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Veckor mellan hopp och fortvivlan

| augusti 2000 drabbades min hustru Margret av en mycket svar Toxisk epidermal nekrolys.
Det har beddomts vara en lakemedelsskada. Initialt hade hon en infektion, tog Treo, fick
Tikacillin, Betapred. Det hela exploderade efter ett par dagar i blasor 6ver hela kroppen. Hon
kom in till Uddevallas sjukhus varifran hon efter ett par timmar remitterades till
brannskadeavdelningen pa Linkopings universitetssjukhus. Dar vardades hon i sju veckor for
nagot som Kkallas Lyells syndrom. Tappade ca 85-90 procent av sin hud, drabbades av
blodforgiftning, fick sd smaningom svamp i blodet. Hon utvecklade bland annat
multiorgansvikt och samlade pa sig mycket vatten, hjarta, lungor och njurar. Fran
brannskadeavdelningen férdes hon till IVA pa Linkopings universitetssjukhus, dar hon under
nagra veckor fick dialys.

Under dessa sju veckor var jag, hennes make, hos henne hela tiden. (kom dagen efter
henne dit, akte dagen fore). Nar jag kom dit fick jag chockbeskedet att hon i princip var
ddende, vilket jag inte hade véntat mig. Lakarna sa (i viss man inlindat) att jag fick rakna med
att hon kanske inte skulle klara sig. Efterat har vi forstatt att man inte raknade med att hon
skulle dverleva.

Efter dessa sju veckor vardades Margret i Uddevalla for rehabilitering under tiden 28/9-
19/12. Darefter skrevs hon ut och har nu aterhamtat sig ganska val muskulart och hudmassigt.
Psykiskt har hon inte haft problem pa hela tiden. Ett (stort) problem som aterstar ar angreppen
pa 6gonen. Hon har torra 6gon, ar ljuskanslig och fick en del sar pa hornhinnan. Dessutom har
nedre 6gonlocks dgonfransar véaxt inat och skrapat pa hornhinnan, varfor de har skjutits bort
med laser. Detta betyder droppning varje timma och en del problem med synen. Inte i sig
nedsatt syn, men dropparna ger ett otydligt seende. Margret & numera sjukpensionar.
”Ogonen ar pensionsmassiga” sa dgonexperten. Ogonen droppas var tionde minut, och hon
behéver salva till natten. Aterkommande infektioner, skav, kronisk ljuskanslighet, vilket
foranleder behov av “skygglappar” pa de morka glasdgonen. Under varen 2007 fick hon en
bandagelins som lindrar men 6gonen é&r fortfarande i samma daliga skick. Slipper salva pa
natten, men droppar sig fortfarande ungefar var tionde minut.

Min egen bakgrund &r att jag &r préast sedan 1978 och har tjanstgjort i en forsamling i
Gateborg i 13 ar och i Mollosund pa Orust sedan 1991. 2003 flyttade vi till Kungélv, dar jag
ocksa under en tid var sjukhusprast. Medicinska fragor har alltid intresserat mig (hade en gang
tankt mig en bana dér).

Den ovan beskrivna upplevelsen ar en dyrkopt erfarenhet, men det vi rakat ut for ar ocksa
intressant. Under studietiden arbetade jag en kort tid pa sjukhus, fick sedan en
gruppchefsutbildning for samaritgrupp i rdddningstjansten. Detta sammantaget har lett till att
barnens sjukhusbesok och vistelse har fallit pa min lott i familjen.

Vid kontakter med sjukhus har jag alltid velat forsta sa mycket som mdjligt av det som
finns i miljon. 1 Linkdping ville jag exempelvis sjalv kunna avldsa parametrarna som visades i
olika dvervakningsapparatur. Fragade darfor mycket for att lara mig. Dramatiken ar for mig
inte de manga apparaterna utan dramatiken sker inom patienten. Sjukhusmiljon i sig upplever
jag inte som frammande. Och anda blir det givetvis en chock da man plotsligt finner sin
hustru mer eller mindre déende.

Det jag vill ta upp till diskussion i denna artikel &r tva saker. Dels omsorg om anhdriga till
svart sjuka och dels i vad man anhériga kan vara till hjalp vid varden av svart sjuka. Vad som
kan vara till nytta for a) den sjuke, b) den anhorige och c) sjukvarden. Syftet ar att ge en liten
bild fran en anhdrig och ett sjukdomsfall. Detta gors i full medvetenhet i att situationen &ar
olika i varje sjukdomsfall helt enkelt darfor att vi manniskor &r olika, reagerar olika och har
olika forutsattningar.



Nagra kritiska punkter kommer jag att fora fram. Men jag ber dig som laser detta da
komma ihag att eventuell kritik vager gram mot den tacksamhet som jag kanner for det som
sjukvarden gjort for oss!!

Dé jag kom till Linkoping blev jag, som sagt, mycket chockad. Jag hade absolut inte
forvantat mig att finna henne sovd och intuberad pa grund av en kollaps vid omlaggningen. Pa
morgonen, vid niotiden, hade jag fatt beskedet att allt var OK och att hon borde vara pigg igen
vid 13-tiden. Jag kom fram vid 17-tiden och da var laget verkligen kritiskt. Chocken satt val i
ett par timmar till ndgon dag. Sedan tog oron vid. Och reaktionen, instéllelsen pa att det varsta
kunde handa. Det tog fyra till fem veckor innan vi vagade mer eller mindre helt tro pa
overlevnad. Detta beroende pa komplikationer som tillstotte. S& smaningom forbattrades laget
(efter att ater ha forsamrats). Pa nagot satt lar man sig leva med en katastrof inpa sig.
Personalen pratade med mig, undrade om jag ville ha sdmntabletter (vilket jag avbdéjde),
undrade om jag ville ha kontakt med nagon prast eller terapeut. Men préaster har jag méjlighet
att kontakta sjalv. Sa jag avbojde dven detta. Vilket var dd mitt behov? Jo, att da angest satter
in fa prata med medmanniskor. Jag har den asikten att angest, sorg, oro ska man forsoka fa ur
kroppen sa snart som mojligt. Da har man stérst mojligheter att hantera den och i basta fall
hinner den inte véxa sig sa stor. Dessutom forsokte jag leva ”sa vanligt som mojligt”. Det vill
sdga aven komma ut for att &ta, gora arenden av olika slag, vardagen maste ju fungera mitt i
allt! Pratade gjorde jag inne pa rummet dar min fru vardades. Pratet hade tva syften: a) fa
prata (social kontakt) b) att min fru skulle héra en kand rést (Sigvard &ar har). Upplevelseprat
forsokte jag dock spara till andra tillfallen an pa rummet, eftersom man inte riktigt vet vad en
smartsovd patient uppfattar. Dar fyllde barnen, da 14, 18 och 20 ar ett stort behov, liksom min
bror. Jag satt nog i telefon ett par timmar varje dag.

Sa smaningom ville jag gora alltmer. Den priméra krisen borjade avta. Jag ville vara med,
hjélpa till, fylla ett behov.

Dessbattre har BRIVA i Linkoping ett anhoérigboende dar jag kunde bo. Med 40 mil hem
gick det ju inte att pendla. (Anhdrigboende ar oerhort viktigt!) Men &ven 10 minuters
promenad fran sjukhuset hade i denna situation kants for lang.

De sju veckorna var alltsa en ganska lang och intensiv intensivvardsperiod for oss. For
personalen blir det ju ”gradde pa moset” att ha en anhorig ocksa intill sig sa lange. For det ar
ju viktigt med en helhetssyn. En svart sjuk patient ar inte bara en svart sjuk patient. Det ar
ocksa en familj, anhoriga. For enkelhetens skull kallar jag det sjukvarden gér mot patienten
for vard och det som man moter anhoriga med for omsorg.

Anhoriga paverkar tillfrisknandet positivt

Nar nagon plotsligt blir svart sjuk sparkas i viss man benen undan for en manniska och for
hennes nérmaste omgivning, som make/maka och barn. Vid undersokningar kring
strokepatienters situation har det visat sig att det finns manga parametrar som paverkar
rehabilitering, inte bara sjdlva sjukvarden. Anhdriga spelar harvidlag en stor roll. Vad sedan
anhoriga kan gora beror givetvis till stor del pa personliga forutsattningar, hur anhériga mar
fysiskt och psykiskt. Men da allt fungerar bra sa nar patienten rehabilitering snabbare och till
en battre livskvalitetsniva ju battre del anhoriga kan ta.

Make/Maka paverkas mer an andra berérda. Och givetvis mar dessa samre genom
sjukdomen an om vederborande hade fortsatt vara frisk. Det &r inte forvanande att det
psykologiska valmaendet ar lagre &n genomsnittet for Gvrigt. Men sankt psykologiskt
valmaende och handlingsférlamning maste inte vara samma sak.

Andra faktorer som paverkar vid stroke (och vid andra svara sjukdomstillstand) ar hur sjuk
patienten &r, hur lang tid intensivvard behovs, skadans storlek, vilket hopp om tillfrisknande
som finns. Men det &r inte otankbart att nivan hojs pa tillfrisknande och vardtiden avsevart



forkortas ju mer anhoriga kan delta. Nivan for livskvalitet hojs avsevart. Det kan inte heller
uteslutas att anhorigs deltagande kan gora att patienten dverlever.

Kvaliteten pa sjukvarden kan jag inte diskutera har. Min upplevelse under tiden i
Linkoping ar att mycket bestar i kvalificerade gissningar. Langt i fran allt star punktat i
handbocker. Men nyckelordet &r just “kvalificerade”. Det fordrar medicinsk kompetens med
bade teori och praktik, ofta i samspel mellan flera kunniga. Vissa saker kunde jag vara med
och gissa pa orsaken (=diskutera) (och dven gissa ratt) pa sadant som hande min fru, men jag
kunde inte ta ansvar for konsekvenserna. Det var ldkarnas bord. Min erfarenhet ar att
lakarvarden ar mycket kompetent. Och att den ocksa satsar da det galler. Det var aldrig tal om
"vi struntar i att satsa, hon dor nog anda”.

Sjukvarden ska givetvis primart vara inriktad pa den som ar sjuk. Men far inte glomma
omsorgen om anhoriga. | ett akutskede ar dven anhdriga patienter. Och inte heller glomma att
anhoriga kan vara en resurs, ocksa for sjukvarden. Anhoriga ar ju ofta experter, inte pa
sjukvard men pa den som é&r patient. Sa kan det finnas en vaxelverkan mellan anhoriga och
sjukvarden (omsorg om anhdriga och resurs for varden) som till sist kommer bade den sjuke
och samhallet till del. Det sjuke kan bli fortare och béttre frisk, samhallet sparar sin personal
och sin ekonomi.

Nagon som lyssnar

Nar en nara anhorig drabbas av svar sjukdom ar det manga saker som hander inom den som
blir kvar. Sarskilt da sjukdomen kommer snabbt, som vid stroke, och det inte finns nagon
“installelsetid” till det som sker.

En chock kan gora en manniska handlingsforlamad. Chocken kan sitta i allt fran "en stund”
till nagra dagar. Det ar dock viktigt att ndgon form av reaktionsfas och bearbetningsfas
kommer igang sa inte chocken leder till ett sjukdomstillstand.

En anhorig maste ocksa fa tid att smalta beskedet om den svara sjukdomen. | detta lage &r i
princip den anhorige ocksa patient. Men behover inte hjalp att dova chocken utan ta sig
vidare. Dessvarre faller denna uppgift pa redan ansatt akut- eller IVA-personal. En idé kan
vara att ha en medicinskt kunnig prast, psykolog eller annan form av terapeut, som kan finnas
tillganglig i detta lage. Resursmassigt kan det dock vara svart att ha tillganglighet dygnet runt.
Men den anhorige behéver mer en medmanniska, nagon att forséka sortera information och
kénslor med. Sorteringen maste ju ske inom den anhdrige, men ett par éron som kan lyssna
och en mun som kan ge viss information kan vara till hjalp. Dock ar det ju ocksa sa att IVA-
personalen &r de som vet bést vad sjukdomen gar ut pa.

Professionella trostare kan nog vara bra. Men personligen tror jag att medméanniskor &ar
battre. Det handlar oftast inte si mycket om att sdga nagot sjalv utan att vara ett par “6ron”.
Det som sdgs far garna horas for att sedan glémmas. Jag tror att angest, oro och sorg ska ur
kroppen nar den ar aktuell. Den maste ut, absolut inte dévas. Dévas den bara riskerar den att
bli ett kroniskt tillstand av "ma-daligt”. Visst kan det finnas psykiska tillstdnd nar nagon form
av psykofarmaka maste till, men chock, oro, sorg vid en anhorigs svara sjukdom ar i sig ingen
sjukdom. Det ar en naturlig reaktion. Nar ska man fa vara ledsen om man inte far vara ledsen
nar ens livskamrat kanske dor?

Efter chocken kommer oron — hur ska det ga? Overlevnad? Till vilken sorts liv?

Fragorna blir givetvis lite olika beroende pa vilken sjukdom det géller, vilken diagnos och
prognos det &r. Vilket hopp, vilka farhagor ar realistiska? Det &r viktigt med raka besked! Det
har med tillit och fortroende fran den anhdriges sida till sjukvardens personal att géra. Jag
maste kunna lita pa att, som det ser ut just nu ar det OK att ga och &ta. Jag maste ocksa kunna
lita pa att personalen kallar pa mig om det hander nagot.



Ett viktigt sprak ar kroppssprak och narhet. Att fa halla om nagon nar det kanns kaotiskt ar
viktigt. Tyvarr ar vi ganska daliga pa detta. For mig var det en lang orosperiod, fyra till fem
veckor. Det var manga ganger jag kunde langta efter en kram. Nar barnen och andra var dar
ordnade det sig, med det var veckor daremellan ocksd. Men gubbar kan ju inte ga omkring
och krama skoterskor ...

Vardaglighet bra medicin

Ibland & det langa avstdnd mellan hemorten och sjukhuset. Det kan i
intensivvardssituation racka med nagon mil, kanske till och med 100 meter for att det ska vara
outhardligt, kanslomassigt, att lamna sin anhorige pa sjukhuset. Darfor ar ett fungerande
anhdrigboende oerhdrt viktigt.

BRIVA i LinkOping har ett bra anhorigboende. Boendet &r tillgdngligt i en viss
rangordning. Jag och mina barn hamnade i kategori 2. Ibland var det lite diskussion om jag
skulle kunna bo kvar. | borjan hade det varit fullkomligt outh&rdligt att bli utslangd till ett
hotell eller ett vandrarhem. Jag var hos min fru fem till tio ganger per dygn (beroende pa hur
lang tid jag stannade varje gang), vaknade jag till pa natten (vilket hande varje natt) sa kunde
jag ga bort och se hur det var, aven i pyamasen.

Ibland finns mojlighet for anhorig att évernatta i nagot angransande rum. Det ar oerhort bra
att man forsoker ordna nagot, men tillfalliga arrangemang forutsatter att det inte handlar om
langre perioder utan bara nagot dygn eller sa.

Vid en langre tids narvaro med sin svart sjuka anhdrig, antingen det galler intensivvard
eller det galler rehabilitering, behéver boendet bli mer &n Gvernattning. Ingen mar bra av att
vara inne hos patienten 24 timmar per dygn, sova i en fatolj eller i basta fall en extraséng.
Daremot maste den anhorige kunna nas nar som helst, ifall nagot hander. Men det finns
telefoner, bade mobiler och annat. Det vardagliga i livet maste ocksa fungera — matlagning,
post, rékningar, tv-tittande, telefonsamtal och till dator. Behoven &r givetvis personliga. Det
behover inte alls vara hotellstandard med stddning varje dag, tvéart om tror jag det ar bra om
man tvingas skota en del sjalv. Vardaglighet kan vara bra medicin i orostillstand.

Att anhorig finns i nérheten kan vara av avgorande betydelse for patientens tillfrisknande,
rehabilitering och kanske till och med 6verlevnad. Till denna trygghet hor ocksa att inte
behdva knacka pa och be om lov att komma in till "sin” patient, maste man av nagon
anledning ha dorrar lasta far den inte slas igen framfor nasan pa den anhérige eller svarigheter
att komma in pa sjukhuset. Och det maste kannas sékert att fa bo kvar dar. Kanske det behovs
lika manga rum for anhériga som man kan ta emot svara patienter? Andra klinikers behov tar
jag inte upp hér, men sjalvklart kan det vara av avgorande betydelse. For ett barns trygghet i
sjukhusmiljon &r att foréldrar finns néra.

Kanske ar anhorigboende en satsning val vard att gora for vara sjukvardsansvariga. Garna
ta nagon slags helhetsgrepp pa det. Det handlar om trygghet bade for anhorig och patient. Ett
bra boende ger ocksa den anhdrige nédvéandiga andningspauser. Det ar béattre att komma ofta
och kort &n sallan och lange. Situationen blir lite olika vid intensivvard och rehabilitering,
men jag tror mojligheten till anhdrigboende ar viktig i bada situationerna.

Kanske ocksa boendet kan ge den samtalsmedmanniska man som anhérig behdver. Nagon
personal bor kanske finnas tillganglig for detta.

Det finns ytterligare en fordel med anhérigboende. Man har mojlighet att folja upp
familjens situation med ett helhetsgrepp. Hur mar den anhorige, hur blir deras relation under
och efter sjukdomen, greppar de livet tillsammans igen? Men detta fordrar att sjukvarden ser
helheten som sin uppgift, inte bara den sjuke patienten. Och det i sin tur fordrar att
sjukvardspolitikerna inser samma sak.



Sjalvklart ar patienten sjukvardens priméara uppgift. Att radda liv, att aterskapa halsa, att
rehabilitera, sa langt som mojligt. (Bota, lindra, trésta.) Att det finns behov av en helhetssyn
som innefattar hansyn till anhoriga &r, mahanda for en del inom sjukvarden besvarande. Inte
desto mindre dr det nodvandigt eftersom ingen manniska ar sd ensam att man kan kalla
honom/henne for en isolerad 6.

Som tidigare namnts ar anhoriga en resurs for sjukvardens arbete att radda liv och
aterskapa halsa, emellanat formodligen en outnyttjad och forbisedd resurs. Kanske &r detta en
foljd av det experttankande som finns i var kultur. Expertisen i sjukvarden ifragasétts inte har
men dven en anhorig ar expert, namligen pa patienten. Tillsammans kan man komplettera
varandra pa ett mycket konstruktivt satt. Framfor allt nar den anhorige har lamnat chockfasen
och intratt i reaktionsfasen och bearbetningsfasen. Att da vara till nytta” &r till nytta for bade
patient, anhorig och sjukvard. Att inte fa utnyttja de resurser man som anhorig har kan mycket
val leda till att man som anhérig mar mycket samre och risken for direkta sjukdomstillstand
kan avsevart oka.

Det den anhorige kan gdra éar, enligt Gunilla Forsberg-Warleby terapeut, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Goteborg att ge “emotionellt och praktiskt stod”. Det handlar inte om
att avboja sjukvardens kompetens utan om att komplettera den med den anhdriges kompetens.

Sjalvklart ar forutsattningarna olika for olika patienter och anhdriga. Vad kan och vad vill
den anhdrige gora? Men det gar att komma fram till en bra konsensus i varje situation.

Vad jag nedan namner som exempel pd situationer ar just exempel. Erfaren
sjukvardspersonal kan sdkert ge mangfaldiga fler och andra exempel.

Vad kan den anhdérige gora?

Detta kan den anhorige tillfora

Prata! Man vet inte riktigt vad en sovd patient uppfattar av det som héander i rummet. Ofta
finns inga tydliga minnen efterat. Men man vet att horseln &r nagot av det sista som lamnar en
manniska. Det kan alltsa vara oerhort viktigt att kanna igen nagon rost mitt i allt i den svara
situation man befinner sig i — att vara svart sjuk, inte kunna paverka vad som sker, inte kunna
styra nagot. Min egen erfarenhet ar att min frus varden vid flera tillfallen forandrades
(forbattrades) markbart da jag kom in i rummet da hon var sévd och madde som séamst.
Oroliga varden kunde lugna sig, laga varden kunde ga upp ( blodtryck, som tidvis var under
70 i 6vertryck). Da jag var med vid vissa ingrepp da han var latt sévd blev hon orolig vid flera
tillfallen, men lugnade sig da jag forklarade vad som skedde. Att hora en kand rost kan vara
oerhort viktigt. Helst da att den ocksa "later normalt”.

Kénda hander! Det handlar om baddning och tvéttning. Att vara med och byta lakan och
annat som tillhoér baddningen innebar beréring av kanda hénder. Nar verbalkommunikation ar
utanfor mojligheten &r berdringens kommunikation oerhort viktig. Har har jag en
skrackupplevelse fran Linkdping. Jag blev utkord av en skéterska, hon sa att de "bara skulle
badda”. Jag fick aldrig nagon forklaring till varfor jag inte fick vara med. Da jag varit med vid
det mesta tidigare kunde jag inte pa nagot satt forsta varfor jag skulle bli utkord. (Skoterskan
var ny.) Detta fick till f6ljd att k&nslan inte tog in vad hjarnan sa. Om man tagit mitt blodtryck
vid det tillfallet hade det formodligen varit betydligt htgre &n min hypertoni skulle vara utan
behandling. Jag var sa orolig for att ndgot skulle handa i hjartat eller kanske mer i hjarnan att
jag inte vagade vara ensam pa mitt rum. Resten av dagen hade jag sprangande huvudvéark och
madde riktigt daligt. Detta visar ocksa att anhorigs medverkan inte ska vara upp till for
tillfallet ansvarig vardgivare utan en policy vid sjukvardsinréattningen. Det var en onddig



upplevelse, som kunde fatt svara konsekvenser. Sjélvklart skulle jag varit med vid baddande
istallet. (Jag anklagar inte skoterskan, hon gjorde sékert vad hon ansag vara ratt, “det hon
blivit 1ard”, och som hon tog ansvar for, men det kunde blivit annorlunda.) Det normala bor
vara att anhdriga kan vara med vid baddning, tvattning och skotsel av patienten. Formodligen
kan den kritiske hitta manga specialsituationer och invandningar, men att anpassa till den
konkreta situationen och manniskorna maste vara mojligt.

Anhoriga expert pa patienten. Vid ett flertal tillfallen kom jag in till min fru och fann henne
ganska orolig (det géllde dven nattetid). Jag tittade pa henne och sa: "Det &r inte sa konstigt,
hon ligger pa vanster sida.” Nar man sedan la henne pa rygg sa stabiliserades de oroliga
vardena. Visst fanns det ett vandschema. Men &r det inte ocksa ganska viktigt att patienten far
nattvila s& mycket som méjligt? Atminstone hade man en broschyr om det. Nattvila,
atminstone nagra timmar varje natt. Visst ar ett vandschema viktigt for att undvika liggsar,
men hon hade enbart ett par pa halarna. Kanske nattvilan ar mer vard for aterhamtningen.

Nu var det ju personal utan "forskrivningsratt” som jag mest motte. Jag kunde tagit upp det
med "forskrivarna”, ldkarna. Men som anhorig ska man inte behdva klattra alla steg sjélv. De
skaterskor och underskéterskor man som anhorig moter maste fora fragetecken vidare.
Vardagliga saker. Jag vill podngtera igen att det inte handlar om att anhériga ska vara en del
av den kvalificerade varden utan mer om det som “vem som helst” kan gora, givetvis med
utgangspunkt fran den anhériges kunskap och den sjukes tillstand. Men vid en langre vistelse
pa IVA eller rehabiliteringsavdelning kan den anhorige ldra sig en hel del. Och om inte annat
sd kan man "tjoa” da nagot hander. Vid flera tillfallen stallde jag mig till forfogande och sa att
om ni behdver hjalp och jag kan gora det, sag till. En morgon kom jag till min fru och det
visade sig att det hade varit en stressig natt for personalen. Fler akutfall & man réknat med.
Detta betydde att ingen hade suttit hos min fru under natten, personalen hade behévts pa annat
hall. Detta var i slutet, och apparaturen hade larm, sa det var ingen direkt fara. Men man hade
kunnat sdga till mig och jag hade kunnat sitta hos henne. Jag var vid det laget val bekant med
det som fanns i rummet. Och jag tycker att jag kunde vara béattre an ingen. Svaret jag fick var
att man inte kunde ta anhdriga i ansprak pa det sattet. Varfor inte da? Jag skulle ju inte Gverta
ansvaret for behandlingen utan bara sitta och se till vad som héande och pakalla hjélp vid
behov. Jag var ju inte frammande for sjukhusmiljon.

Att anhoriga kan forbattra chanserna for 6verlevnad och bittre tillfrisknande for svart sjuka
patienter ar klarlagt genom flera undersékningar. Fragan ar hur sjukvarden ska tillampa detta.
En del tycker kanske att anhoriga mer ar till besvar, och att man maste utbilda anhdriga.
Maste man? Kan inte de flesta det mesta av det vardagliga redan? Det gar sékert ganska latt
att finna former for anhoriga att normalt komma med. Ofta fungerar det sakert dnda, men det
kan vara bra om sjukvardsinrattningen, kliniken, eller var nu beslutet tas, har en policy. Det
ska inte vara upp till den som for tillfallet ar vardansvarig. Det kan skapa forvirring for alla
parter.

Vidare kanske det ibland skulle vara vettigt att “schemaldgga” anhorigs medverkan. Aven
den anhdrige behéver vila och gora vardagssaker for sin egen skull. Ata, sova, handla och
betala rakningar. | en svar akutsituation kanske man inte vill lamna sin svart sjuke, men den
anhorige blir till storre nytta utvilad &n genom att sitta pa sjuksalen dygnets alla timmar.

Dessutom ar det battre for den anhorige att fa kdnna att man gor nytta. Att praktiskt gora
nagot &ar en hjalp for den anhdrige att bearbeta vad som sker ocksa. Att helt enkelt komma
vidare i en svar situation.

Sjalvklart &r nivan pa anhorigs medverkan beroende av manga faktorer, som sjukdomens
art, svarighetsgrad, diagnos, prognos, den anhdriges skick, mdjligheter att bo och vila. Men
om det blir en sjalvklar attityd fran sjukvarden att den anhorige ar med patienten for
patientens och sin egen skull kan det ge vinster pa manga olika plan; socialt, 6verlevnad,



tillfrisknande, ekonomiskt, i forlangningen underlatta for sjukvardspersonalen. Det handlar
om att ha en helhetssyn pa patient och anhdriga, sjukdom och halsa, personal och anhdriga.
Mycket av detta finns sékert, men det gar att utveckla annu mer till gagn for manniskors
livskvalitet.

En sak till vill jag ta upp. Jag forsokte att, sa langt det gick, skapa lugn och harmoni i
sjuksalen. Bland annat genom att spela musik som ger vila. Avdelningen hade en kassettradio.
Det lyckades emellanat sa val att personal som kom in spontant sa: ”Sa lugn och skont det ar
hér inne!” Det finns musikterapeuter som arbetar med musik som terapiform mot smarta. Det
kan vara en viktig form. Det handlar da inte om "musik man tycker om” utan om rogivande
musik. Detta ar en ganska enkel form att skapa nagot positivt i sjuksalen. Givetvis maste da
ocksa personalen fa kdannedom om vilken musik som lampar sig, cd-spelare maste anskaffas
med skivor, personal med vass eller skarp rost far arbeta med hur den anvands, anhoriga
informeras och sa vidare. Men det kan ju vara ett tema for en fortbildning. Som kan ge
mycket goda resultat oavsett om patienten ar sévd eller vaken.

Lat mig avsluta med ett citat av Gunilla Forsberg-Warleby terapeut pa Sahlgrenska: ”Det
ar mycket viktigt for sjukvarden att vara observant pa make/makas psykologiska halsa, lika
vél som patientens. Tidigare studier har visat att make/maka l4ttare kan ta itu med praktiska
géromal an emotionella. Detta gor att vi behdver ge make/maka den forstarkning och hjélp de
behover for att kunna ta en aktiv del i vard och rehabilitering av deras partners. Detta skulle
kraftigt starka deras installning och deras kansla av vélbefinnande.” (Ur American Heart
Association journal).

Sigvard Moller



