga och anvisning for re-
gistrering. Enkaten innehdll bakgrundsfragor och fragor om den anhériges
relation till vardtagaren, upplevelse av anhérigrollen, upplevelse av stodin-
satser och den anhoriges behov av forandringar. Fragorna besvarades vid tre
tillfallen: 1) I anslutning till start, 2) i anslutning till avslut och 3) vid upp-
foljning cirka fem manader. Analys av svaren gjordes av Robert Lundqvist
vid FoU-enheten i Luled med hjalp av "PASW Statistics 18". | resultaten
redovisas dven de anhorigas kommentarer efter respektive fraga.

RESULTAT AV ENKATANALYS 1, 2 och 3i LULEA

| de tre anhoriggrupperna i Lulea deltog sammanlagt 16 anhoriga varav atta
hade en make/maka relation och atta var foraldrar till barn 6ver 18 ar.

12 sjukgymnast Lilly Ekenberg och kurator Margit Jatko
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Anhoriges kon, arbete utanfor hemmet och anhdrigrelation

Av de 16 anhoriga i Lulea som deltog i anhériggruppen var 10 kvinnor och
sex var man. Tva av de sex mannen var foraldrar och fyra hade en maka-
relation. FOr kvinnornas del var sex foréldrar och fyra hade en make/maka
relation. Av de 10 kvinnorna var halften hel eller deltidsarbetande och half-
ten var antingen alders- eller fortidspensionarer. Fem av sex man var anting-
en alders- eller fortidspensionarer.

Antal ar med anhdrig med funktionsnedsattning

For de atta anhoriga hade maken/makan haft funktionsnedsattning fran 4 - 64
ar (m=19,5) De atta foraldrarna hade 227 anhdrigars erfarenhet av barnens
funktionsnedséattning med en variation fran 5-49 ar (m=28,3).

Hur vill du beskriva er relation?

Make/maka relationen skattades ganska bra (m=3,2) vid start av anhorig-
grupp och dnnu battre direkt efter kursavslut (m=2,8). Vid uppfdljning nagra
manader senare skattades relationen nagot mindre bra (m=4,1; Figur 1).
Trots att relationen skattades bra visar kommentarerna att personerna i
make/maka relationen upplever bade sorg, irritation och en nyorientering i
livssituationen. Den person som upplevde irritation vid kursslut skattade sin
relation som ”’superbra” vid kursstart.

”Fran att ha "’delat” allt — haft s& mycket gemensamt - har vi nu inget.”
”Tycker att man blir mer irriterad i relationen.”
”Langt ifran som tidigare men dndock bra efter omstandigheterna.”

Foraldrarnas skattning av sin relation skattades nagot samre vid uppfoljning
(m=2,6) &n vid start (m=2,1; Figur 1). Féraldrakommentarerna speglar oron
over de vuxna barnens beroende av foréldrarna.

”Var son har svart att klara sin egen tillvaro och far ofta angest nar han ar
ensam. Han &r ocksa mycket opraktisk. Har svart att sova ensam. Vi ar hans
trygghet och fasta punkt.”
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Hur vill du beskriva er relation? (F3)

— make/maka
5 —faralder
O makeimaka
] faralder
4=
[1]
-
B
T 5
]
=
]
= 2
1_
W) T ] T
1 2 3
Tillfdlle

Figur 1. Relation till anhorig (0=Bra, 10=Dalig).

Du som inte bor tillsammans med en anhérig, hur ofta har ni kontakt
med varandra?

Av de atta anhoriga svarade sju. Alla var foréldrar till vuxna barn och skat-
tade sina kontakter nagot narmare alltfor ofta nivan (m= 1,4) saval vid start
som vid kursslut. Skattningen férandrades marginellt vid uppféljningen (m=
1,5; 1= alltfor ofta, 2= lagom, 3= alltfor séllan). | kommentarerna uttryckte
foraldrarna oro éver sin bundenhet och oro infor framtiden.

’Man ar standigt jour. Svart att resa bort och det behovs i sa fall mkt forbe-
redelse. Vi ar gamla. Hur blir det nar vi inte finns? Far han den hjalp och
det stdd han behdver?”

Upplevelse av anhdérigrollen

Anharigrollen i make/maka relationen skattades i stort sett pa samma niva
vid start (m=>5,2) som vid kursslut (m=5,0) och vid uppfdljning m=5,2; Figur
2). Make/maka relationen skattades forhallandevis lite anstrangande trots att
kommentarerna speglade en mer anstrangande hemsituation. Nagra makar
upplevde sig mycket belastade med personal dygnet runt i hemmet, andra for
att bara allt ansvar for familjen och stimulera maken med funktionsnedsatt-
ningar till egna initiativ.

Last. Att aldrig fa vara ”ensam” i mitt hem — jo efter kl. 21.30. Hemskt att
alltid ha personal i mitt hem” samtidigt som det behdvs - kluvet.”

Allt ansvar ligger pa mig for allt som ror familjen bade planering, beslut
och genomférande.”

”Allt arbete ar mitt, hemmet, bilen, maten, stéadning osv”

’Blir mer och mer att pusha pa. Har svart att ta egna initiativ till sa-
ker.”
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Foraldrarna skattade anstrangningen nagot lagre vid uppféljning (m=4,9) an
vid start (m=6,4; Figur 2). Flera foraldrar beskriver hur anhdrigrollen
periodvis ar mera anstrangd bade for dem vars barn har flyttat hem-
ifran och for dem vars barn bor hemma.

’Nar dottern mar samre da mar jag ocksa daligt, kan inte koppla av, vaknar
ofta.”

”Vara kontakter praglas av hennes fortvivlan och uppgivenhet.”.

Hur upplever du anhérigrollen? (F5)

— make/maka
— faralder
O makeimaka
o= -—- -8, [ féralcer
&7 ~
@ G-——____________e___________:.‘-“—-a
- 0
| .
H
= 4
]
=
]
=
2_
o T T T
1 2 3
Tillfdlle

Figur 2. Upplevelse av anhdrigrollen. (0= Inte alls anstréngande, 10=Mycket
anstrangande).

Paverkar anhdorigrollen din nattsémn?

Nattsomnen paverkades ytterst marginellt enligt skattningen av make/maka:
fran m= 1,9 vid start, till m= 3,1 vid kursslut och till m= 2,5 vid uppféljning
(Figur 3).

Foraldrarna skattade en nagot storre paverkan pa nattsémnen: Vid start m=
5,5, vid kursslut m=4,4 och vid uppfoljning m=4,6 (Figur 3). Nagra foraldrar
upplevde sin nattsomn mera paverkad p.g.a. dndrad dygnsrytm hos det vux-
na barnet och dven av nattliga funderingar och bekymmer.

’Sonen har vant pa dygnets timmar. Ar uppe sent (ca 2-3), stiger upp ca 13-
14. Svart att sova nar sonen ar uppe sa sent.”

’Ligger ofta och grubblar 6ver saker som roér min dotter.”
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Paverkar anhérigrollen din nattsémn? (F6)

— make/maka
51 — faralder
) makeimaka
B, ] féralder
5 ~—

Medelvirde
T 1

T
2 3

Tillfalle

)

Figur 3. Anhorigroll och nattsdmn.(0= Nej, inte alls; 10=Ja i hog grad).

De praktiska hjalpinsatsernas tillréacklighet

For make/maka 6kade upplevelsen av otillracklig praktisk hjélp fran kurs-
start (m=4,1) till kursavslut (m=6,1) och till uppféljning (m=6,0; Figur 4).
Anhoriga till make/maka kommenterar bristerna i stod efter kursen.

”Ingen hemtjénst numera, ingen ekonomisk kompensation om jag ar hemma
nar han blir dalig. Far ta ut semester eller kompledigt. Har hjalpsamma
grannar och vanner som hjalper till.”

’Det finns ingen direkt hjalp. Allt sker pa bestallning pa faststéllda tider pa
vardagar.”

Foraldrarna skattade hjalpinsatserna nagot mer tillrackliga vid uppfcljningen
(m=4,1; Figur 4). Foraldrarna beskrev hur man inom familjen ofta fick av
stod av varandra.

Vi ar tva som forsoker trosta varandra och prata tillsammans.”

’Min man och mina 6vriga barn, men de behdver lika mycket stéd och upp-
muntran som jag. Sina vanner vill man inte belasta for mycket.”

”Det ar skont att ha stod av familjemedlemmar. Svart for utomstaende att
forsta vara svarigheter nar de inte syns utat.”
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Hur mycket praktisk hjalp har du med t.ex. aviésning,
hemtjanst, m m? (F7)

— make/maka
— - féralcer
) make/maka
i ] foralder
@
=
1
H
= 4
@
=
@
=
2_
0 T ] T
1 2 3
Tillfille

Figur 4. Praktiska hjalpinsatsers tillracklighet (0=Tillrackligt; 10= Helt otill-
rackligt).

Det kénslomaéssiga stodets tillracklighet

For make/maka skattades stodet mer otillrackligt vid uppféljningen (m=6,3)
an vid start (m= 4,1; Figur 5). Anhoriga i make/maka-relationen saknade
professionellt kdnsloméassigt stéd och gemenskap i sitt sociala liv. Nagra fick
stod fran i arbetsliv, familj och véanner.

’Det finns ingen snabb hjalp att f. Man far ge sig till tals tills hemtjansten
kommer, 2 ggr/vecka 3 timmar/gang. Om jag eller vi vill géra ndgot sa mas-
te vi féljas at. Min fru kan inte vara ensam. Hon &r radd.”

”En bra férandring vore att andra ménniskor pratade mer med mig och min
sambo nar vi ar ute i olika sammanhang. Vi blir ofta isolerade for oss sjalva
- &ven bland de vi kénner.”

Jag har syskon som uppmuntrar och kompisar som hjalper till — och &ven
grannar.”

”Av sina barn och vanner far man stod.”

Det kanslomassiga stodet skattades mera tillrackligt av féréldrarna vid upp-
foljningen (m=3,9) &n vid start (m=>5,4; Figur 5).

Foraldraanhoriga fick professionellt stod och stdd av bekanta och nagon
saknade familjens stod.

’Bra stod fran Rad och Stod. Tyvarr bromsar var son hjalpen. Vill inte inse
sitt handikapp och vagrar att ta emot viss hjalp.”

Vet inte hur det skulle se ut. Det blir val sa har resten av mitt och hennes
liv. Behov av avlastning av syskon och pappan. Behover fa kanna att jag har
majlighet att vara ledig en helg t.ex. utan att ha daligt samvete fora att jag
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inte halsar pa dottern. Vet inte hur det skulle se ut. Det blir val sa har resten
av mitt och hennes liv.”

’Jag har en del bekanta men de kanske inte réacker till.”

Har du nagot kinsloméssigt stéd t.ex. nagon som tréstar,
uppmuntrar, berémmer, lyssnar? (F8)

— make/maka
— farélder
O makeimaka
- ] féralder
]
=
| .
H
= 4
[ ]
=
1]
=
2_
o T T T
1 2 3
Tillfdlle

Figur 5. Kénsloméssigt stod. (0= Tillr&ckligt; 10= Helt otillr&ckligt.)

Forandringsbehov

For make/maka 6kade forandringsbehoven fran (m=3,8) till kursslut (m=>5,5)
och minskade nagot vid uppfoljning (m=>5,1; Figur 6). Makar skattade for-
andringsbehoven ganska lagt som visserligen dkade vid anhdriggruppens
uppfoljning. Kommentarerna speglade stora férdndringsbehov om nedsatt
arbetstid, avlastningsbehov, behov av egen tid men ocksa funderingar over
att ej kunna se nagon forandring.

’Min situation ar fortfarande helt otillfredsstallande och ohallbar. Sjuker-
sattning borjar nu diskuteras eftersom den ar tidsbegransad. Blir val att jag
gar upp till heltid efter sista november. Vi far se. Kommer antagligen inte att
ga bra. Inga ljuspunkter finns framover. Men allt rullar pa hur som helst.”

’Behov av avlastning i hemmet.”
Fa honom att vara sjalvstandig sa jag far mer tid for mig sjélv.”
Vet ej vad forandringen skulle besta i.”

Foraldrarna skattade sina forandringsbehov som ganska stora vid kursstart
(m=6) och nagot storre vid kursavslut (m=6,3). Vid uppféljning skattades
forandringsbehoven nagot lagre (m=4,8); Figur 6). Foraldrarnas kommenta-
rer &r farre men de var oroade 6ver sina barns framtid nar barnen inte langre
kunde bo hemma. Foréldrar med barn i gruppboende var frustrerade dver
stéandigt nya problem.

Vi 6nskar mera av praktisk handledning och stodsamtal. Kanske nagon
kontaktperson som kan ersatta oss foraldrar sa smaningom.”
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’Mest for dotterns skull och med pa tanke pa mitt aldrande.”

Efter tre ars planeringsarbete uppstar det nya problem att l6sa. For tillfal-
let ett problem som funnits lange men uppdagas nu. Frustration.”

Har du nagot behov av férandring? (F9)

—make/maka
— faralder
O makeimaka
] faralder
E_
[T
-
| .
H
= 4
@
=
@
=
2_
0 T T I
1 2 3
Tillfille

Figur 6. Forandringsbehov. (0= Nej, inte alla; 10= Ja, mycket stort)

SAMMANFATTNING RESULTAT - ANHORIGENKAT

Resultaten visade pa marginella forandringar i skattningen av anhérigrollen
efter interventionen. | skattningarna framkom for makar en svag trend mot
en nagot samre upplevelse av anhdrigsituationen medan foraldrarnas skatt-
ningar visade en svag trend mot en nagot béattre upplevelse av sin anhorigsi-
tuation. Make/maka relationen skattades nagot battre vid kursavslut an vid
start. Daremot skattades make/maka relationen samre vid uppfoljningen ett
halvar senare. De praktiska hjélpinsatsernas otillracklighet skattades samre
vid kursavslut an vid start. Skattningen forandrades ej fran kursavslut till
uppféljning. | make/maka relationen skattades det kanslomassiga stodet na-
got mera otillrackligt vid uppféljning an vid kursstart. Férandringsbehoven
hos make/maka skattades ganska lagt vid kursstart och kursavslut men okade
sedan vid kursuppféljning.

Gruppen foraldrar skattade sin situation nagot béttre vid uppféljningen nar
det galler kanslomassigt stod, upplevelse av anhérigrollen och nattsomn.
Aven behovet av forandring skattades lagre vid uppfoljning &n vid start.

Anhériggrupp BK och samtal 4™ — Luled

Under varen 2009 genomfordes en anhoriggrupp enligt tidigare upplagg.
Rekrytering till denna anhoriggrupp paskyndades p.g.a. att en anhorig var

13 Sjukgymnast Lilly Ekenberg och kurator Margit Jatko

Nl

NORRBOTTENS LANS LANDSTING

25



mycket angelédgen om att delta. Flera tidigare intresserade anhdriga tackade
nej. Sex anhoriga nappade pa erbjudandet av vilka fyra var foraldrar till
vuxna barn och tva hade en make/maka relation. Alla fyra foraldrarna var
forvarvsarbetande. Av tvd makar var en maka alderspensionar och en make
forvarvsarbetande. Deltagarna i denna grupp uteblev sd manga ganger att
grupprocessen darigenom uteblev. En person deltog atta av nio tillfallen.
Ytterligare en person deltog i sex av nio tillfallen. Av de 6vriga fyra deltog
tva vid fyra tillfallen, en vid tva och den sjatte endast vid informationen. En-
katerna besvarades endast av en person.

Orsaken till det laga deltagandet i anhériggruppen kan bero pa att flera av de
anhoriga hade fatt sina Rad och stod insatser beviljade sa néra inpa anhorig-
gruppens start. Fem av sex forvarvsarbetande hade ocksa svart att frigora sig
fran sitt arbete en eftermiddagstid.

Samarbete med Lulea Kommun

I varje kurs har deltagarna getts mojlighet att diskutera sina behov och 6ns-
kemal med Luled Kommuns representanter for anhorigstod. Anhérigkonsul-
terna har fatt mojlighet att informera om Luled kommuns stodformer for an-
horiga och ta in synpunkter fran de deltagande anhériga i de fyra grupperna
BK och samtal. En av anhériggrupperna fick dven traffa Luled Kommuns
kommunalrad.

DISKUSSION
INDIVIDUELL PROCESS

Alla deltagare som fullféljde BK och samtal upplevde BK-6vningarna som
en skon stund for sig sjalv da man far vara trétt och inte behover prestera.
Fran borjan var manga forsiktiga i métet med andra i gruppen och var mera
inriktade mot den egna kroppens fysiska/fysiologiska dimensioner t.ex. ror-
lighet och smarta. S& smaningom utvecklades tilliten i grupperna da var och
en utifran sin egen tillitsprocess oppnade sig mer allteftersom och "vagade
borja berétta” och forstod att kropp och sjal hor ihop. BK-dvningarna ar for-
utom spénningreglerande dven identitetsaktiverande vilket de individuella
processbeskrivningarna ocksa visade (Roxendal, 1987; 1995). Vid uppfélj-
ningen av grupp 2 i Luled uttryckte flera anhériga hur kursen hjalpt dem till
att &ven hemma se till sina egna behov och béttre klara av grénsséttning till
sin narstaende. Liknande erfarenheter hade man i anhdriggrupper i Motala
dar BK-6vningar fick de anhdriga att forsta att deras behov ocksa ar viktiga
(Zollitsch-Grill, 2007).

ENKAT
Upplevelse av anhdrigrelationen

Make/makarelationen skattades nastan ”bra”. Samtidigt visade de anhodrigas
kommentarer en upplevelse av att befinna sig i olika faser av en sorgeprocess
med irritation men ocksa en nyorientering dar de anhdriga anpassat sig till
forlusten av nagot vasentligt i deras liv (Cullberg, 1975; Gut, 1994).
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For foraldrarna forandrades inte skattningen av relationen fore, efter kursslut
och vid uppféljningen. Foéraldrarnas upplevelser handlade mer om en oro
infor framtiden om vad som kan handa deras barn nér de sjélva inte finns
som stod. Foraldrar till barn med funktionsnedsattningar har ett livslangt
ansvar for sitt barn och darfor oroar de sig for hur det kommer att bli for de-
ras vuxna barn efter deras dod (Gustavsson, 1989).

Upplevelse av anhdrigrollen

I likhet med upplevelsen av relationen till den anhorige skattades anhdrigrol-
len for make/makar forhallandevis lite anstrangande trots att kommentarerna
visade att nagra upplevde sig mycket belastade som ensam ansvarstagande
person i familjen och med personal dygnet runt i hemmet. Detta gallde saval
forvérvsarbetande make som maka. | NkAs kunskapséversikt (Sand, 2010)
framkom att forvarvsarbetande anhdrigas behov finns mycket lite belyst i
den forskning som gjorts i Sverige. Sand (2010) anser darfor att det 6kande
anhdérigansvaret och arbetsmarknadspolitiken kommer att vara en viktig so-
cialpolitisk fraga under 6verskadlig tid (Sand, 2010).

For foraldrarna var anhorigrollen periodvis mera anstrangd bade for dem
vars barn hade flyttat hemifran och for dem vars barn bodde hemma. Nér
barnet mar daligt mar ocksa foraldrarna daligt (Bakk och Grunewald, 1998).

Paverkar anhorigrollen din nattsémn?

Foraldrarna skattade att deras nattsomn paverkades. Nattsémnen var nagot
lagre vid kursslut som och vid uppféljning. Denna forandring kan ocksa bero
pa att barnets situation var battre vid uppfoljningen. En av féraldrarna
beskrev att ”’nar dottern mar samre da mar jag ocksa daligt och kan inte
koppla av, vaknar ofta.”

De praktiska hjalpinsatsernas tillracklighet

For saval make/maka som foraldrar kade upplevelsen av otillracklig prak-
tisk hjalp fran kursstart till kursavslut. Daremot minskade upplevelsen av
otillrackligt praktiskt stod bland féraldrarna vid kursuppféljning. Anhdriga
till make/maka kan ha blivit mer varse om brister i stddet till dem som anho-
riga. I gruppsamtalen fick de anhdriga kdnnedom om majligheter till stéd
dels av varandra och dels av Lulea Kommuns anhérigkonsult. De som for-
varvsarbetade tvingades att stanna hemma och t.ex. ta ut semesterdagar och
hjélpa sin make/maka. En l6sning for forvérvsarbetande anhériga skulle
kunna vara ett socialforsakringssystem for anhdriga liknande det som finns
for tillfallig vard av barn (Sand, 2010).

Aven de anhoriga som var pensionarer var bundna vid faststéllda tider nar de
kunde fa hjélp. De saknade en flexibilitet och en individualisering av anho-
rigstodet. Liknande svarigheter framkom dven vid intervjuer med anhériga i
EUROFAMCARE-projektet i Sverige (Krevers och Oberg, 2007).

Det kanslomaéssiga stodets tillracklighet

I likhet med det praktiska stddet for make/maka skattades det kdnslomassiga
stodet mer otillrackligt - ej vi kursavslutet - men déremot vid uppfdljningen.
Flera makar uttryckte under kursens gang en ensamhet i tvasamheten. Makar
saknade kanske darfor mer det professionella kédnslomassiga stddet dn vad
anhoriga foréldrar gjorde.
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Tvéartemot for make/maka skattade foraldrarna det kdnsloméssiga stodet
mera tillrdckligt vid uppfoljningen. Anhdrigtraffarna kan eventuellt ha bi-
dragit till denna forandring. Vid gruppsamtalen berattade flera foréldrar om
smartsamma upplevelser i motet med sjukvarden och med habiliteringen.
Enligt Larsson (2001) &r det viktigt att féraldrarna ges mojlighet att uttrycka
och bearbeta smartsamma upplevelser for att utveckla en tillitsfull samar-
betsrelation med den personal t.ex. gruppboendet som barnen ar beroende
av.

Foréandringsbehov

Makar skattade forandringsbehoven ganska lagt som 6kade vid anhoriggrup-
pens uppféljning. | kommentarerna uttryckte nagra anhoriga forandringsbe-
hov om nedsatt arbetstid, avlastningsbehov, behov av egen tid men ocksa
tankar om att det kanske inte kommer att bli sa stora férandringar. Liknande
resultat visade Asberg et al (2005) att ménga narstaende till yngre personer
med stroke hade behov av att fortsatta med yrkesarbete och behov av egen
fritidssysselsattning. Liksom i Asberg, et als studie (2005) speglade kom-
mentarerna i den individuella processen och kommentarerna i enkéten en
besvikelse éver hur livet blev men ocksa att det gick att anpassa sig till den-
na uppkomna livssituation. En anhdrig med make/maka - relation och med
langvarig kontakt med Rad och Stod insatser kommenterade: "’ Oj, vad job-
bigt alla har det pa olika satt. Jag tycker nog att jag har det nagorlunda bra
och ordnat™.

Foraldrarnas forandringsbehov skattades hdgre &n makars vid kursstart. For-
andringsbehoven skattades lagre vid uppféljningen ca ett halvar efter avslu-
tad anhoriggrupp. De hemmaboende barnens foréldrar 6nskade mer stodsam-
tal och kontaktperson som skulle kunna kan ersatta foréldrastodet. Foraldrar
med barn i gruppboende var frustrerade Over att det standigt uppstod nya
problem. Liknande anhdrigerfarenheter beskrev flera foraldrar i Tolonen et
als studie i Orebro 1an (2007) och i Bohlins intervjuer med anhériga och per-
sonal i gruppbostad. Att sddana samarbetssvarigheter kan uppsta ansag Boh-
lin (2009) bero pa personalens sétt att forhalla sig till begreppen sjalvstan-
dighet och frigtrelse. Samarbetet fungerar forst nér personalen accepterade
foraldrarna som en resurs (Bohlin, 2007).

ATT ANVANDA BK OCH SAMTAL SOM
GRUPPSTOD FOR ANHORIGA - VAD HAR VI LART
OSS?

Med den belastade livssituation manga anhdriga/narstaende levde i, saval
make/maka som foraldrar till vuxna barn, var det viktigt att méta och avlasa
deltagarnas behov av t.ex. berdring/guidning av kroppsrorelser (Roxendal
och Wahlberg, 1992). Vara erfarenheter visade att det ar viktigt att sjukgym-
nasten har en god kompetens i BK for att kunna vélja ut lampliga évningar
for gruppdeltagarna. Genom BK-6vningar far man tillgang till de erfarenhe-
ter och upplevelser som kroppen ar barare av saval pa fysisk/fysiologisk niva
som pa psyKkisk/relationell niva. | vara anhoriggrupper har samtalen varit av
avlastande och gruppstddjande karaktar. Om man istallet valde kognitivt in-
riktade gruppsamtal efter évningarna kunde den kroppsliga 6ppenheten kan-
ske battre tas tillvara och forstarka forstaelsen hur man som anhérig tanker,

Nl

NORRBOTTENS LANS LANDSTING

28



kanner och handlar och darmed blir agenter i sina egna liv. (Nilsson, 2005;
FoU-seminarium, 2009-12-15). For att kunna anvéanda sig av det kognitiva
forhallningssattet kravs teoretiska kunskaper men ocksa praktisk 6vning om
sambandet mellan tanke-kansla-handling-kropp (Stjernfeldt, 2005).

Vara erfarenheter visade ocksa att det ar svart att anpassa gruppstod med BK
och samtal till alla anhdriga som &r i behov av stod darfor att varje anhorigsi-
tuation &r unik. Erbjudande att ingé i anhériggrupp bor darfor ske nar den
anhdriga sjalv uttrycker behov av kontakter med andra i liknande situationer.
Vart forslag ar att kuratorn, som tillsammans med sjukgymnasten leder BK
och samtal, intervjuar, och darefter i samrad med sjukgymnasten och Rad-
och Stodteamet erbjuder intresserade anhdriga att delta i anhoriggrupp med
BK och samtal.

Detta utvecklingsprojekt resulterade i en anhdriggrupp i Kalix, en anhérig-
grupp i Pited och fyra anhoriggrupper i Lulea. BK-6vningar och samtal i
grupp kraver en noggrann forberedelse och ett fruktbart méte/samarbete mel-
lan kurator, sjukgymnast och gruppdeltagare.

I NkAs kunskapsoversikt och i NkAs larande natverk framhalls mo-
tet/samtalet som "kanske som det mest underskattade anhérigstodet” (Win-
gvist, 2010). Eftersom denna form av stod saknas i dagens anhorigstdd anser
vi att var modell ar ett viktigt bidrag, som borde prévas och utvérderas i stor-
re skala.
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Bilaga 1

Enkat nr 1 om anhdrigsituationen

Namn:

Relationen till den anhdrig som ar funktionshindrad

1. Vilken ar din relation till den anhorig som &r funktionshindrad?
(Kryssa i den ruta som géller for Dig!)
Make/Maka ( ) Foralder (1) Barn () Syskon ()

2. Hur gammal &r er relation?

3. Hur vill du beskriva er relation?

Bra Dalig
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(Ringa in den siffra som passar dig bast!)

Kommentarer

4. Du som inte bor tillsammans med din anhérig, hur ofta har ni kontakt med
varandra? ( personligt sammantraffande, telefonkontakt eller pa annat sétt )

Alltfor ofta kontakt ()
Lagom ofta kontakt ()
Alltfor sallan kontakt ()

(Kryssa i den ruta som géller for Dig!)

Kommentarer



Bilaga 1

Upplevelsen av anhorigrollen

5. Hur upplever du anhérigrollen?

Inte alls Mycket
anstrangande anstrangande

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(Ringa in den siffra som passar dig bast!)
Kommentarer

6. Paverkar anhorigrollen din nattsémn?

Nej inte alls Ja, i hog grad

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(Ringa in den siffra som passar dig bast!)

Kommentarer

Stédinsatser

7. Hur mycket praktisk hjalp har du med t.ex. avlésning, hemtjénst, person-
lig assistens, ekonomisk kompensation, hjalp av vénner, anhdriga etc?

Tillrackligt Helt otillrackligt
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(Ringa in den siffra som passar dig bast!)

Kommentarer
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8. Har du nagot kanslomassigt stod t.ex. nagon som trostar, uppmuntrar, be-
rommer, lyssnar?

Tillrackligt Helt otillrackligt
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(Ringa in den siffra som passar dig bast!)

Kommentarer

Foréandringsbehov

9. Har du nagot behov av férandring?

Nej, inte alls Ja, mycket stort
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

(Ringa in den siffra som passar dig bast!)

Beskriv
10. Din anhorig har funktionshinder sedan ar...................ccceeveenns ...
11. Dinegen alder ............ ar

Kon Man () Kvinna ()



Bilaga 1

Forvarvsarbete
12. Forvérvsarbetar du? Ja() Nej ()
Om Ja—i sa fall heltid ( ) eller deltid ( )
13. Alderspensionar Ja() Nej ()
14.Uppbér du sjukersétting/sjukbidrag Ja () Nej ()
Om Ja - i sa fall hel/helt () eller partiell/partiellt ()
15. Ar du sjukskriven? Ja() Nej ()
Om Ja - i sa fall hel/helt (') eller partiell/partiellt ()
16. Ar du arbetslos Ja() Nej ()
Om Ja - i sa fall hel/helt (') eller partiell/partiellt ()

Kommentarer
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Enkat nr 2 om anhdorigsituationen

Namn:

Relationen till den anhérig som ar funktionshindrad

3. Hur vill du beskriva er relation?

Bra Dalig

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(Ringa in den siffra som passar dig bast!)

Kommentarer

4. Du som inte bor tillsammans med din anhdrig, hur ofta har ni kontakt med
varandra? ( personligt ssmmantraffande, telefonkontakt eller pa annat satt )

Alltfoér ofta kontakt ()
Lagom ofta kontakt ()
Alltfor séllan kontakt ()

(Kryssa i den ruta som géller for Dig!)
Kommentarer

Upplevelsen av anhdérigrollen
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5. Hur upplever du anhérigrollen?

Inte alls Mycket
anstrangande anstrangande

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(Ringa in den siffra som passar dig bast!)
Kommentarer

6. Paverkar anhorigrollen din nattsémn?

Nej inte alls Ja, i hog grad

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(Ringa in den siffra som passar dig bast!)

Kommentarer

Stédinsatser

7. Hur mycket praktisk hjélp har du med t.ex. avlésning, hemtjanst, person-
lig assistens, ekonomisk kompensation, hjélp av vanner, anhoriga etc?

Tillrackligt Helt otillrackligt
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

(Ringa in den siffra som passar dig bast!)
Kommentarer

8. Har du nagot kansloméssigt stod t.ex. nagon som trostar, uppmuntrar, be-
rommer, lyssnar?
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Tillrackligt Helt otillrackligt
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(Ringa in den siffra som passar dig bast!)

Kommentarer

Foréandringsbehov

9. Har du nagot behov av férandring?

Nej, inte alls Ja, mycket stort
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(Ringa in den siffra som passar dig bast!)

Beskriv
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Enkat nr 3 om anhdrigsituationen

Namn:

Relationen till den anhérig som &r funktionshindrad

3. Hur vill du beskriva er relation?

Bra Dalig
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(Ringa in den siffra som passar dig bast!)

Kommentarer

4. Du som inte bor tillsammans med din anhérig, hur ofta har ni kontakt med
varandra? ( personligt ssmmantraffande, telefonkontakt eller pa annat satt )

Alltfér ofta kontakt ()
Lagom ofta kontakt ()
Alltfor séllan kontakt ()

(Kryssa i den ruta som géller for Dig!)

Kommentarer
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Upplevelsen av anhorigrollen

5. Hur upplever du anhérigrollen?

Inte alls Mycket
anstrangande anstrangande

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(Ringa in den siffra som passar dig bast!)
Kommentarer

6. Paverkar anhorigrollen din nattsémn?

Nej inte alls Ja, i hog grad

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(Ringa in den siffra som passar dig bast!)

Kommentarer

Stédinsatser

7. Hur mycket praktisk hjalp har du med t.ex. avlésning, hemtjénst, person-
lig assistens, ekonomisk kompensation, hjalp av vénner, anhdriga etc?

Tillrackligt Helt otillrackligt
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(Ringa in den siffra som passar dig bast!)

Kommentarer
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8. Har du nagot kanslomassigt stod t.ex. nagon som trostar, uppmuntrar, be-
rommer, lyssnar?

Tillrackligt Helt otillrackligt
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(Ringa in den siffra som passar dig bast!)

Kommentarer

Foréandringsbehov

9. Har du nagot behov av férandring?

Nej, inte alls Ja, mycket stort
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

(Ringa in den siffra som passar dig bast!)
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