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Arbetsterapi och sjukgymnastik- en del av kommunens anhérigstod

Sammanfattning

Ett viktigt anh6rigstod dr att anhoriga kinner sig trygga med de insatser vi ger deras
nirstaende. Livskvalitet kan paverkas positivt hos anhdriga med vetskapen att deras
nirstdende far en god vard och omsorg (1). Att utveckla anhérigas delaktighet 1 sin
nirstaendes rehabilitering dr bakgrunden till detta utvecklingsarbete. Den teoretiska
utgingspunkten dr leg. arbetsterapeut och forskare Gunilla Forsberg -Witlebys
modifierade ICF modell (fig.2). Utifrin ett biopsykosocialt hilsoperspektiv,
beskriver hon hur komponenterna kroppslig funktion, aktivitet och delaktighet hos
anhorig och nirstiende som ir del i varandras ”omgivningsfaktorer” émsesidigt
paverkar varandras hilsa. Det primira uppdraget f6r arbetsterapeuter och
sjukgymnaster dr att ge rehabiliteringsinsatser till den nirstdende men resultatet av
dessa dr till stora delar beroende av att den anhérige ocksd upplever insatserna som
ritta i det gemensamma sammanhang som man delar med sin nirstiende. Den
anhorige dr en del av den nirstiendes omgivning och det dr ddrfér visentligt att
gbra den anhorige delaktig i rehabiliteringsprocessen. Detta kan paverka den
anhoriges vilmiende och blir dirmed ett viktigt indirekt anhorigstod.

Syftet med arbetet har varit att:

e undersoka vilket informativt, instrumentellt och emotionellt stéd som
arbetsterapeuter och sjukgymnaster kan bidra med som stod f6r de
anho6riga

e utifran detta utveckla en modell som tydliggér hur anhériga kan goras
delaktiga i sin nirstdendes rehabilitering utifrdn nirstiendes och anhdrigas
onskan

Den modell som tagits fram beskriver det emotionella, informativa och
instrumentella stéd som arbetsterapeuter och sjukgymnaster ger till anhériga och
hur detta stéd skapar forutsittningar f6r delaktighet i rehabiliteringsprocessen. Att
gbra anhoriga delaktiga, nir den nirstdende och anhérige sd vill, och att arbeta
familjecentrerat med rehabiliteringsprocessen dr visentligt £for att fa ett sa bra
resultat som mojligt f6r den nérstiende och f6r den anhdriges vilmaende. Ett bittre
resultat av rehabiliteringsinsatserna ger dven ett mer effektivt anvindande av véra
arbetsterapi- och sjukgymnastikresurser i kommunen. Vi har inte rdd att bortse frin
anhoriga vare sig ur ett individperspektiv eller ur ett samhillsperspektiv.



Arbetsterapi och sjukgymnastik en del av kommunens anhdrigstod

Innehallsforteckning

[ 2o T4 o] o « PRI

.
141 £=Te 1 11 1 ¥~ SN

Betydelsen av anhorigas delaktighet i rehabiliteringen

Nairstaende och anhorig- en 6msesidig relation och beroende

5
6
(21 1< 5 14 T« [N
8
9
3

Informativt, instrumentellt och emotionellt stod

Informativt stod 14
Instrumentellt stod 14
Emotionellt stod 15
Anhorigstodet - olika behov genom rehabiliteringsprocessen.............ccoecveuvennnce. 15
Fas I: Insjuknade/diagnos 16

Fas 2: Stabilisering 16

Fas 3: Férberedelse 16

Fas 4: Implementering 17

Fas 5: Anpassning. 17
Etiska stallningstaganden 18
1)1 L P ...20
MeEtod ....uuueeeeeiiecciinnnnnneeieencciisnnnneneesnecssssnnnannee .20
ReSultat ......cceeeeeiinnnnnneeeeinccsisssnnnneeeeescssssnnnseecennes 21
Vilket behov av stod ser arbetsterapeuter och sjukgymnaster ?.........cccoecoveeennce 21
Modell for anhorigas delaktighet i rehabiliteringsprocessen 22
Emotionellt stod 22
Informativt stod 23
Instrumentellt stod 24
Modellen utifran tva brukarexempel 25
Ada och hennes dotter 25
Margit och hennes make 27
DiskUSSIiON ...ccoeveirvnnnneerienncsssssnnneeeennescssssnnanneesessessnes 30

ReferenSliSta... ... cecceeceeeceencenncencenceeecenccreeceeecseecesesescssscssscsssssssssssssscssee 33



Arbetsterapi och sjukgymnastik- en del av kommunens anhérigstod

Forord

Initiativtagare till detta FoU-projekt och dven projektledare under projektets
inledning var Maritha Markusson, tidigare MAR- medicinskt ansvarig f6r
rehabilitering, i Ostersunds kommun. Hon sdg ett behov av att tydliggra hur
arbetsterapeutens och sjukgymnastens insatser kan vara ett stod till anhériga.
Maritha Markusson tog ocksd kontakt med Gunilla Forsberg —Wirleby, med. dr. leg.
arbetsterapeut, Sahlgrenska Universitetssjukhuset G6teborg, som hon sig som en
viktig kompetens i detta arbete.

Detta projekt har drivit som ett linsprojekt dir arbetsterapeuter och sjukgymnaster
fran linets kommuner i samband med dialogdagar bidragit med kunskaper och
synpunkter till den modell som presenteras i rapporten. Aven linets
anhoérigkonsulenter har deltagit vid dessa och delgett sina perspektiv. Som
projektledare har jag arbetat tillsammans med en projektgrupp bestiende av
sjukgymnasterna Linda Redman, Susanne Edholm, Anna-Karin Enghult och
arbetsterapeut Lina Akerlind. I projektgruppen har dven sjukgymnast Mirja
Hansson, Lisa Lanner och arbetsterapeuterna Gertie Grahn och Anicka Bakken
deltagit under delar av arbetet. Projektgruppen har arbetat tillsammans med Gunilla
Forsberg-Witleby som varit bade handledare f6r projektet och medskrivare av
rapporten. Jag vill hirmed ta tillfillet i akt och sidrskilt tacka Gunilla Forsberg-
Witleby f6r hennes engagemang och hennes kunskaper som legat till grund £6r hela
projektet. Jag vill ocksa framfdra ett stort tack till projektgruppens alla medarbetare
som gett sin tid och sitt engagemang i detta viktiga arbete.

Bodil Evertsson, projektledare
Medicinskt ansvarig for rehabilitering i Ostersunds kommun
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Inledning

Anhdrigas situation och betydelsen av den vird och stéd de ger sina nirstdende har
uppmirksammats frin allt fler hill de senaste aren. De anhdriga utfor en betydande
del av virden och omsorgen i Sverige. En stor befolkningsstudie av Socialstyrelsen
visar att nistan var femte person i vuxen édlder vardar, hjilper eller stédjer en
nirstaende(1). Studien visade dven att ju mer omfattande omsorg som gavs desto
mer paverkades livskvaliteten negativt f6r omsorgsgivaren.

Synen pa anhérigas roll vad giller vird, omsorg och rehabilitering fér sina
nirstdende har férindrats under de senaste 10-15 aren (2). Tidigare ansdgs samhillet
ha ansvar f6r att den enskilde skulle fa det stéd och hjilp som behévdes for att klara
sitt vardagliga liv. Nu har de anhériga fatt Gverta allt mer ansvar. Betydelsen av att
ge de anhdriga stdd 1 detta har dirmed blivit allt mer tydligt.

Den 1 juli 2009 inférdes en ny bestimmelse i socialtjdnstlagen angiende stdd till
anhoriga som vardar eller stodjer en nirstiende *(3). Kommunerna har nu en
skyldighet att stédja och underlitta f6r anhoriga som virdar en nirstdende. Syftet dr
att minska anhorigas fysiska och psykiska belastning sa att de far en bittre
livssituation och minskar risken £6r ohilsa. I hilso- och sjukvérdslagen finns ingen
motsvarighet till skrivningen om anhérigs stdd, men socialstyrelsen hinvisar till den
paragraf som giller preventivt arbete, och tydliggor att personal inom hilso- och
sjukvard i férebyggande syfte ska uppmarksamma anhériga som riskerar att drabbas
av ohilsa (4). Socialstyrelsen pétalar ocksd att det dr viktigt att gbra anhdriga
delaktiga och att all personal i socialtjinstens och hilso- och sjukvirdens
verksamheter ska se, respektera och samarbeta med anhoriga.

Arbetsterapeuter och sjukgymnaster inom kommunal hemsjukvard arbetar nira
anhoriga och ser ofta behovet av att géra dem delaktiga i rehabiliteringen av deras
nirstiende. Men lyckas man med detta?

En utvirdering gjordes 2009 i Ostersunds kommun (”Anhérigas delaktighet i
arbetsterapi och sjukgymnastik”, Markusson 2009,0publicerat material) angaende

* Anhorig = Person som vardar eller stédjer en nirstdende. Vanligtvis dr den person som ger
vird och stéd en anhorig till den som tar emot stéd, omsorg eller vard.

Nirstiende = Den person som ir i behov av stod.
(Nationellt kompetenscentrum anhériga)
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anhorigas upplevda delaktighet i arbetsterapi- och sjukgymnastinsatser. Man fragade
de anho6riga om de fitt delta 1 planeringen av rehabiliteringen, om syftet med
insatserna varit tydlig, om man fitt svar pa frigor, fatt hjilp/stod for sin nirstiende
och f0r sig sjdlv. Resultatet visade att de anhoriga 6verlag var néjda med den hjalp
och det stéd bade anhérige och nirstdende fatt, att man fatt svar pa de fragor man
haft och att man tyckt att de erfarenheter och den kinnedom man haft om sin
nirstiende tillvaratagits. Dock visade studien att anhoriga var mindre néjda med att
man inte fatt delta i planeringen av rehabiliteringen pé det sitt och i den omfattning
man 6nskat. Denna utvirdering visar att det finns férbittringspotential vad giller
anhorigas delaktighet i arbetsterapeutiska och sjukgymnastiska insatser fOr att
fullgbra Socialstyrelsens intentioner om att se, respektera och samarbeta med
anhoriga.

Att utveckla anhdrigas delaktighet i sin nérstdendes rehabilitering dr bakgrunden till
detta utvecklingsarbete. Ett viktigt anhorigstdd dr att de anhoriga kdnner sig trygga
med de insatser vi ger deras nirstdende. Livskvalitet kan paverkas positivt hos
anhoriga nir de vet att den nirstiende fir en god vard och omsorg (1). En
individuellt anpassad rehabilitering dir anhériga upplever sig delaktiga kan darfor
ses som en viktig del av ett anhdrigstod.

For att bidra till Hilso- och sjukvardslagens och Socialtjdnstlagens intentioner finns
det behov av att belysa vilka delar av anhérigstddet som arbetsterapeuter och
sjukgymnaster inom kommunal rehabilitering bér arbeta med och att ta fram en
modell som beskriver hur detta kan goras.
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Bakgrund

Betydelsen av anhorigas delaktighet i
rehabiliteringen

Utvecklingen inom varden har gatt mot allt kortare virdtider inom den slutna
virden och 6kade méjligheter f6r den enskilde att vara hemma i sin bostad med
stora vird- och omsorgsbehov. Allt mer av rehabiliteringen bedrivs ocksi i
hemmen. Detta medfér att anhoriga bade paverkas sjilva och paverkar sin
nirstdende i rehabiliteringsprocessen. Anhérigas roll i rehabiliteringen blir allt
viktigare och betydelsen av deras delaktighet blir tydligare.

En betydelsefull del av rehabiliteringen dr att vaga prova att utféra aktiviteter med
stod av andra. Att fa ritt grad av st6d frin anhdriga ger trygghet att vaga prova att
utfora sjilv (5). Upplevelsen av att vara 6verbeskyddad kan didremot skapa
frustration hos den nirstiende och minska motivationen att uppna sjilvstindighet.
For att rehabiliteringsprocessen ska paverkas positivt dr det dirfor visentligt att
anhoriga far kunskap frin arbetsterapeuter och sjukgymnaster om hur man pa bista
sitt kan hjilpa sin ndrstiende i vardagsaktiviteter.

En studie om sjukgymnastisk trdning visade att personer med stroke vars familjer
fick kunskaper for att aktivt hjilpa till att utféra trining, férbittrade sin
funktionsférmaga i hogre grad under triningsperioden dn de personer dir familjen
inte varit involverad i den dagliga triningen (6). Vid uppféljning tre manader efter
triningsperiodens slut, upplevde sig de personer dir familjen varit engagerad i
triningen savial bittre aktivitetsférmaga och delaktighet 4n de personer dir de
anhoriga inte varit engagerade.

I denna studie framkom ocksa att de anhdriga som deltagit 1 triningen vid
uppfoljning efter tre manader upplevde en minskad belastning i rollen som anhérig
jimfért med de familjer som inte utférde trining. Aven andra studier visar att
undervisning och trining av de anhdriga 1 att stodja sin nérstiende utifrdn dennes
behov har effekt i savil upplevelse av minskad oro och belastning f6r den anhorige,
som 6kad livskvalitet for savil den anhorige som den nérstaende (7). Kanske
berodde detta resultat pa att anhériga i familjer som fick kunskaper att utféra



Arbetsterapi och sjukgymnastik- en del av kommunens anhérigstod

trdning dven kinde sig mer kompetenta och sikrare pa hur man praktiskt skulle
hjilpa sin nirstiende rent allmint? Kanske upplever vissa anh6riga det meningsfullt
att hjélpa till med trining? Att uppleva att man har kompetens att méta de behov
som den nya anhdrigrollen f6r med sig har visats vara betydelsefullt £6r hilsa och
vilbefinnande(8).

En annan viktig aspekt dr anhérigstédets betydelse f6r den néirstiendes
vilbefinnande. Att uppleva sig vara en borda for sin anhérige och att se hur
omvardnadsuppgifterna paverkar den anhdrige pé ett negativt sitt dr ofta tungt for
den nirstiende. Eriksson m.fl. (9) beskriver detta som ”the burden of burden”. Det
upplevs som en dubbel borda att vara en belastning f6r sin anhérige och inte kunna
paverka den situationen. Att pé olika sitt ge anhorigstdd dr ddrmed viktigt £6r den
nirstiendes vilmaende.

Ett mél med rehabilitering dr att vara en del av ett socialt sammanhang, bide i och
utanfoér hemmet, att kdnna sig delaktig. Detta ger en kinsla av tillhorighet(8). Hir
har anhériga en viktig roll men kan behéva stéd och uppmuntran att tillsammans
med sin nirstiende vaga delta ute i samhillet igen. Arbetsterapeuter och
sjukgymnaster kan hir ge kunskaper som fir anhdriga att kinna sig kompetenta att
klara detta.

Narstaende och anhorig- en 6msesidig relation
och beroende

Hilsa ér ett mdngfacetterat begrepp som kan omfatta méanga olika komponenter.
WHO:s International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) ér
en internationell klassifikation av hilso- och hilsorelaterade komponenter och utgar
fran en sammanhallen biopsykosocialt syn pa hilsa. Klassifikationen ger oss ett
gemensamt sprak for att beskriva hilsa och att organisera information om minskliga
funktionstillstind, begrinsningar och dess relation.

Klassifikationen dr uppdelad i tvéd delar. Den f6rsta beskriver komponenter av
funktionstillstind och funktionshinder samt aktivitets- och
delaktighetskomponenter. Den andra beskriver kontextuella faktorer, savil
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omgivningsmissiga som personliga. Enligt ICF kan en persons upplevda hilsa ses
som en interaktion mellan forutsittningarna £6r hilsa (hilsobetingelser) och
kontextuella faktorer, dvs. omgivnings- och personfaktorer. Mellan dessa faktorer
finns det en dynamisk interaktion som verkar i tva riktningar. Den nuvarande
uppfattningen om hur dessa komponenter férhiller sig till varandra kan ses i
nedanstiende figur 1.

Halsobetingelser
(storning/sjukdom)

4
v v v

Kroppslig funktion
och anatomisk ~r————) Aktivitet G— Delaktighet

struktur *
|
v v
Omgivnings- Personliga
faktorer faktorer

Figur 1. Aktuell tolkning av interaktionen mellan komponenterna i ICF (10)

Leg. arbetsterapeuten och forskare Gunilla Forsberg -Wirleby anvinder sig av en
modifierad ICF:s modell (figur 2) nir hon utifran detta biopsykosociala
hilsoperspektiv, beskriver hur komponenterna av kroppslig funktion, aktivitet och
delaktighet hos tva personers som ir del 1 varandras “omgivningsfaktorer” f6r
Omsesidiga paverkar pd varandras hilsa.

10
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“Nar omgivningsfaktorerna gar samman”

Modifiering av WHO’s ICF biopsykosocial hdlsomodell.
Gunilla Forsberg-Warleby, 2009-09-08

Halsobetingelser
(stérning / sjukdom)

. '

Kroppslig funktion Aktivitet Delaktighet
och anatomisk struktur

J v
Personliga Omgivnings- Personliga
faktorer faktorer faktorer

t

:

Delaktighet <+— Aktivitet «——» Kroppslig funktion
T och anatomisk struktur

f

Halsobetingelser
(stérning / sjukdom)

Fig. 2. Aktuell tolkning av interaktionen mellan komponenterna i ICF mellan tva
personer som ingar 1 varandras omgivning.

Tankarna kan exemplifieras 1 beskrivningen av Karin och hennes man Holger.
Karin 4r alderspensionir sedan 5 ar tillbaka. Hon bor tillsammans med sin make
Holger. For ett 4r sedan insjuknade hon i stroke. Hon ér delvis forlamad i héger
halva av kroppen och har svarigheter att hitta ord. Talet flyter inte som hon skulle
6nska. Hon dr rullstolsburen men kan ta ndgra steg om hon har nigot att halla sig 1
och om maken finns med. Den hogra handen har hon att svért att anvinda till annat
idn enklare grepp. Tidigare var det Karin som skétte det mesta i av hushéllsarbetet i
hemmet, men idag utfér hon ndstan inga hushéllsaktiviteter lingre. Karin blir fort
trétt nu och tar inte initiativ som tidigare.

11
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Efter Karins stroke dr Holger den som skoter det mesta av hushillet. Maken Holger
har efter Karins insjuknande tagit 6ver stérre delen av hushéllsarbetet vilket dr helt
nya uppgifter f6r honom. Han upplever tiden knapp f6r att hinna ge sévil stod till
hustrun som att utféra hushallsarbetet . Han tycker att det gir fortare och blir
mindre séligt i kéket om han sjilv lagar maten. Han 4r ocksa orolig f6r hon skall
falla och skada sig om hon 4r mer aktiv i hushallsarbetet, och att det blir en
ytterligare belastning pa honom att halla uppsikt 6ver hustrun samtidigt som han
sjalv lagar mat. Han orkar inte hjdlpa Karin att f4 géra vad hon kan i kéket, dven om
arbetsterapeuten och sjukgymnasten i hemrehabiliteringsteamet har pitalat att hon
skulle kunna trina sin handf6érmaga och sin stiende balans genom att géra enklare
aktiviteter i koket. Karin dr ocksa tréttare efter sin stroke och ligger dirfér ofta och
vilar eller sitter i sin rullstol under tiden maken lagar mat och stiddar. Karin tycker
sjilv att hon 4r delaktig i matlagningen. Holger och hon brukar planera vad de ska
dta och vad som ska handlas.

Att Karin inte kan, orkar eller ges méjlighet att utféra det hon klarar av
hushéllsarbete kan paverka hennes kroppsliga funktion pd lingre sikt. I dagsliget
upplever dock Karin sig ma ganska bra. Hon har hittat en ”ny lunk” i vardagen men
hoppas fortfarande att hon ska kunna ga lite bittre sa att hon oftare orkar f6lja med
Holger nir han ska ut i olika drenden. Hennes egen drém ér att hon och maken ska
kunna dka och hilsa pa sonen i Stockholm men det kinns fortfarande lingt borta.
Det som bekymrar henne nu ér att hon 4r ridd att maken ska bli simre i sin
hjirtsjukdom. F6r vad kommer d4 att hinda med henne?

Karin kan vara ensam hemma ndgon timme men dd hon behéver hjilp med
toalettbesok blir det bara snabba drenden som Holger gor sjilv. Visst kan han ta
med henne i bilen men hon verkar inte alltid vilja f6lja med ut. Holger har hela tiden
hillit modet uppe och hoppats att Karin ska bli bittre men nu har han bérjat tvivla.
Innan Karin insjuknade i stroke brukade Holger beskriva sig som frisk och i sina
bista dr dven om han fatt diagnosen kirlkramp av lakaren. Hjartat har borjat krangla
mer dn vanligt den senaste manaden. Kommer han orka att sjilv hjilpa Karin i
fortsittningen? Behéver han ha hjilp fran hemtjinsten?

Utifran ICF-modellen si kan vi se att Karins nedsatta rérelseférmaga,
kommunikationssvarigheter, trétthet och initiativiférmaga (funktionshinder/
kroppslig funktion) paverkar hennes aktivitetsformaga och delaktighet vilket i sin tur
paverkar Holgers aktivitets-och delaktighetsituation. Holger har ocksa sjilv en
forindrad hilsobetingelse som tidigare inte haft inverkan pa hans aktivitets- och
delaktighet, men den 6kade stressen och oro f6r hustruns hilsa och vilbefinnande
kan ha paverkan pd Holgers hjirtproblematik och dirmed hans hilsobetingelser.
Karin upplever oro for att Holgers sviktande hilsa kommer att paverkar hennes

12
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framtida livssituation. Situationen kan ocksa paverkas av Karin och Holgers
personliga egenskaper att hantera situationen och av stédjande eller hindrande
faktorer i savil den fysiska som den sociala och institutionella omgivningen.

Kanske ér linken mellan anhériga och nirstiende manga ginger “’den felande
linken” ddr arbetsterapeuter och sjukgymnaster med sina kunskaper har ett mycket
viktigt arbete fOr att uppna bista méjliga rehabiliteringsresultat? Forsberg -Wirleby
menar att med kunskap om hur “klientens” och de anhériga paverkar och paverkas
av varandras hilsa och férmédgor bor vi 1 rehabiliteringsarbetet ha ett familjecentrerat
perspektiv och inte enbart ett brukarperspektiv. Med ett familjecentrerat perspektiv
menas att man har “partnership” mellan klienten, familjemedlemmarna och den som
ger vard, och klienten och familjen ses som likvirdiga medlemmar i ett vardteamet
(10). Kérnbegreppen i ett familjecentrat arbetssitt ar

Virdighet och respekt: att lyssna till och respektera patientens och familjens
perspektiv och val. Deras kunskap, virderingar och kulturella bakgrund inférlivas i
savil planering som i hur virden ges.

Informationsutbyte: att kommunicera och delge fullstindig och objektiv
information till patienten och familjen pa ett sidant sitt att den blir anvindbar {6r
dem. For att patienten och familjen ska kunna vara delaktiga pa ett effektivt sitt
skall information ges i ritt tid, vara komplett och vara riktig.

Delaktighet: att patient och familj uppmuntras och far st6d i att vara delaktiga i
vird och i beslutsfattande pd den niva som de sjilva viljer

Samarbete: att patienter- och familjer ingar i ett samarbete med att utveckla,
implementera och utvirdera policy och vard, utformning av vardinrittningar,
utveckling av professionell utbildning samt hur virden ges (11).

Informativt, instrumentellt och emotionellt stod

Anhorigstdd kan beskrivas och delas upp i tre huvudgrupper, informativt,
instrumentellt och emotionellt stdd. De olika formerna av stdd gar manga ganger in
i varandra. Informativt stdd kan ocksa ha betydelse f6r hur man mar liksom
emotionellt stéd kan paverka férmagan att handla (12).

13
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Informativt stod

Informativt stéd syftar till att ge kunskap. Information leder dock inte automatiskt
till kunskap. Den maste upprepas, ges i lagom dos och pa olika sitt fOr att vara en
grund till att fOrstd, fatta beslut och handla. Det blir dirfor viktigt att den som ger
informationen pa olika sitt forsikrar sig om att informationen tagits emot och hur
den har uppfattats.

Informativt stéd kan ges genom ex samtal, skriftligt, som undervisning eller via olika
media. Den muntliga informationen kan girna kompletteras med skriftlig
information. Manga anhériga efterfragar skriftlig information men den kan aldrig ge
svar pa alla frdgor utan ir endast ett komplement till det direkta samtalet.
Undervisning ska vara strukturerad f6r att ge bista effekt med 6kade kunskaper
oavsett om den ges individuellt eller i grupp (13). Anhé6riga som fatt individuell
undervisning upplever att de kunnat ta upp sina egna problem men kan sakna att
inte fa dela erfarenheter med anhériga i samma situation. Anhériga som fitt
undervisning i gruppform upplever att det dr betydelsefullt att fa ta del av andras
upplevelser men att de frigor man sjilv haft inte har fatt tillrickligt utrymme (14).

Instrumentellt stod

Instrumentellt st6d innebir att fi stdd 1 att hantera olika uppgifter som
anhorigrollen medfdr och i sin livssituation. Detta innebir ofta praktisk hjilp i olika
situationer sdsom att den anhorige helt eller delvis far hjilp att utfora den praktiska
omvérdnaden och det medicinska omhindertagandet av utbildad personal inom t.ex.
hemtjinst och hemsjukvard. Avlésning i sina omsorgsuppgifter, antingen 1 sitt eget
hem eller via korttidsboende, fOr att £ vila och tid £6r sig sjilv, dr ocksa en viktig
form av instrumentellt stod.

Nir det giller sjukgymnastens och arbetsterapeutens insatser kan ett instrumentellt
stod kan dven vara tekniska hjilpmedel som underlittar f6r den nirstaende att vara
sd aktiv som mojligt eller enbart underlittar f6r den anhoérige att hjélpa sin
nirstaende. Det har framkommit i en rapport fran Hjidlpmedelsinstitutet att anhériga
upplever att de far allt £6r lite information om och tillging till hjdlpmedel samtidigt
som rehabiliteringsverksamheterna uppger att man ger information(15). Detta kan
tolkas som att arbetsterapeuter och sjukgymnaster inte alltid fingar de behov av
hjilpmedel som den anhérige har. Anhoriga tycker att hjalpmedel bidrar till 6kad
trygghet och sjilvstindighet men de vill vara mer delaktiga i
forskrivningsprocessen(16).
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Att i kunskap och st6d 1 hur man skall stddja den ndrstdende i olika situationer dr
ett annat instrumentellt stod. Minga anhoriga kan uppleva ett stort stéd 1 att fa
aterkoppling p4 sitt handlade i sin anhérigroll frin den som har professionell
kunskap, “ett expertutlatande”. Man kinner sig trygg i sitt eget handlande. Didrmed
blir vilutbildad personal ett viktigt stod bade fér den nirstiende och dennes
anhorige. Att fa kunskap om vart man som anhérig kan vinda sig om nya fragor
skulle uppsti ger ocksa trygeghet och dr ett stod i att hantera problem i vardagen.

Emotionellt stod

Emotionellt stéd syftar till att ge stdd i att hantera och minska negativa kinslor som
ex. oro, angest, nedstimdhet, sorg och stress. Det finns mycket som kan ge den
anhorige emotionellt stdd. Grundliggande f6r det emotionella stodet ér att ge ett
bra bemétande till den anhérige. All personal som méter en anhérig maste kunna
lyssna, se, hora och respektera den anhorige. Emotionellt st6d kan ocksa vara att
stodja den anhdrige att ocksd bry sig om sig sjilv.

Det ir viktigt att vara uppmirksam pa om den anhérige har behov av professionellt
samtalsstdd, farmakologisk hjilp pga angest eller depression eller annat
professionellt stéd och hjdlpa dem vidare (12).

Anhorigstodet - olika behov genom
rehabiliteringsprocessen

En rehabiliteringsprocess kan starta med ett akut insjuknande eller en akut
hindelse men det kan dven handla om en mer lingsam férsimring hos en ildre
nirstaende som till slut passerar en grins dir ett rehabiliteringsbehov uppstar. Vilket
stod som en anhorig behéver dr av naturliga skl olika och kommer ocksé att
paverkas av i vilken del i rehabiliteringsprocessen som den nirstiende befinner sig.
Inget eller felaktigt std kan leda till stress och nedsatt hilsa for den anhérige och
det kan dven bidra till ett simre resultat av rehabiliteringen f6r den nirstiende.
Anhériga upplever sjilva att deras roll férdndras 6ver tid och har dirfér olika behov
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av information och st6d. Stodet till anhériga méste anpassas utifrin var i processen
de anhériga befinner sig.

Cameron & Gignac (17) beskriver fem olika faser som anhériga till strokepatienter
gar igenom fran att en nirstiende insjuknar tills att en anpassning sker i vardagen.
Nedan foljer en beskrivning av dessa olika faser kopplat till vilken typ av st6d som
man kan se att anhoriga har tydligast behov av. Dessa faser bor 1 stora delar kunna
gilla f6r anhoriga oavsett nirstiendes diagnos. Vissa faser gir mer in i varandra om
det dr en nirstdende som dr hemma och lingsamt forsimras.

Fas |: Insjuknade/diagnos

Denna fas ir kort, vanligen nagra dagar upp till ndgon vecka och i samband med
sjukhusvistelse. Den anhériges fokus dr pd sin nirstdende. Ett behov finns av att
forsta vad som hint, fa information kring sjukdomstillstand, prognos mm.

I denna fas ir det emotionella stédet och information om sjukdom/diagnos viktigt.

Fas 2: Stabilisering

I denna fas stabiliseras hilsotillstindet och eventuellt forbattras for den nirstiende.
Den anhérige kinner en viss littnad men har dnnu inte forstitt hur framtiden
kommer att paverkas. Om den anhérige inte far tillricklig information om vad som
hint kan detta 6ka oron.

I denna fas dr emotionellt stéd, information om prov, tester, bedémningar och viss
instrumentell information, ex f6rflyttning mm dr viktig.

Fas 3: Forberedelse

Denna fas ir oftast kort. Hir sker forberedelser infér utskrivning frin sjukhuset.
Den anhérige kan kdnna oro f6r hur det ska gd hemma. Kommer man att klara
uppgiften? Den anhorige kan dven kinna ytterligare belastning vad giller att
ateruppta det vardagliga livet som en tid kanske fatt sta at sidan och kanske med
atergdng till ett arbete. I denna fas beh6vs information om vad kommunen kan
hjilpa till med. Instrumentellt st6d i form av att fi prova praktiskt med stéd av
professionella, girna i hemmilj6 4r viktigt. Att fi bekriftande emotionellt stdd pd att
man gor ritt, hjilper sin nirstdende pd ritt sitt Okar kinslan av kompetens hos den
anhorige.
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Fas 4: Implementering

Denna fas stricker sig ofta 6ver flera manader. Den ndrstiende atervinder nu till sitt
hem och det fortsatta ansvaret liggs nu mer eller mindre 6ver pa den anhérige. Den
anhorige kan kinna sig osiker pa hur man ska gora for att hjilpa sin nirstaende.
Hur den anhérige upplever detta dr beroende av vilka férberedelser som gjorts.
Under denna fas botjar ofta anhoriga uppticka de personliga konsekvenserna ex
fysiskt, psykiskt, socialt, andrade roller mm.

Hir behovs instrumentellt st6d kring de vardagliga aktiviteterna och emotionellt
stéd for att klara av den ridsla och oro som kan uppstd nir ansvaret ligger mer pa
den anhdrige. Emotionellt stéd ar viktigt £6r att kdnna tillit och tilltro till sin
férmaga att hjilpa sin nirstaende. Om inte information getts tidigare om vilket stéd
som finns att f frin kommunen ér detta viktigt nu.

Fas 5: Anpassning

Den nirstdende har uppnatt en mer stabil fas. De ”professionella” insatserna i form
av ex trining ir begrinsade eller inte tillgAngliga lingre. Den anhérige kidnner sig
mer siker i vad man kan klara sjilv och vad man behéver hjilp med. Fokus flyttas
fran att klara vardagen hemma till att mer handla om en anpassning ut i samhillet.
Den anhérige dr nu medveten om hur den nya situationen péverkar vardagen, vilka
konsekvenserna blivit. Hir 4r det emotionella stédet med stéttning att den anhorige
sjilv ska gora saker igen viktigt. Instrumentellt stéd med praktisk instruktion kring
tillginglighet, hur man aker med allmédnna firdsitt mm ér betydelsefullt. Hir behovs
ocksd information om vart man vinder sig med frdgor nir de professionella
kontakterna avslutats.

Den kommunala rehabiliteringen har sin tyngdpunkt i fas fyra och fem dir den
anhorige tillsammans med sin nirstdende ska hitta delvis nya sitt att hantera
vardagen. Den anhdrige behéver kinna trygghet 1 den nya situationen. Den sista
fasen anpassningsfasen, dr den tidsmassigt lingsta fasen. Att anpassa sin vardag
efter nya forutsittningar dr en process som aldrig blir klar. De stillningstaganden
som den anhérige gjorde i fas fyra kan komma att dndras. I borjan kan det viktigaste
for den anhérige vara att stotta och hjilpa sin ndrstaende till forbittrade f6rmagor
och funktioner. Med tiden gors nya dverviganden och man vill dterta rollen som
make/maka och inte vara virdare och personlig trinare. Det som i botjan verkade
viktigt och naturligt kan komma att férdndras. Det dr visentligt att arbetsterapeuten
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och sjukgymnasten dr uppmirksamma pi detta och stindigt f6r en dialog med den
anhorige kring dennes delaktighet i rehabiliteringen.

Etiska stallningstaganden

Att arbeta familjecentrerat och gora anhdriga delaktiga i rehabiliteringsprocessen
ir ur de flesta perspektiv det allra bista for den nirstaende, men det férutsitter att
denne ger sin tillatelse att en anhérig ska informeras och blir delaktig i
rehabiliteringen. Finns ingen tillatelse kan inte anhoériga involveras. Olika orsaker
kan ligga bakom en vilja att inte géra anhoriga delaktiga och den nirstaendes
integritet maste alltid respekteras.

Ibland kan arbetsterapeuten och sjukgymnasten se behov av att involvera och
informera anhdériga f6r den nirstiendes bista, trots att denne motsitter sig. Det kan
handla om att anh6riga bor fa kunskap om orsaken till funktionsnedséttningar och
kunskap om hur de ska assistera sin nirstiende pd bista sitt for att minska
aktivitetsproblem och fa bdsta mojliga rehabilitering. Om informationen ges skulle
den nirstiendes mojligheter till férbittring 6ka och det skulle kunna underlitta f6r
den anhérige pa sikt. I detta exempel uppstér ett etiskt dilemma. Ska man underlita
att gora det som bed6éms vara bist for den nirstiende med hinvisning till dennes
integritet och egen vilja? Kan det etiskt mest riktiga vara att forsoka skapa
motivation hos den nirstdende till att géra anhoriga delaktiga? Svaren dr inte givna
men det ligger ett ansvar hos arbetsterapeuten och sjukgymnasten att dgna tid 4t
detta ndr man beddmer att det annars kan fa negativa konsekvenser f6r den
nirstiende.

Ett annat etiskt dilemma 4r ndr den nérstiende har 6nskemal som ar
kontraindicerande f6r den anhériges aktivitetsformaga och hilsa. Det kan handla
om en nirstdende som stiller krav pé sin anhoérige att hjilpa till med gangtrining dar
den anhdrige varken vill eller kan géra detta. Den trining som den nirstdende vill ha
av sin anhorige skulle 4 ena sidan kunna bidra till att funktionstérmagan
forbittrades men 4 andra sidan sker det pa bekostnad av den anhdriges hilsa. Hur
ska arbetsterapeuten och sjukgymnasten resonera da? Vad blir konsekvensen om
den anhorige inte orkar alls? Kan det etiskt mest riktiga vara att férsoka skapa
forstaelse hos den nirstaende att kravet inte dr rimligt och stotta den anhorige 1 att
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siga nej? Aven i detta fall vilar ett ansvar pa arbetsterapeuten och sjukgymnasten att
tillsammans med ndrstdende och anhoriga f6rsoka att hitta alternativa 16sningar.

Anhériga dr en viktig partner for att mojliggora ett bra resultat av rehabiliteringen
men vi méste vara mycket lyhorda f6r anhérigas egen vilja och kapacitet. Risk finns
alltid att anhoériga vill ”f6r mycket” och de far en arbetsbérda som de inte orkar
med, vilket dr negativt fér deras egen hilsa. En vilja att i borjan av
rehabiliteringsprocessen vara aktiv och hjilpa till med trining f6r sin nirstdende kan
ocksa dndras Over tid. Att ta reda pa och f6rsta anhdrigas mal precis som man tar

reda pa den nirstiendes mal kan vara ett sitt att fa veta hur och i vilken omfattning
de vill vara delaktiga (18).

Att tydligt arbeta familjecentrerat innebdr delvis nya etiska stillningstaganden f6r
arbetsterapeuten och sjukgymnasten. Nir den anhérige och den ndrstiende har olika
uppfattning om rehabiliteringen kan ett familjecentrerat arbetssitt kriva mer tid £6r
att komma fram till den bista 16sningen. Det behévs ett medvetet arbetssitt dir de
olika asikternas fér- och nackdelar méste belysas frin olika hall innan anhériga och
nirstiende kan besluta om hur rehabiliteringen ska planeras (19). Det dr 4nd4
rimligt att anta att man vinner tid pa att de rehabiliteringsinsatser som gors ér ritt
bédde i férhdllande till den nirstiende och anhdrige.

19



Arbetsterapi och sjukgymnastik en del av kommunens anhdrigstod

Syfte

Att undersoka arbetsterapeuters, sjukgymnasters, anhorigas och
anhérigkonsulenters erfarenheter om vilket informativt, instrumentellt och
emotionellt stéd som arbetsterapeuter och sjukgymnaster kan bidra med
som st6d for de anhériga.

Att utifran detta utveckla en modell som tydliggér hur anhériga kan goras
delaktiga i sin nirstdendes rehabilitering utifrdn nirstiendes och anhdérigas
onskan. Modellen utgar fran synsittet att den anhdrige ses som en partner
tillsammans med sin nirstiende i rehabiliteringsprocessen for att
tillsammans hitta de rehabiliteringsinsatser som dr mest optimala f6r den
nirstiende.

Metod
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En f6reldsning av Gunilla Forsberg - Witleby, med. dr. leg. arbetsterapeut,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset Géteborg, om anhérigstod i
rehabiliteringsprocessen, har legat till grund for inriktningen pa hela detta
arbete.

Tre dialogdagar har hillits med linets arbetsterapeuter och sjukgymnaster
som en del i ta fram en modell och beskriva innehillet i det stéd som de ska
ge till anhoriga. Linets anhorigkonsulenter har deltagit vid dessa dagar och
delgett sina erfarenheter och synpunkter.

Reella brukarirenden har analyseras utifran vilket st6d som
arbetsterapeuten och sjukgymnasten gett vad giller informativt,
instrumentellt eller emotionellt stéd samt konsekvenser av detta.

Ett antal anh6riga har fatt ge sina reflektioner pa den modell som tagits
fram.
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Resultat

Vilket behov av stod ser arbetsterapeuter och
sjukgymnaster ?

Under dialogdagen som genomférdes den 13 oktober 2011 var syftet att ta fram
och beskriva det anhdrigstdd som arbetsterapeuter och sjukgymnaster sjilva tycker
att de ska ge till anh6riga. Resultatet av de gruppdiskussioner som férdes
sammanstilldes sedan av projektgruppen utifran kategorierna informativt,
instrumentellt och emotionellt stod.

Informativt stod:
- Informera om vad arbetsterapeuten och sjukgymnasten kan géra
- Informera om hur rehabiliteringsinsatserna planeras i férhéllande
till diagnos och prognos
- Informera om alternativa 16sningar
- Informera om samt erbjuda kontakt med kommunens
anhérigkonsulent och bistindshandliggare

Instrumentellt stod:
- Handleda och visa praktiskt hur den anhérige kan hjilpa sin
nirstdende 1 vardagliga aktiviteter, ge praktiska tips och rad
- Hjilpmedelsforskrivning med praktisk handledning
- Undervisa anhériga som vill vara delaktiga i triningen

Emotionellt stod:
- Lyssnain, ta sig tid
- Respekt f6r brukarens hem

For att fa en uppfattning av hur detta sker ute i verksamheten har projektgruppen
beskrivit och analyserat reella brukarirenden utifrin vilket stod som gavs i de olika
kategorierna av stéd respektive inte gavs och vad det ledde till. Resultatet av dessa
analyser har visat att anh6rigas delaktighet i rehabiliteringsprocessen dr den
viktigaste gemensamma nimnaren i det anhorigstdd som arbetsterapeuten och
sjukgymnasten ger.
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Modell for anhorigas delaktighet i

rehabiliteringsprocessen

Informativt stod

« Vilken information har den anhérige
fatt om sin nérstaendes sjukdom?

 Vad gor en AT och SG?

* Vad dr viktigt for den anhorige
i planeringen av rehabiliteringen,
vilka alternativa losningar finns?

« Vart vinder sig den anhdrige med
fragor kring rehabilitering efter
avslutad insats fran AT/SG?

Emotionellt stod
Bekriftande bemétande - att bli sedd
och lyssnad till som en viktig person.

Samarbetsinriktat bemétande - att vara
viirderad och att asikter #r virdefulla.
« Hur ser den anhérige pa situationen?
« Vad innebir det for den anhdrige?
* Hur vill den anhérige vara delaktig?

Instrumentellt stod

* Vad upplever den anhérige som viktigt
for att praktiskt klara vardagen?

* Vad brukar den anhérige gora
tillsammans med sin nérstaende?

« Onskar den anhérige praktisk hand-
ledning kring exempelvis forflyttningar,
att filla thop rullstol med mera?

« Vill den anhérige ha kontakt
med anhdrigkonsulenten?

Anhorigstodet tar sin utgangspunkt i anhorigas delaktighet 1 sin nérstiendes

rehabiliteringsprocess. De olika delarna beskrivs utifrin frigestillningar inom viktiga

omrdden som arbetsterapeuten och sjukgymnasten kan stilla till anhériga. 1

praktiken finns det ingen exakt avgrinsning mellan de olika formerna av st6d, de gar

in i varandra.

Emotionellt stod

Hur ser den anhérige pa situationen?
Vad innebir det f6r den anhorige?

e Hur vill den anhérige vara delaktig?
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Det viktigaste i ett emotionellt stéd dr hur man beméter den anhérige. Hur vi
bemoter anhériga kommer att paverka om de kdnner sig delaktiga (20).
Det emotionella stddet beskrivs 1 modellen som ett bekriftande bemétande och ett
samarbetsinriktat bemétande. Det innebir att
- bekrifta den anhérige sd att denne blir sedd och lyssnad till som en
viktig person
- samarbeta med den anhdrige och virdera dennes dsikter som
virdefulla och ta till vara dennes ”expertkunnande” om sin
nirstiende som en viktig resurs.

Det har tydligt framkommit frin anhdriga som gett sina reflektioner pd modellen att
nyckeln till att de kommer att kinna sig delaktiga och att detta blir ett stod ér att
arbetsterapeuten och sjukgymnasten da och dd under hela rehabiliteringsprocessen
stimmer av med den anhdrige hur man ser pd situationen just nu, vad det innebir
just nu och hur de vill vara delaktiga just nu. Den anhdrige kommer troligen att ha
olika svar pd detta under rehabiliteringsprocessen. Det ricker dirfér inte att dessa
fragor stills enbart vid de férsta métena med anhériga. Det krivs en stindig
lyhérdhet £6r anhérigas situation.

Informativt stod

e Vilken information har den anhérige fitt om sin nirstidendes sjukdom?

e Vad gbr en AT och SG ?

e Vad ir viktigt f&r den anhérige i planeringen av rehabiliteringen, vilka
alternativa l6sningar finns?

e Vart vinder sig den anhérige med fragor kring rehabilitering efter avslutad
insats fran AT och SG?

En viktig férutsittning for att anhoriga ska kunna vara delaktiga 1
rehabiliteringsprocessen dr att man har kunskap om forutsittningarna.
Arbetsterapeuten och sjukgymnasten kan behdva stilla fraigor om vad den anhérige
vet om sin nirstdendes sjukdom och eventuella prognos. Anhériga kan ha fatt
information om diagnos och prognos fran ex likare pa sjukhus men behéver hora
detta flera ganger for att kunna ta till sig och férsta. Arbetsterapeuten och
sjukgymnasten ska endast ge sddan information som ligger inom
kompetensomradet. Beh6vs ytterligare information maste man hénvisa och
eventuellt hjilpa till att ta kontakt med ansvarig likare.
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Nir den anhérige har kunskap om de grundldggande férutsittningarna ex diagnos
och eventuell prognos kan det ocksé vara littare att ta till sig och forstd information
om vilka rehabiliteringsinsatser som kan bli aktuella. For att uppna en verklig
delaktighet maste information ges om vilka alternativa 16sningar som kan finnas vad
giller ex uppligg av trining, val av hjilpmedel mm. Det ir viktigt att ge drlig
information och forklara situationen sa att de anhoriga férstar. Nar
rehabiliteringsinsatserna ska avslutas maste ocksa information ges om vart anhériga
ska vinda sig med frigor om rehabilitering i framtiden, for att skapa trygghet.

Instrumentellt stod

e Vad upplever den anhérige som viktigt fOr att praktiskt klara vardagen?

e Vad brukar den anhdrige géra tillsammans med sin nirstiende?

¢ Onskar den anhérige praktisk handledning kring ex forflyttningar, filla ihop
rullstol mm?

e Vill den anhérige ha kontakt med anhérigkonsulenten?

Instrumentellt st6d innebir ofta att praktisk visa och lata anhériga fa prova att
assistera sin ndrstdende i olika situationer och att ge praktiska tips och rdd f6r hur
aktivitetshinder kan kompenseras. Det dr dock inte alltid litt f6r den anhérige att
formulera sina behov av praktiskt st6d. Ett sitt att ta reda pa behoven kan vara att
anvinda ett beddmningsinstrument som omfattar viktiga aktiviteter i det dagliga
livet, savil personlig vard som aktiviteter i och utanfér hemmet, som grund fér en
strukturerad intervju (21). Man gir dé igenom de olika aktivitetsomradena utifran
hur den anhérige upplever behov av stéd £6r att kunna hjilpa sin nirstaende. Det dr
viktigt att ta reda pa vad den anhérige och nirstiende brukar gora tillsammans och
vad som dr betydelsefullt f6r dem.

Forskrivning av olika hjdlpmedel dr ett viktigt instrumentellt stod till anhériga. Det
kan dels handla om hjilpmedel som den anhérige sjilv anvinder och som gér det
littare att hjalpa sin nirstiende, men dven hjilpmedel som gér den nirstiende mer
aktiv och pi si sitt underlittar f6r den anhérige. Nya hjdlpmedel kan innebira nya
arbetsuppgifter och osikerhet kring hur de skall anvindas. Hir beh6vs ofta praktisk
instruktion och handledning. Ett hjilpmedel kan dven paverka den anhérige
emotionellt. Det kan bli en symbol f6r att den nirstiende blivit simre och det kan
dven gora att hemmet kinns som en institution eller arbetsplats. Dirfér behover
anhoriga vara delaktiga vid férskrivningen och fa information om eventuella
alternativa I6sningar.
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En viktig uppgift i det instrumentella stddet 4r att friga om anhériga vill ha kontakt
med kommunens anhérigkonsulent. Anhorigkonsulentens uppgift dr i f6rsta hand
att se anhé6rigas behov. Det kan handla om att informera och uppmuntra anhdriga
att prova ex avlastning, for att de sjilva ska orka med sin vardag. Arbetsterapeuten
och sjukgymnasten méter manga anhoériga och dr dirfor en viktig link till att erbjuda
denna kontakt.

Modellen utifran tva brukarexempel

For att exemplifiera modellen ges hir tva beskrivningar av hur arbetsterapeuten
och sjukgymnasten beméter anhériga och gér dem delaktiga i rehabiliteringen.
Exemplen vill d4ven visa hur detta paverkar den nirstaende och den anhérige.

Ada och hennes dotter

Ada dr 87 dr och multisjuk. Den senaste tiden har hon férsdmrats i sin hjidrtsjukdom
och fatt allt mer hjilp frin hemtjinsten. Arbetsterapeuten har under denna period
forskrivit nya hjdlpmedel. Ada har fitt en ny typ av rullstol, en lyft £6r hjilp med
6verflyttningar och en sing. For att hjdlpmedlen ska kunna anvindas och
hemtjinsten kunna hjilpa henne behéver man géra ommébleringar och ta bort
mattor. Ada har sjilv inga direkta asikter om sina nya hjilpmedel, ommébleringen
eller den utékade hjilpen frin hemtjidnsten. Hon verkar néjd.

Ada har en dotter som engagerar sig mycket och 4r hemma hos sin mamma flera
ganger 1 veckan. Hemtjinstpersonalen upplever att dottern blivit mycket kritisk och
missndjd efter att Ada fatt utdkad hjilp och nya hjilpmedel. Dottern klagar ofta och
har édsikter om deras arbete. Arbetsterapeuten har endast triffat dottern 1 samband
med ett hembesok och dé utryckte hon inget missndje. Till hemtjinstpersonalen
siager dock dottern att hon inte fOrstir att hjidlpmedlen forbittrat ndgot. De 4r bara i
vigen.

Arbetsterapeuten fragar Ada om hon kan ringa upp dottern f6r att informera om
hjilpmedlen, vilket Ada dr positiv till. Under telefonsamtalet berittar dottern att hon
kanner sig férbisedd. Hon hade velat vara med i planeringen innan allt var pa plats
och igangsatt. Hon berittar dven att det kdnns trist att hon inte lingre kan ta med
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sin mamma ut pa promenader. Hon kan inte sjilv hjilpa Ada till rullstolen och hon
kinner sig osidker pa att kdra den nya rullstolen.

Arbetsterapeuten triffar dottern tillsammans med Ada och informerar om varfor
hjilpmedlen f6érskrivits och varfor en del ommobleringar dr gjorda. Dottern ér
tacksam for att fa hela sammanhanget forklarat f6r sig och beskriver sin egen
frustration ndr mammans hem plétsligt blev ett hjdlpmedelsférrid och ett sjukrum.
Man diskuterar alternativa 16sningar f6r mébleringen och kommer 6verrens om att
golvlyften inte behover std framme nér den inte anvinds utan kan sta i
klidkammaren. Den tar mycket plats och ér inte vacker att se pa. Dottern far dven
en praktisk instruktion f6r hur komfortrullstolen ska anvindas. Efter detta fungerar
allt bittre. Dottern ser att de utékade insatserna och hjilpmedlen behévs men
kinner sig delaktig och hennes synpunkter har tagits tillvara.

Vad gjordes for att fa dottern delaktig- vilket st6d gavs i det senare skedet?
Emotionellt stéd:

e Dottern fick ett bekriftande och samarbetsinriktat bemdétande fran
arbetsterapeuten dir hon visade intresse for hur dottern sig pa den nya
situationen och hur den paverkade henne. Detta bemétande skapade
férutsittningar fOr ett gott samarbete och dotterns delaktighet.

Informativt stod:

e Information om varfér arbetsterapeuten kontaktats och vad hennes uppgift
var.

e  Viss information om Adas diagnoser och om prognosen, att Ada kanske
skulle bli simre.

e Information om varfér hjidlpmedlen behdvdes.

e Information om den ordination som arbetsterapeuten skrivit till
hemtjanstpersonalen angdende hur de skall gbra nir de hjilper Ada att
torflytta sig.

e Information om alternativa hjilpmedel eller alternativ till att anvinda
hjilpmedel.

e Dialog med dottern om alternativa 16sningar £6r ommdoblering och
forvaring av hjilpmedel

Reflektion:

Om den nirstiende vill att anh6riga ska vara delaktiga dr det viktigt att
arbetsterapeuten och sjukgymnasten tar sig tid att ge information om varfor olika
insatser planeras och eventuella alternativ till dessa, innan de pabérjas. Det kan vara
avgbrande for resultatet av insatsen for den nirstiende, men ocksé f6r den
anhoriges vilmaende.
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Instrumentellt stod:

e Information och praktisk instruktion gavs till anhérig om hur den nya
rullstolen skulle anvindas, vilka olika instdllningar som kunde géras for att
Ada skulle sitta bekvimt.
Reflektion:
Det dr viktigt att fraga anhériga vad de brukar gora tillsammans med sin nirstdende.
Finns det speciella situationer dir det kan vara svart att ex skjutsa i rullstol ute,
hantera rullstolen, forflyttningar, dka bil mm.

Vad kunde ha hiint om inte dottern blivit delaktig i rehabiliteringsinsatserna?
Om dottern inte blivit tillfrdgad om sina synpunkter och blivit lyssnad till hade
missnéjet med hemtjinsten fortsatt och kanske ékat. Ada kunde blivit negativt
péverkad av att dottern och hemtjinstpersonalen inte kunde samarbeta med
varandra. Det kunde skapa en otrygghet f6r Ada om hemtjinsten verkligen gjorde
ritt saker nir inte dottern var dir och ”rittade till”. Dottern skulle fortsatt att
uppleva att mammans hem blivit en virdinrittning. Dottern hade inte fatt
tortroende £6r arbetsterapeuten och hemtjanstpersonalen och insatserna hade inte
blivit ett stéd f6r henne utan kanske istillet skapat stress.

Margit och hennes make

Margit bor med sin make i en ldgenhet pa tredje viningen utan hiss. De har en hund
som Margit gar ut med flera ganger per dag. Hon har haft problem med sin rygg i
miénga dr och f6r en manad sedan fick hon akuta ryggsmairtor och kunde inte r6ra
sig. Hon blev inlagd pa sjukhuset ddr man konstaterade att hon drabbats av
kotkompressioner. Hon skrevs ut med smirtlindrande medicinering och
kommunens sjukgymnast kopplades in f6r fortsatt mobilisering i hemmet. Margit
har ett tydligt médl med sin rehabilitering. Hon vill kunna gd med sin hund pa
promenad igen vilket sjukgymnasten bedémer vara rimligt. Ett delmal blir ddirmed
att Margit ska kunna gi i trappan sjilv. Efter ndgra veckors trining klarar hon att ga
i trappan med sillskap. Sjukgymnasten 6verlater nu triningen att ga i trappa till
hemtjinstpersonalen och fortsitter med sjukgymnastisk trining med syfte att 6ka
styrka, balans och uthallighet f6r att Margit ska kunna gi ute sjilv.

Det visar sig nu att Margit tackar nej flera ganger till triningen med
hemtjinstpersonalen pga att hon och maken har annat att géra eller att hon har ont i
ryggen. Hemtjidnstpersonalen berittar for sjukgymnasten att maken sagt till dem att
han dr mycket orolig att Margit ska falla och bryta héften och att han inte tror att
hon ska kunna ga ute sjilv igen. Maken sidger att om Margit bryter héften kommer
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de aldrig att kunna dka till sin stuga pé landet mer. Hemtjinstpersonalen tror att
Margit tackat nej till trining for att maken 4r orolig och inte vill uppmuntra till
trdning som kan medféra att hon ska g ute sjilv och ddrmed riskera att falla.

Sjukgymnasten triffar nu makarna tillsammans och informerar hur hon ser pa
triningen och Margits méjligheter till f6rbittring. Hon visar 4dven pa de resultat som
kunnat mitas i olika bed6mningsinstrument som visar pa att Margit férbittrats.
Efter detta samtal kinner sig maken trygg i de malsittningar som satts upp och
sdger sjilv att han girna hjilper Margit att kunna trina balansen lite extra. De
Ovningarna tycker han dven verkar bra f6r honom sjilv, f6r visst har balansen blivit
lite simre de senaste aren dven hos honom?

Vad gjordes f6r att fa maken delaktig — vilket st6d gavs i det senare skedet?
Emotionellt stéd:

e [ samtal med sjukgymnasten fick maken ett samarbetsinriktat bemétande.
Maken kunde beskriva hur situationen paverkat honom och den oro han
kande.

Informativt stod:

e Information om vad kotkompressioner ger f6r symtom och hur
rehabiliteringen kan se ut.
e Information om férvintad prognos och vilka mélsittningar som ér rimliga.
e Information om de bedémningar kring balans, fallrisk mm som
sjukgymnasten gjort och vilka resultaten ar.
Reflektion:
F6r maken gav kunskapen om Margits diagnos och sjukgymnastens professionella
bedémningar en trygghet och oron minskade.

Instrumentellt stod:

e Nir sjukgymnasten visade att maken var en viktig samarbetspartner ville

han girna hjilpa till med delar av Margits trdning. Sjukgymnasten gav
Margit ett hemtriningsprogram som maken hjilpte henne med. Bide
maken och Margit sig stora férdelar med att kunna trina styrka och balans
tillsammans varje dag.

Reflektion:

Nir makens oro dver Margit minskat ville han sjilv aktivt hjilpa till med trdningen.

For Margit blev detta ndgot positivt.
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Vad kunde ha hint om inte maken blivit delaktig i rehabiliteringsinsatserna?
Om sjukgymnasten endast pratat med Margit vid uppf6ljning av den trining som
hemtjinsten hjilpte Margit med hade inte makens oro upptickts och att det var
hans oro som mest paverkade att Margit tackade nej till trining. Rehabiliteringen
hade gatt langsammare och samtidigt hade maken paverkats negativt av oro for att
triningen kunde resultera i att Margit gick ut sjlv och riskerade att falla och bryta
hoften.
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Diskussion

Forindringar i lagstiftning och attityder i samhillet leder utvecklingen i riktning mot
att allt mer uppmirksamma anhérigas roll och att stétta dem utifrdn deras
individuella behov. Vi maste bli bittre pa att ge st6d till anhériga. 1
meddelandebladet frin Socialstyrelsen 2009, med anledning av tilldge i
Socialtjinstlagen, sdgs att kommunerna ska ta fram strategier f6r bemétande och
férhallningssitt gentemot anhériga. Den modell som tagits fram i detta projekt
beskriver arbetsterapeuters och sjukgymnasters férhallningssitt mot anhoriga for att
gbra dem delaktiga i sin nérstdendes rehabilitering. Att planera och utféra
rehabiliteringsinsatser med utgangspunkt i denna modell kommer att vara en viktig
del av kommunens anhorigstod.

Modellen vill lyfta fram att arbetsterapi- och sjukgymnastikinsatser kan bli ett
anhorigstéd nir anhoriga blir delaktiga i rehabiliteringsprocessen. Det informativa
och instrumentella stodet, som det beskrivs i modellen, blir di ett stdd och inte bara
information om vad som planeras och vad andra tycker dr bist f6r min nérstaende .

Den centrala delen i modellen ir det emotionella stddet. Det beskrivs som ett
stodjande bemdtande av anhoriga. Det dr ett bemétande dir arbetsterapeuten och
sjukgymnasten visar att anhorigas kunskaper och synpunkter dr virdefulla. Anhériga
har i projektet fatt ge sina synpunkter pd modellen. De har beskrivit att det upplevs
som ett betydelsefullt emotionellt st6d att arbetsterapeuten eller sjukgymnasten
fragar hur de ser pa situationen, hur de rehabiliterande insatserna paverkar dem just
nu. Det dr viktigt att stilla dessa fragor flera ginger under rehabiliteringsprocessen.
Anhorigas upplevelse kan dndras och dirmed kan behovet av st6d komma att skifta
over tid.

”Den dubbla ICF-bilden” som Gunilla Forsberg-Witleby tagit fram beskriver hur
nirstaende och anhériga dr en del av varandras omgivning och att de émsesidigt
paverkar varandras hilsa. Den bilden har varit vir teoretiska utgangspunkt till
varfor det dr viktigt att gbra anhoriga delaktiga. Anhériga kan vara den
omgivningsfaktor som paverkar den nirstiende mest. Det dr dirfoér rimligt att anta
att forutsittningarna fér den nirstdende att na sina rehabiliteringsmal 6kar nir
anhoriga dr med 1 planeringen av rehabiliteringsinsatser. Likasa dr det rimligt att anta
att anhorigas vilmdende kan pdverkas av detta.
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Under projektets gang har kunskapen om anhdrigas betydelse f6r resultatet av deras
nirstiendes rehabilitering vuxit. Flera reella brukarexempel som analyserats i
projektgruppen har visat att ett forvintat resultat av rehabiliteringsinsatser kan utebli
om anhériga inte dr delaktiga i planeringen. En anhérig kommer inte att uppmuntra
sin maka till att trina att gd i trappan om han 4r orolig att hon ska falla. Om inte
sjukgymnasten tar hinsyn till den anhériges oro och tar med honom i
rehabiliteringsprocessen kommer troligen insatserna inte att ge det resultat som
férvintas.

Att gbra anhoriga delaktiga, nir den nirstiende och anhdrige sa vill, och att arbeta
familjecentrerat med rehabiliteringsprocessen ir alltsd viktigt ur badas perspektiv.
Detta arbetssitt leder dven till ett mer effektivt anvindande av vira arbetsterapi- och
sjukgymnastikresurser 1 kommunen. Vi har inte rad att bortse fran anhériga vare sig
ur ett individperspektiv eller ur ett samhillsperspektiv.

Det stora arbetet och utmaningen ér att implementera denna modell f6r
arbetsterapeuter och sjukgymnaster. For att skapa forutsittningar att lyckas med
implementering behéver de sjilva uppleva ett behov av att géra anhériga delaktiga.
Fér oss 1 Jamtland har implementeringen redan bérjat. Dialogdagarna med
arbetsterapeuter och sjukgymnaster 1 linet har startat diskussioner dir manga borjat
se ett behov av att gbra anhoriga delaktiga. Man botjar se varfor arbetssittet
behover utvecklas.

Implementering av denna modell kan 4dven undetlittas av att:

e Modellen handlar inte om att anvinda nya arbetsmetoder och instrument,
den beskriver ett aktivt férhédllningssitt till anhoriga och dr ddrmed létt att
anvinda.

e Modellen kan anvindas direkt av vatje arbetsterapeut och sjukgymnast och
de kan sjilva utvirdera vilket resultat det ger i varje enskilt fall.

e Modellen dr anpassningsbar, den ger en ram med viktiga delar for att ge
anhoriga stéd. Innehillet i delarna ska alltid anpassas till vad den anhdrige
behéver.

En viktig del i inférandet av modellen dr kollegiala samtal mellan arbetsterapeuter
och sjukgymnaster. Att tillsammans med kollegor samtala om hur modellen konkret
kan anvindas blir ett viktigt lirande. Hur paverkas nirstiende och anhériga av detta
torhallningssitt? Vad kan jag som arbetsterapeut eller sjukgymnast behéva forindra
i mitt sitt att arbeta? De kollegiala samtalen ir ocksa viktiga f6r att vidmakthalla ett
arbetssitt ddr modellen anvinds. Varje kommun maste planera f6r och ge
méjligheter till méten med fokus pa dialog om anhé6rigas delaktighet 1
rehabiliteringsprocessen.
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Ett férvintat resultat med att arbeta enligt modellen 4r:
e att anhoriga ska bli mer delaktiga i rehabiliteringsprocessen och att de
dirmed ska uppleva ett stdd frin arbetsterapeuten och sjukgymnasten

e att arbetsterapeuten och sjukgymnasten ska kunna se skillnader i vilket
resultat som rehabiliteringsinsatserna ger nir anhoriga dr delaktiga

Alla nya modeller och metoder som inférs maste utvirderas. Leder férindringen till
en forbittring? Vi kommer att behdva f6lja upp om anhérigas delaktighet i
rehabiliteringsprocessen forbattras av att inféra modellen. Vi maste sjdlva i
kommunerna utvirdera hur modellen fungerar och géra ev. dndringar utifran
resultatet.

Vi ska se, hora och respektera anhériga som betydelsefulla och nédvindiga
medarbetare. Anhoriga ska kinna sig erkinda och delaktiga 1 alla
rehabiliteringsinsatser och vi ska se anhorigas férmagor framfér deras oférmagor,
precis som vi ser till brukarnas férmégor framfor deras of6rmagor. Nir vi lyckas
med detta blir arbetsterapi och sjukgymnastik en tydlig del i kommunens
anhorigstod.
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Att utveckla anhorigas delaktighet i sin nirstiendes rehabilitering dr bakgrunden till
detta utvecklingsarbete. Livskvalitet kan paverkas positivt hos anhériga med
vetskapen att deras nirstdende far en god vard och omsorg. Den anhérige it en del
av den nirstdendes omgivning och det dr ddrfor visentligt att gbra den anhdrige
delaktig i rehabiliteringsprocessen, nir den nirstiende sd 6nskar, fOr att fi ett si bra
resultat som mgojligt i rehabiliteringen f6r den ndrstdende. Arbetsterapi- och
sjukgymnastikinsatser kan dven paverka den anhériges vilmdende och blir ddrmed
ett viktigt indirekt anh6rigstod.

Syftet med arbetet har varit att:

e undersoka vilket informativt, instrumentellt och emotionellt st6d som
arbetsterapeuter och sjukgymnaster kan bidra med som stod f6r de
anhoriga

e utifrin detta utveckla en modell som tydliggér hur anhériga kan géras
delaktiga i sin nirstaendes rehabilitering utifrdn nirstdendes och anhorigas
onskan

Den modell som tagits fram beskriver det stéd som arbetsterapeuter och

sjukgymnaster ger till anhdriga och hur detta stdd skapar forutsittningar for
delaktighet i rehabiliteringsprocessen.
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