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Forord

Detta dr den andra i en rad av kunskapséversikter om anhérigfragor som
publiceras av Nationellt kompetenscentrum Anhoriga (NkA). NkA dr en av
statens satsningar som gjorts under de senaste tio dren fOr att synliggora
anhorigas situation och bidra till att utveckla ett varaktigt stod till anhoriga
till dldre, personer med funktionshinder och lingvarigt sjuka. Sedan 1999
har staten delat ut en miljard kronor i stimulansmedel till landets kommuner
for utvecklingen av stédet till anhoriga. Fran och med den 1 juli 2009 har
kommunerna fatt en lagstadgad skyldighet att erbjuda anhériga stod.

NKkA bildades 2008 och bestar av sju parter med olika kompetenser geo-
grafiskt spridda 6ver landet. Dessa parter ar Fokus/Regionférbundet i Kal-
mar lin, FoU Sjuhirad Vilfird, Linnéuniversitetet Kalmar-Vixjo, Anhori-
gas riksforbund, Hjalpmedelsinstitutet, linssamordnarna for anhérigstod i
Norrland och Landstinget i Kalmar lin.

Syftet med kunskapsoversikten dr att skapa en Overblick Over relevant
forskning och utveckling inom omradet ”individualisering, utvirdering och
utveckling av anhorigstdd” och att bidra till att stimulera och stédja utveck-
lingsarbete inom detta omrade. Malgrupperna for kunskapsoversikterna,
liksom f6r NkA:s arbete 1 6vrigt, dr anhoriga och éldre, anstillda inom vard
och omsorg samt inom hilso- och sjukvard, beslutsfattare inom omradet
samt intresseorganisationer. En kortare och mer lattlist version av kun-
skapsoversikten kommer att ges ut under varen 2010.

“Individualisering, utvirdering och utveckling av anhérigstéd” dr ett av
NkA:s prioriterade omraden. Anhoriga, anstillda inom vird och omsorg
samt forskare dr 6verens om att det finns problem i det nuvarande anhorig-
stodet. Stédet upplevs inte alltid ha 6nskvird kvalitet och flexibilitet och ér
inte uppbyggt utifran de anhorigas och dess nirstaendes behov och rutiner.
I forarbetena till den nyligen genomfdrda lagindringen i Socialtjanstlagen,
som ger kommunerna skyldighet att erbjuda stod till anhoériga till dldre,
lingvarigt sjuka och personer med funktionshinder, betonas betydelsen av
att det erbjudna stédet individualiseras. Uppfoljning och utvirdering ar
andra omrdden som ockséd lyfts fram. Trots madnga ars utvecklingsarbete
finns det fortfarande behov av ett omfattande forsknings- och utvecklings-
arbete inom omrédet.

Forfattare till kunskapséversikten dr Marianne Wingvist, mojliggora-
re/forskare vid NkA, universitetslektor vid Uppsala universitet och veten-
skaplig handledare pa Regionférbundet i Uppsala lin. En tidigare version av



manuset har lists och kommenterats av Britt Almberg, FoU-chef vid Nes-
tor FoU-center, Suzanne Goransson, projektledare for anhorig- och
ACTION-projekten i Jamtlands lin och Alf Andersson, styrelseledamot i
Anhorigas Rikstorbund. Deras kommentarer och synpunkter har direfter
tagits hinsyn till i det slutliga utformandet av kunskapséversikten.

Vi hoppas att kunskapsoversikten ska komma till nytta for dig. Vill du
fordjupa dig ytterligare sa finns de refererade killorna tillgingliga 1 NkA:s
bibliotek. De kan erhallas till sjilvkostnadspris genom kontakt med NkA:s
administrator, e-post: info@anhoriga.se eller tfn: 0480-41 80 20.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef FoU-ledare



Sammanfattning

Ett av Nationellt kompetenscentrum Anhorigas (NKA) prioriterade omra-
den idr Individualisering, utvirdering och utveckling av anhorigstod. Syftet
med denna kunskapsoversikt édr att utifran en litteraturgenomgang beskriva
hur anhorigstéd har utvecklats och vad forskning och utvirderingar av an-
horigstod har givit f6r resultat med fokus speciellt pa anhoérigstodets an-
passning till anhorigas olika forutsittningar.

Fragestallningar som studeras ar:
e Hur har anhérigstodet utvecklats frin tiden f6r Anhérig 300 till idag?
e Hur kan anhdrigas forutsittningar variera och vad betyder det f6r an-
horigstodets utformning?
e Hur ser anhorigas behov av stod ut?
e Vad har utvirderingar av olika former av anhérigstod givit £6r resultat
nir det giller anpassning till individuella behov och situationer.

Kunskapsoéversikten bygger pda publicerade forskningsresultat, FoU-
rapporter, utredningar och offentliga skrifter fran tidsperioden ar 2000 till
mitten av ar 2008. Endast svenska forhallanden studeras.

Oversikten inleds med en genomging utifrin Socialstyrelsens uppfolj-
ningar av hur det nuvarande anhérigstodet har utvecklats fran och med An-
horig 300 och framat. Statens satsningar har varit stora och anhorigstodet
har utvecklats starkt, men mycket dterstar att géra inom omradet. Kunskap
som saknas ror de mer kvalitativa aspekterna av anhorigstodet, innehallet
och om anhérigstodet motsvarar anhorigas behov.

For att problematisera vad det dr for olika slags behov och situationer
som anhorigstodet skall mota gors en genomgiang av den kunskap som
finns om anhorigskapets olika forutsittningar. Teman som behandlas ar
olika anhorigtypologier, kon, alder, relationens betydelse, klass och livsform,
sjukdomar och symptom, vard- och omsorgsprocessen, omfattning av vard-
och omsorgsinsatser, hilsa, geografiskt avstind, stad och landsbygd, nirmil-
jons betydelse, socialt stdd och coping. Resultatet av denna genomging
visar att forutsittningarna for anhorigskapet uppvisar mycket stora variatio-
ner och att detta stiller krav pa anhérigstodet om det skall skraddarsys eller
individualiseras.

Hur det dr att vara anhorig och anhorigvirdare, speciellt till personer med
demenssjukdomar, finns det mycket kunskap om. I texten beskrivs anhoéri-



gas motiv till att hjilpa eller inte hjilpa, anhorigas upplevelser och dilemman
samt anho6rigas behov av stod. Positiva och negativa upplevelser kan fore-
komma samtidigt och kanske till och med férutsitter varandra. Aterkom-
mande inom forskningen beskrivs kinslomissiga och existentiella upplevel-
serna som svara, tillsammans med bundenhet och fysisk trétthet. Studier
visar dven att anhoriga kan skatta sina liv i positiva termer och att det ar
tillfredsstéllande att kunna hjilpa. Anhoriga kan ha svart att identifiera egna
stodbehov, men insatser som efterfragas ar avlosning (flexibel och med kort
varsel), information och kunskap, nagon att tala med, att bli bekriftad, upp-
skattad och sedd samt ekonomisk ersittning. Att vara anhdrig i samband
med vardplaneringar och bistindsbedoémningar, att vara anhorig till nagon
som bor pa sirskilt boende samt att vara anhorig i anslutning till vard 1 livets
slutskede kan innebdra speciella krav och férvintningar. En presentation ges
darfor av den kunskap som vi har av att vara anhorig 1 dessa specifika situa-
tioner.

Genomgangen avslutas med en redovisning av de utvirderingar som har
gjorts av olika former av anhorigstod som avlosning 1 form av korttidsvard
och vixelvird, dagverksamhet, kombination av dag- och nattavlésning och
avlosning i hemmet, anhérigerupper, utbildning av anhdériga, utbildning av
personal, anhorigcentraler och triffpunkter, ma bra-aktiviteter, enskilda
samtal samt Ovrigt stod. De erfarenheter som har dragits av att anvinda
instrumentet COAT f6r planering, uppféljning och utvirdering av stod till
anhoriga redovisas samt resultaten fran de tva svenska kontrollerade inter-
ventionsstudierna om anhérigstéd som finns dér resultaten visar att utbild-
ning och stédgrupper for anhériga har positiva effekter.

Sammanfattningsvis kan konstateras att det ar svart att fa grepp om kun-
skapsldget inom omradet eftersom dokumentation och systematiska upp-
foljningar av befintliga verksamheter nir det giller innehall och kvalitet,
vilka anhoriga verksamheterna nar och till vilken nytta, 1 stor utstrickning
saknas. Omradet dr ocksa behiftat med en del metodologiska svarigheter
som bland annat medfor att det dr svart att jamfora resultaten mellan olika
studier. Mest kunskap har vi om sammanboende anhorigas situation, oftast
makar och makor och dessutom anhériga till personer med demenssjukdo-
mar. Grovt uttryckt kan sdgas att det anh6rigstod som ges dr bra f6r manga
anhoriga, men att vi inte kan uttala oss om vilka dimensioner som ar bra for
vilka anhoriga. Likasa vet vi inte f6r vem det befintliga anhorigstodet kanske
inte passar. Kopplingen mellan anhdérigas olika upplevelser av sin situation
och milet med anhoérigstoédet kan ocksa utvecklas.

Som en (ofta outtalad) r6d trad i de texter som ligger till grund for kun-
skapsoversikten gar samtalets eller métets betydelse. Inom ramen for ett av



NKA:s lirande nitverk konstateras ocksa att det enskilda samtalet kanske dr
vart mest underskattade anhorigstod. Samtalet som stodform har dock inte
lyfts fram i nagon storre utstrickning inom forskning och utvirderingar
vilket innebdr att mycket av innehallet 1 dagens anhorigstdd dr osynliggjort.
Likasa saknar vi dokumenterad kunskap om det som kan benimnas som
osynligt stod det vill sdga de mer individbaserade kvalitativa dimensionerna
som kan innebira att anhoriga upplever sig sedda, kdnner sig trygga, har
fortroende for personal etc. Det dr 1 samtal och moten som grunden for
detta stod laggs.
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Inledning

Nationellt kompetenscentrum anhériga (NKA) inriktade frin verksamhets-
starten ar 2008 sitt arbete pd fyra prioriterade omraden. Inom ramen for
varje prioriterat omrade bedriver praktiker och forskare nationella samt lo-
kala lirande nitverk och forskare skriver kunskapséversikter. Denna kun-
skapsoversikt behandlar omradet Individualisering, utvirdering och utveckling av
anhirigstod. Tankar som ligger bakom detta tema ir bland andra att mycket
av det befintliga anhérigstédet inte passar alla anhoriga och olika slags situa-
tioner samt att kvaliteten pa det befintliga anhorigstédet kan bli battre. Fra-
gor som ocksa ir centrala dr hur anhorigstodet nar ut till anhoriga, vem som
tar del av det och hur det fungerar f6r den enskilda anhériga.

Det 6vergripande syftet med denna kunskapséversikt dr att utifrin en
litteraturgenomgang beskriva hur anhorigstdd har utvecklats och vad forsk-
ning och utvirderingar av anhoérigstéd har givit f6r resultat med fokus spe-
ciellt pa anhorigstodets anpassning till anhérigas olika forutsattningar.
Fragestallningar som studeras ér:

e Hur har anhérigstddet utvecklats fran tiden fér Anhorig —300 till

idag?

e Hur kan anhorigas forutsittningar variera och vad betyder det for an-

hérigstodets utformning?

e Hur ser anhorigas behov av stod ut?

e Vad har utvirderingar av olika former av anhoérigstod givit for resultat

nir det giller anpassning till individuella behov och situationer?

Det prioriterade omradet ”’Individualisering, utvirdering och utveckling av
anhorigstod” kan avgrinsas pa olika sitt beroende pa var tyngdpunkten i
temat liggs. Om betoningen liggs pa begreppet individnalisering med syftet
att samla kunskap endast om det anhoérigstod som utvecklats och som ut-
virderats och som uttalat har en individanpassad ansats, sd blir omradet
mycket snavt. Det finns inte niagon rik flora av forskning eller andra projekt
som har haft syftet att undersoka just individualisering inom anhorigstodet.
Avgoérande dr naturligtvis hur begreppet individualisering definieras, men
inledningsvis kan lite hardraget sdgas att anhoriga inom forskning och i ut-
formning av praktisk verksamhet i stora drag tenderar att betraktas som en
homogen grupp manniskor.

Om betoningen diremot liggs pa wtveckling av anhirigstid med speciellt
intresse for fragor som ror individualisering och utvirdering blir omradet



istallet brett och mer dvergripande till sin karaktir och det finns en hel del
kunskap som kan studeras och diskuteras utifran detta perspektiv. I den hir
kunskapsoversikten dr det denna ansats som utgor grunden for arbetet.

Definition av begrepp

I den foljande texten dr vissa ord och begrepp mer centrala dn andra, de
anvinds aterkommande och kriver darfor tydliggéranden. Begreppen anho-
riga och nirstiende tillh6r dessa. Enligt Socialstyrelsen dr en anhirig en pet-
son inom familjen eller bland de narmaste sliktingarna medan en ndarstiende
definieras som en person som den enskilde anser sig ha en nira relation till.
En anbirigrardare dr en person som vardar en nirstaende person som ir
langvarigt sjuk, dldre eller har funktionsnedsattning (1).

I den ovan nimnda definitionen torde begreppet nirstiende aven kunna
inkludera familj och nira slikt. Ett sitt att tydligare sirskilja anhoriga och
nirstdende at dr att inkludera familj och nira slakt bland de anhoriga och
lita nirstiende utgoras av andra personer som vinner, grannar och mer
avldgsen slikt. Ett ytterligare sitt att sirskilja de bada begreppen it i dessa
sammanhang ér att reservera begreppet anhoriga at de personer som stodjer
och hjilper medan begreppet nirstiende anvinds for de personer som tar
emot hjilpen av de anhériga. Vanligt dr ocksa att de bada orden anvinds
som synonymer vilket innebir att bada begreppen da far en vidare betydelse
och inkluderar férutom nira slikt dven vinner, grannar et cetera. Anhorig
och nirstidende kan i detta fall vara bade mottagare och givare av omsorg.
Den storsta delen av omsorgen till dldre ges av anhoriga (2, 3). De insatser
som anhoriga gor uppvisar en stor variationsbredd bade med avseende pa
omfattning i tid riknat och vilka uppgifter som utférs och hur ofta. Ett
klassiskt sitt att beskriva informell omsorg pa finner vi hos Horowitz (4)
som delar upp hjilpen 1 huvudgrupperna emotionellt stod, praktisk bjélp (inklu-
derande dven medicinska insatser), formedling (att till exempel hjilpa till med
kontakter med myndigheter, sjukvard m.m.) samt ekonomisk hyilp. En kritik
mot denna uppdelning dr att det inte alltid gar att sirskilja emotionellt stod
fran de 6vriga insatserna. Det kan till exempel vara si att anhoriga visar och
ger utlopp for ett emotionellt stod genom att hjilpa till med praktiska saker
(5).

Vanligt férekommande begrepp 1 litteraturen fér att beskriva det som
anhoriga ger ar vard, omsorg, stid och bydlp. Oftast anvands orden utan att nir-
mare definieras. I den hir 6versikten dterges kunskap fran publicerade do-
kument av olika slag och de hir orden kommer i dessa sammanhang att



anvindas pa samma sitt som i respektive refererade arbete. I mer fristiende
text anvands foretridesvis begreppet omsorg som en 6vergripande benam-
ning pa det som anhériga utfor.'

Sist, men inte minst giller det att fa klarhet i vad som i detta samman-
hang menas med individualisering. Aterkommande i texter av olika slag som
beskriver anhorigstdd och hur det bor utvecklas papekas att vi tenderar att
se anhoriga som en homogen grupp minniskor, men att det ar viktigt att
vara medveten om att olika anhoriga har olika slags behov och att stodet till
anhoriga darfor behover vara individualiserat. Socialdepartementet (6) s. 33
skriver till exempel att:

Stod till anhiriga maste kdnnetecknas av individualisering, flexibilitet och kvalitet.
Individualisering forutstter att den anhiriges unika behov identifieras och att stidet
skriddarsys.

Likasa sammanfattar Sand (7) 1 en Oversikt dar forskning om informell 4ld-
reomsorg i Norden presenteras att stodet till anhoriga inte kan utformas
som om anhoriga utgdér en homogen grupp och att manga forskare drar
slutsatsen att det dr viktigt att utveckla individuellt anpassade och mangsidi-
ga former av hjilp f6r anhorigvardarna.

I nedanstiende citat visar Socialstyrelsen (8) s.7 att kommunerna ar 2000
torsokte och ville kunna erbjuda ett individuellt anpassat stod:

Nytt dr att manga kommuner forsiker arbeta med ett annorlunda synsdtt. Man
vill erbjuda ett stod som dr mer individuellt anpassat och man efterstrivar flexibili-
tet och enkelbet. Man vill kunna erbjuda den tp av stoddtgdrd som den enskilde
anser sig behiva och som dr anpassad till den aktuella situationen. Att erbjuda
stid utifran ett sadant synsdtt stammer val med vad tidigare erfarenbeter om anhi-
rigas behov pekar pd, némligen att anbiriga har behov av och dnskemdl om mer
individuellt anpassat stod.

De ovan presenterade exemplen dr mycket typiska, men siger inte si myck-
et om vad som egentligen avses med individualisering eller vilka slags indi-
viduella behov som skall tillgodoses utan kan mer tolkas som avstandsta-
ganden fran standardiserade anhorigstodsinsatser som mer styrs av den
formella omsorgsorganisationens struktur och uppfattning om anhoérigas
situation 4n av det som anhoriga sjilva anser att de behover.

1 For en diskussion om omsorgsbegreppet hinvisas till (5, 39, 275).



Spinnvidden édr ocksa stor nir det giller hur ett individuellt anpassat stod
beskrivs; hur det individuella tolkas, vad det innebir. Det kan, som citaten
nedan illustrerar, innebara allt ifran att stodet skall skraddarsys utifrain den
enskilde anhoriges unika situation till att vistelsetiden pa dagverksamhet kan
variera i antal dagar:

Varje anhirigsituation ér unik! / .../ Sist men kanske allra mest betydelsefullt dr
att stodet till anhiriga skriddarsys: det vill siga att det dr individ- och sitnations-
anpassat. (9) 5. 8

Dagverksambeten dr individuellt utformad. Den sjukes och familjens behov avgir
bur mdnga dagar per vecka som varje person besoker sin dagverksambet. (10) s. 11

De hir vaga beskrivningarna av vad individualisering kan vara utgjorde in-
korsporten till kunskapséversiktens fragestillning som behandlar vilka de
individuella behoven och situationerna dr som skulle kunna ligga till grund
for ett individanpassat stéd. Uppgiften handlar pa detta sitt mer om att
soka efter det som kan sirskilja olika anhoriga istillet for att soka efter det
som forenar. I detta perspektiv kan pastas att det enda som kan sigas gilla
for samtliga anhorigskap ér att det innefattar en relation mellan manniskor. 1
studier inom det har omradet dr det ocksa underforstatt att en av personer-
na i relationen behdver hjilp av nagot slag och ofta férutsitts ocksa att den
andre parten i relationen ger hjalp (vilket inte utesluter ett 6msesidigt utbyte
mellan parterna).

Metod och avgransningar

Kunskapséversikten bygger pa publicerade forskningsresultat, FoU-
rapporter, utredningar och offentliga skrifter fran tidsperioden ar 2000 till
mitten av ar 2008. Sokningen av litteratur har gjorts av Marie Gustafsson pa
Hogskolan i Boras.” Litteraturlistan har dven kompletterats med andra arbe-
ten som har relevans fér omradet, men nagon ytterligare systematisk littera-
tursokning har inte genomférts. Endast svenska férhallanden studeras och
Ovriga killor som har exkluderats fran litteraturskningen ar de som be-
handlar Samverkan och partnerskap, Kombination av forvirvsarbete och
anhorigomsorg, E-tjanster och ny teknik f6r anhérigvirdare samt etnicitets-
fragor. Dessa amnen avhandlas av NKA 1 separata kunskapsoversikter.

2 Se bilaga 1 f6r en beskrivning av hur denna litteratursékning gatt till.



Teman som inte heller behandlas 1 denna 6versikt dr samspelet mellan
formell och informell sektor och ideologiska aspekter av formell respektive
informell vird och omsorg. Inte heller historiska perspektiv pa informell
omsorg eller beskrivningar av hur anhériga har konstruerats som begrepp
presenteras. Samhillsekonomiska aspekter av anhérigstod behandlas inte
och om ekonomiskt anhorigstod kan ldsas 1 kunskapséversikten om kombi-
nationen av anhérigomsorg och forvirvsarbete.

Till denna kunskapséversikt har ett stort antal artiklar, avhandlingar, rap-
porter, bocker och dokument av olika slag studerats. Genomgangen ar bred,
men kan inte sdgas vara heltickande. Denna reservation innebir att det si-
kerligen finns ytterligare dokument som skulle kunna finnas med 1 presenta-
tionen och resultatredovisningarna ar ibland mycket komprimerade. Det
finns ocksé en hel del skrivet inom omradet fére den studerade tidsperioden
och en del verk har tillkommit efterat. Dessa skrifter finns endast undan-
tagsvis med. Bedomningen dr att sammanstillningen bor ge en god over-
blick av kunskapsproduktionen inom omradet under den studerade tidspe-
rioden.

Disposition

Oversikten inleds med en genomging av hur det nuvarande anhérigstodet
har utvecklats frin och med Anhérig 300 och fram till idag. Denna sam-
manfattning bygger huvudsakligen pa Socialstyrelsens uppfoljningar. En
presentation ges sedan av de férutsdttningar som kan tinkas skilja olika an-
horigskap at. Dessa faktorer r6r dels anhorigas olika karakteristika som kon,
alder et cetera, men dven olika karakteristika hos omsorgsmottagaren och
sammanhanget runt omkring relationen. Vad vi vet om hur det dr att vara
anhorig rent generellt och 1 vissa specifika omsorgssituationer beskrivs i ett
foljande avsnitt. Pa detta sitt framkommer vilka behov av stod som kan
tinkas finnas. Den under den aktuella tidsperioden dokumenterade kunska-
pen om olika former av anhérigstod presenteras och speciell betoning liges
pa utvarderingar av skilda slag. Kunskapsoversikten avslutas med en diskus-
sion om anhérigskapets olika forutsittningar och hur forskning/utvirde-
ringar visar hur anhoérigstodet har och eventuellt kan utformas utifrin detta
(individualisering).



Utvecklingen av anhorigstod
| Sverige

Det finns en odndlig nppsio av bebov. Varje anhorigyardare har sina unika bebov.
Abven om var och en har sina individuella behov si dr det gemensamt for de flesta
att de efterfragar att bli lattade fran bordan, att kunna fa avlosning fran vardsyss-
lan och bundenbeten.”  (8) 5.11

Kort tillbakablick pa statliga satsningar

I mitten av 1990-talet i samband med uppfoljningen av Adelreformen,
uppmirksammades behovet av att forbattra och utveckla stéd till anhoriga
som vardar en narstiende (8). Tjugosju kommuner fick ar 1996 dela pa 7,5
miljoner kronor for projekt inom édldreomradet som skulle verka nydanande
och utvecklande. I redovisningen av resultatet framférdes idéer som att
inritta speciella funktioner som anhérigkonsulent eller kontaktpersoner.
Vidare foreslogs att kommunerna skall arbeta utifrin ett systematiskt an-
greppssitt for utvecklingen av anhoérigstod, att man boér arbeta flexibelt och
okonventionellt samt att samverkan mellan anhorig/ frivilligorganisationet-
na och kommun/landsting utvecklas. Svarigheter som poidngterades var att
’na fram till” anhoriga och att skapa ett individuellt anpassat stod (8, 11).

Ar 1998 tillférdes § 5 i Socialtjinstlagen ett nytt stycke om stéd till anhé-
riga: ”Socialnimnden bor genom stéd och avlosning underlitta f6r dem
som vardar nirstiende som dr langvarigt sjuka, eller dldre eller som har
funktionshinder”. Med denna bestimmelse markerades vikten av att social-
tjdnsten tar ansvar for anhorigstédet. Det innebar enligt Johansson (12)
ocksa att familjen aterkom inom sociallagstiftningen. Redan ar 1999 férslogs
1 Socialutredningens slutbetinkande (13) att lagtexten borde skirpas si att
stod till anhoriga blev en reglerad skyldighet for socialtjansten. En férdnd-
rad lagtext med denna innebord kom att trida i kraft 1 juli 2009.

I en beskrivning av utvecklingsliget varen 1999 konstaterar Socialstyrel-
sen (8) att 1998 ars dndring av socialtjinstlagen hade fungerat som drivkraft
for flertalet kommuner att ta initiativ pa anhorigstddsomradet. Kartligg-
ningar visade att de flesta kommunerna erbjod avlésning i nagon form.



Dagverksamhet fanns i nio av tio kommuner och cirka tre fjirdedelar gav
ckonomiskt stéd till anhoriga som virdar. Stodgrupper/studiecirklar fanns i
fyra av tio kommuner och utbildning f6r anhoriga 1 en tredjedel.

Anhdrig 300

Inom ramen for den nationella planen for aldrepolitiken féreslogs ett sir-
skilt stimulansbidrag for ar 1999 och tre ar framat med 100 miljoner kronor
arligen for att kommunerna i samverkan med frivilligorganisationer skulle
utveckla stodet till anhoriga som vardar ildre, funktionshindrade och ling-
varigt sjuka (Anhorig 300). I december 1998 anslog regeringen dessa medel
som fordelades till kommunerna utifran antalet invanare som var 65 ar och
aldre (8, 14).

Syftet med Anhorig 300 var att utveckla varaktiga stodformer som pa
olika sitt skulle underlitta och bidra till en 6kad livskvalitet f6r dem som
vardar anforvanter. Tredriga handlingsplaner togs fram i kommunerna och
linssamordnare tillsattes. Samordnarnas roll var bland annat att stétta och
stimulera de enskilda kommunerna. Pa detta sitt uppmuntrades kommu-
nerna att utbyta erfarenheter sinsemellan (8, 11).

Socialstyrelsen fick i uppdrag att folja utvecklingen i kommunerna. Ut-
ifran enkiter till samtliga kommuner i januari 2000 konstaterade Socialsty-
relsen (op. cit.) att arbetet i de flesta av kommunerna hade en ling start-
stricka. Forsta arets (1999) verksamhet utgjordes fraimst av planeringsarbete
och upprittande av trearsplan. I hilften av kommunerna genomférdes na-
gon form av behovsinventering eller kartliggning. Sammanfattningsvis kon-
staterades att kommunerna i stor utstrickning fortsatte att arbeta med tidi-
gare ctablerade former av stodverksamhet som exempelvis dagverksamhet
och korttids/vixelvard. Det som framtridde som nytt var att minga kom-
muner forsokte arbeta med ett annorlunda synsitt. De ville anpassa stodet
bittre till enskilda individers aktuella situation. Socialstyrelsen konstaterade
att detta synsitt vil Gverensstimmer med anhorigas behov och 6nskemal,
men att det kan kompliceras av “konflikt med gingse regelsystem”. Som
exempel pd mer flexibla, individualiserade dtgirder kan nimnas kostnadsfri
avl6sning 1 hemmet utan tak for antal timmar, avlésning upp till tre veckor
utan bistindsbedomning, tillgang till trygghetsplats med kort varsel, avlos-
ning tillsammans med den sjuke vid behov/6nskemal, bokning av avlos-
ningsplats direkt med personalen, semestervistelser, ”Ma bra”-aktiviteter
och helgéppen dagverksamhet. Nytt var ocksd att kommuner ville starta
triffpunkter eller “anhorigcentraler” dir anhoériga kan fa information och



triffa andra i liknande situation. Allt fler kommuner hade ocksa startat stu-
diecirklar och anhériggrupper.

En uppfoljning gallande ar 2000 genomfoérdes ocksa av Socialstyrelsen
genom en enkitundersdkning till landets kommuner. Antalet anhorigkonsu-
lenter eller motsvarande hade 6kat under dret och uppgick vid arets slut till
47 stycken. Aven anhérigcentraler/triffpunkter 6kade mycket. Manga av
dessa drevs tillsammans med anhérig- och frivilligorganisationer. Inom ra-
men for dessa centralers verksamheter gavs till exempel enskilda samtal,
avlosning, mojlighet att delta i gruppaktiviteter med mera. Vid slutet av ar
2001 erbjod de flesta kommunerna avlosning i hemmet. I 110 kommuner
var den avgiftsfri och 1 60 kommuner behovdes inte nigon bistindsbedém-
ning. Oftast gillde dessa forutsittningar for ett begriansat antal timmar per
manad. Ekonomisk ersittning gavs i form av bidrag/hemvirdsbidrag till
den som vardades eller i form av anhériganstillning. Det senare var vanli-
gast bland yngre anhoriga och bland invandrare. En mycket kraftig utékning
dgde under dret rum gillande undervisning for anhoériga. Den vanligaste
undervisningsformen var studiecirklar med inslag av information och ut-
bildning (14).

I november 2001 gjordes den tredje uppfoljningen av stimulansmedlen.
Intressanta trender som kunde observeras ir att mélgruppen for satsningen
forindrades under de tre aren. I borjan var det framfor allt anhoriga till dld-
re som inkluderades, men efter hand kom stod till anhoriga som hjilpte
funktionshindrade eller sjuka i ligre dldersgrupper att inkluderas. Négra av
de vanligaste sjukdomarna var demenssjukdom, stroke, reumatisk sjukdom,
psykisk sjukdom och cancer. Bland funktionsnedsittningar var utvecklings-
storning vanligt. En annan trend var att anhorigstod riktat till anhoériga till
personer som bodde pa sirskilt boende utvecklades fran att ha funnits 1 fyra
kommuner till att det kom att finnas i tre av fyra kommuner. Riktat anhorig-
stod till invandrare férekom endast 1 cirka tio procent av kommunerna (11).

I den tredje enkiten stilldes inte bara frigor om vilka stédformer som
fanns fOr stunden utan ocksa vilka stédformer som man trodde skulle fort-
satta att existera efter stimulansmedlens slut. Korttidsvard /vaxelvird fanns i
nistan alla kommuner och beriknades fortsitta. Ekonomisk ersittning
fanns 1 tva av tre kommuner och planerades finnas kvar 1 ungefir samma
utstrickning. Dagvird/verksamhet 6kade under de tre aren och beriknades
komma att finnas i nio av tio kommuner. Avlésning i hemmet utokades
under projekttiden till att omfatta 87 procent av kommunerna och anhérig-
cirklar fanns 1 mer dn var fjairde kommun och planerades att finnas 1 de fles-
ta kommuner efter ar 2001. Mojlighet till enskilda samtal hade funnits i
knappt hilften av kommunerna, men efter 2001 planerade drygt tre av fyra



kommuner att kunna erbjuda detta. Vilka nya stodformer som utvecklats
eller ”gamla” stodformer som utvecklats vidare framgar av tabell 1 samt hur
deras framtid bedomdes efter projekttidens slut. Anhorigkonsulenter eller
motsvarande samt anhoérigeentraler hade inférts 1 manga av kommunerna
och 1 de flesta fall berdknades de finnas kvar efter projekttidens slut. Stora
satsningar hade ocksa gjorts pa utbildning riktade till anhériga och personal.
Under rubriken annat stéd till anhoriga mirks aktiviteter som ’mad bra-
dagar”, massage, avslappning, vattengymnastik, SPA-vistelse, rekreation
utifrin individuella behov, trivseltriffar, uppmuntran i form av utflykter,
luncher, blommor m.m.

Tabell 1. Nya stédformer och utbildningsinsatser under projektti-
den

1999-2001
Nya stodformer Fanns fore Har utveck- Fortsatter
1999 % av lats 1999— efter 2001
kommunerna 2001 i % av
i % av kom- kommuner-
munerna na
Anhorigkonsulent/anhorig- 5 79 68
stodjare
Anhorigeentral/ eriffpunkt 7 57 56
verksamhet f6r anhorigvardare
Semestervistelse for anhorig- 3 19 7
vardare
Hilsounders6kning f6r anho- 1 9 6
rigvardare
Annat stéd till anhériga 12 92 75
Utbildning av anhoérigvirdare 17 82 70
Utbildning i anhérigfragor f6r 17 75 65
personal
(15)s. 23

I Socialstyrelsens (15) s. 37 slutrapport om Anhérig 300 framgar ocksa att
kommuner ofta papekat “behovet av enkla, smidiga sitt att erbjuda anhéri-
ga avlosning pd, dven akut, nattetid och utan bistindsprévning”. Trygghets-
platser efterfragades liksom speciell avlosning for yngre anhérigvardare samt



triffpunkter for dldre invandrare. Genom Anhérig 300 har anhérigas véird-
och omsorgsinsatser for ildre, sjuka och funktionshindrade synliggjorts och
stodet har byggts ut i kommunerna. Socialstyrelsen konkluderade att anho-
rigstdet hade en helt annan bredd och variationsrikedom efter Anhérig 300
an tidigare, men att det dterstod att utveckla kvaliteten i de olika stodinsat-
serna. Likasad efterlystes system for att folja upp effekterna av de hjilpinsat-
ser som gjordes.

Efter Anhorig 300

I enlighet med handlingsplanen fér utveckling av halso- sjukvarden 2001
tillférdes landsting och kommuner ett resurstillskott under daren 2001-2004.
Bland omraden som framholls fanns anhoriga som vardar svart sjuka, aldre
eller funktionshindrade personer. Enligt ett utvecklingsavtal mellan Reger-
ingen, Landstingsférbundet och Svenska Kommunférbundet skulle sats-
ningen for att stodja anhoriga paga under dessa dr och ansvaret lag hos
kommunerna. Pengar 6ronmairktes dock inte for denna satsning. Socialsty-
relsen fick i uppdrag att f6lja upp arbetet.

Ett ar efter Anhorig 300 beskrev Socialstyrelsen (16) att manga kommu-
ner fortfarande befann sig i en etableringsfas. En femtedel av kommunerna
hade vid ingangen av ar 2002 medel kvar av stimulansbidraget. I nio av tio
kommuner svarade man att arbetet med att utveckla stodet till anhoriga
hade fortgatt under ar 2002. Detta utvecklingsarbete syntes dock inte vara
kopplat till insatser med anledning av det tecknade utvecklingsavtalet mellan
stat och Svenska Kommunférbundet.

I vissa kommuner kunde en process konstateras dir forsok gjorts att
integrera stéd till anhoériga 1 kommunernas ordinarie vard och omsorg. Det
lig inom ramen for redan befintliga yrkesgrupper i manga kommuner att
ocksa driva utvecklingen av anhorigstod till exempel bland bistindsbedéma-
re, medicinskt ansvarig sjukskoterskor eller demensskoterskor. Traditionella
stodverksamheter som dagvard, korttidsvard, avlésning i hemmet samt en-
skilda samtal lag kvar pa en hog niva medan nagra av de nya” stédformer-
na som till exempel anhorigkonsulenter, anhérigcentra och utbildning av
vardpersonal minskat niagot. Nagot systematiskt uppfoljningsarbete bedrevs
inte heller i tva tredjedelar av kommunerna. Halften av kommunerna hade
inte under ar 2002 arbetat for att utveckla kvaliteten i stodet. Brister 1 kvali-
teten kan vara en bidragande orsak till att anhdriga tackar nej till insatserna.
Slutsatser som Socialstyrelsen (op. cit.) drar ett ar efter Anhorig 300 ér att
det engagemang och den utveckling som skett tidigare, lever kvar i kommu-
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nerna. Det var dock fortfarande oklart i vilken utstrickning stodet hade natt
ut till dem som var i behov av det och mycket av kvalitetsarbete aterstod att
gora. Utifran resultaten av Anhorig 300 drogs slutsatsen att stodinsatser
maste vara individ- och situationsanpassade och stodet till den som vardar
maste ocksda medféra nagot positivt f6r den sjuke. Mycket aterstod efter ar
2002 att gora innan utbudet av stod till anhoriga motsvarar behoven och
grundligeande kunskaper saknades ocksa om hur ett “flexibelt, situations-
anpassat och ”skriddarsytt” stod till anhoriga skall kunna uppnas (op. cit. s.
37)

Utvecklingen under aren 2002-2004

Andelen kommuner som arbetade med att utveckla anhérigstod sjonk under
aren 2002-2004 fran cirka 90 procent till cirka 75 procent. Som framgar av
tabell 2 fanns de tre stodformerna korttidsvird/korttidsboende, dag-
vard/verksamhet och avlsning i hemmet i 6ver 90 procent av landets
kommuner. Andra typer av stodverksamhet hade diremot blivit mindre
vanliga. Bredden i utbudet av stéd hade minskat. Fragor som Socialstyrelsen
(17) stallde 1 sammanfattningen av sin uppféljning dr om anhorigstodet ar
pa vag att bli synonymt med avlésning och vad det betyder for kvaliteten pa
anhorigstodet. Kan det vara sa att anhoriga avstar fran stodinsatser om det
betyder att de maste beviljas pa samma sitt som for dldre som behéver in-
satser? Det var inte mojligt detta ar heller att fa fram statistik 6ver hur
manga anhériga som fatt stodinsatser. Utvecklingen av anhérigstodet var
bland annat pa grund av avsaknad av statistik svar att f6lja. Samtidigt pape-
kade Socialstyrelsen (op. cit. s. 8) att anhorigstod kan vara manga olika sa-
ker; till exempel en tillforlitlig dldreomsorg av god kvalitet, méjlighet till
delaktighet, inflytande och information. ”Det kan ocksa vara bredden av
stodformer som riktar sig till anh6riga och moijligheten att anpassa dem
efter de anhorigas och deras nirstaendes individuella behov.”



Tabell 2. Andel i procent av kommunerna/kommundelarna som
uppgav att de hade olika former av anhdérigstéd 2002 och 2004

Andel som sva- Forandring

2004
Korttidsvard/korttidsboende 99 +4
Dagvird/verksamhet 92 +2
Avl6sning i hemmet 91 +4
Enskilda samtal 74 0
Anhorigcitklar/anhoriggrupper 72 -2
Anhorigkonsulent/anhérigstodjare 50 -2
Anhoérigeentral/ traffpunkt 32 -11
Utbildning av anhérigvirdare 33 -11
Rekreation, semestervistelse etc. 12 -5
Hilsoundersékningar 3 0
Annan stédform 31 -7

(17)s. 12

Utvecklingen under aren 2005-2008

Ar 2005 anslog regeringen 25 miljoner kronor per ar till kommunerna for
att stimulera till en varaktig utveckling av kommunernas stéd till de anhori-
ga. Kommunerna fick mojlighet att soka dessa pengar fran respektive lins-
styrelse. Vid arsskiftet 2005/2006 beslutade regeringen att avsitta yttetligare
100 miljoner kronor arligen till anhérigomradet. Socialstyrelsen fick i upp-
drag att arligen folja upp utvecklingen (18).

Utvecklingslaget ar 2005 i jaimforelse med tidigare ar uppvisade inte nagra
storre forindringar. De flesta kommuner hade ar 2005 ett ganska traditio-
nellt utbud av insatser. Oftast riktade sig stodinsatserna till sammanboende
eller ikta makar. Aven detta ar papekade Socialstyrelsen (op. cit.) att kom-
munerna brister 1 kunskap om anhérigas behov och hur vil man nar ut med
sina anhorigstodsinsatser. Patagligt 4r att mindre 4n var tionde kommun
eller kommundel samarbetade med invandrarféreningar.

De nya stimulansmedlen soktes av 75 procent av kommunerna. Sprid-
ningen var stor ndr det giller inriktningar pa projekten. I hilften av landets

\S)
(O%)



lin beviljades pengar till projekt som hade yngre anhériga som malgrupp.
Syftet med projektmedlen var att utveckla ett varaktigt anhorigstod, att for-
bittra infrastrukturen samt att utveckla kvaliteten i anhorigstodet. Sprid-
ningen 1 projektansékningarna var jimn mellan dessa omraden. Socialstyrel-
sen efterlyste efter genomging av 2005 ars anhorigstod utvecklingsarbete
med syftet att fa en bild av anhérigstodets kvalitet och effekter. For detta
skulle det behovas en utveckling av socialtjdnststatistiken, befolkningsbase-
rade anhorigstudier, urvalsstudier och utveckling av system for egenupp-
foljning av anhorigstodet i kommunerna.

Under ar 2006 arbetade 90 procent av kommunerna med att utveckla
stodet till anhoriga (19). Linsstyrelserna rapporterade att de satsningar som
gjorts stimde bra 6verens med de statliga direktiven. Den vanligaste inrikt-
ningen var att bygga upp anhérigeentraler det vill sidga infrastrukturen for
stod till anhoriga. Det var ocksd vanligt att inritta tjanster som ansvarade
for eller samordnade stédet och arbetade for att insatserna skulle na ut batt-
re. Om varaktigheten gick det dock inte att uttala ndgot detta ar. Av intresse
att konstatera for temat “Individualisering, utveckling av anhérigstod och
utvirdering” dr att cirka var tredje kommun avsag att bygga ut eller oka till-
gingligheten till olika former av avlésning, bygea ut eller 6ka tillgangligheten
till andra former av stod an avlosning samt battre utreda och planera anho-
rigas individuella behov av stod.

Socialstyrelsen (op. cit.) konstaterade dven detta ar att stodet till de anho-
riga 1 Sverige huvudsakligen utgjordes av stod till sammanboende make,
maka eller partner. Detta kan stillas mot det faktum att den numerart stors-
ta gruppen omsorgsgivare ir mellan 45-65 ar, inte sa sillan forvirvsarbe-
tande narboende barn till ensamboende aldre (20). Stéd till nirboende exi-
sterade praktiskt taget inte alls ar 2006 och fér anhériga boende pa ett ling-
re geografiskt avstand var det obefintligt.

Socialstyrelsen sammanfattade for ar 2006 att aktiviteterna med stod till
anhoriga tycktes 0ka i kommunerna, men att det inte gick att uttala sig om
detta var ett resultat av de statliga satsningarna (bland annat beroende pa att
stimulansmedlen av olika anledningar blivit férsenade). Det gick inte heller
att avgora om stodet natt de anhériga som hade behov av det. Inte heller
detta ar fanns det ndgra storre moijligheter att folja hur manga eller vilka
som erhallit stéd eller vilken kvalitet som stodet haft.

Aren 2007 och 2008 angav 95 procent av landets kommuner/ kommun-
delar/stadsdelar att de arbetade med att utveckla stodet till anhoriga. Detta
var den hogsta siffran sedan ar 2002 dd Socialstyrelsen borjade med upp-
foljningar av kommunernas arbete med anhoérigstod (21, 22).



I tabell 3 framgir att avlosning lag stabilt pa samma héga niva under hela
tidsperioden. Avlésning i hemmet 6kade nagot. Samtliga andra anhorig-
stodsformerna blev vanligare efter ar 2004. De storsta 6kningarna kan note-
ras for insatserna anhorigeentral/traffpunkt for anhoriga, utbildning av an-
horigvardare och ma bra-aktiviteter, Socialstyrelsen papekade att det inte
fanns nagra glasklara skillnader mellan nagra av stodformerna och att flera
av de aktiviteter som kommuner hade angivit som annan stodform passar in
pa avlosning och ma bra-aktiviteter. Likasd kanske hilsoundersokningar
ibland har definierats som ma bra-aktiviteter.

Tabell 3. Andel av kommunerna som uppgett att de hade olika for-
mer av anhorigstod ar 2004, 2005, 2006, 2007 och 2008

Stodform 2004 2005 2006 2007 2008
Korttidsvard/korttidsboende som 99 100 99 100 99
avl6sningsplats

Dagvird/verksamhet som avlos- 92 92 93 94 93
ningsplats

Avldsning i hemmet 91 94 94 97 98
Enskilda samtal 81 84 90 90
Anhorigcirkel/anhorigerupp 74 76 82 87 90
Anhorigeentral/ traffpunkt for an- 32 40 82 69 90
hériga

Utbildning av anhérigvirdare 32 33 38 59 78
Ma bra-aktiviteter 12 18 35 30 57
Frivilligcentral - - 26 48 37
Hilsoundersékningar f6r anhoriga 3 2 4 4 4
Annan stédform 31 34 41 52 46

(Tabellen dr sammanstilld av data frin Socialstyrelsen (21) s. 20 (22) s. 20)

Ar 2008 hade drygt hilften av kommunerna riktat sitt anhérigstdd endast till
anhériga som var maka eller make till en ildre person. Atta procent uppgav
att de riktade sitt stod till alla som var anhoriga. Nir det giller utvecklingen
av stod mot nya malgrupper si angav Linsstyrelserna att det fraimst var an-
hériga till personer med psykiska funktionshinder som man borjat vinda sig
till, men dven anhériga till dldre invandrare, yrkesverksamma personer, sys-
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kon eller andra anhdriga till barn och ungdomar med funktionsnedsittning-
ar, anhoriga som bodde pa annan ort samt anhériga till personer pa sarskilt
boende (22).

Socialstyrelsen (op. cit.) ssmmanfattade i slutrapporten om kommunernas
anhorigstod bland annat att kommunerna var vil rustade att kunna fylla den
nya bestimmelsen i socialtjanstlagen gillande stod till anhoériga till éldre,
men att det krivs fortsatt utvecklingsarbete nir det giller 6vriga malgrupper
och samarbetet med hilso- sjukvirden. Vidare giller det att l6sa problem
som ror mojligheter och skyldigheter att dokumentera stédinsatser till anho-
riga.

Socialstyrelsens metoder for att folja
utvecklingen av anhorigstdd

De uppféljningar som Socialstyrelsen har genomfért bygger pa enkater till
kommuner, kommundelar och stadsdelar (ar 2002 ingick endast kommuner
och inte kommun- eller stadsdelar i storstiderna) och Linsstyrelser. Svars-
frekvenserna frin kommunerna/kommundelarna/stadsdelarna har varierat
mellan cirka 90-96 procent. Svirigheter som Socialstyrelsen (18, 19, 21, 22)
kommenterar ir att enkiten under arens lopp har genomgatt en del forind-
ringar vilket gOr att inte alla fragor gar att jimfora med fragor fran de tidiga-
re undersokningarna. Ett dilemma ér ocksad att omradet anhorigstéd saknar
en utvecklad begreppsapparat vilket innebir att tolkningarna av frigorna
kan variera. Likasd dr svaren avhingiga vem i kommunerna/kommundelar-
na som besvarat enkiten och vilken kunskap den personen har om verk-
samheterna som bedrivs. Parallellt med att anhorigstodet studeras 6ver aren
har det ocksa pagatt stora forandringar i den ordinarie dldreomsorgen. Ett
stort antal platser pa sirskilda boenden har exempelvis minskat vilket kan
tinkas paverka de anhorigas situation. Det finns till exempel en risk for att
platser i korttidsvarden upptas av personer som invintar plats pa sarskilt
boende (mer om detta i kommande text).

Nir regeringen ar 2005 avsatte nya stimulansmedel fick Socialstyrelsen i
uppdrag att ’utveckla metoder for att folja utvecklingen av anhorigstod i
kommunerna” (22) s. 38. Huvudfrigan for Socialstyrelsen att belysa ar i
vilken utstrickning och hur de anhoriga far stod. Den kartligening av utbud
av anhorigstdd som har genomférts fran ar 2002 siger ingenting om hur
manga anhoriga som far stddet eller om det verkligen anvinds av de anhéri-
ga. Vanligt dr att det dr den person som tar emot hjilp av en anhérig som



far insatser beviljade i form av vistelse i korttidsboende eller plats i dagverk-
samhet. Det framgér pa sa sitt inte om insatsen ir avsedd som stod for an-
hériga. Dokumentationen fran socialtjansten kan alltsa inte anvindas for att
fa uppfattning om omfattningen av anhorigstéd 1 den hdr meningen. Det
gar inte heller att avgora hur stor del av korttidsboende och dagverksamhet
som har anhérigstod som syfte eftersom orsaken till dessa insatser ocksa
kan vara av rehabiliterande karaktir eller skall fungera som stimulans och
aktivering. De serviceinsatser som kommuner ger utan bistindsbedémning
dokumenteras sillan. Fa kommuner kan svara pa hur manga anhériga som
berorts av olika former av anhorigstdd (21).

I den officiella statistiken har fram till ar 2007 endast gatt att avlasa hur
manga personer som har beviljats korttidsboende, dagverksamhet, anhorig-
bidrag samt anhoriganstillning. Fran och med 2007 samlas individrelaterade
uppgifter in och det gar nu att gora utvidgade analyser av socialtjanststatisti-
ken. Till exempel gir det nu att belysa omfattningen av personer som bevil-
jats bistind i form av hemtjinst och som avser “avlésning av anhérig i
hemmet” (op.cit.). Sedan 1 juli 2008 kan kommunerna ocksa rapportera in
avlosning for anhoriga som en egen bistandskategori. Diaremot samlas det
inte lingre in uppgifter om antalet personer som fatt anhorigbidrag (hem-
sjukvirdsbidrag) eller antalet anhériga som ér anstéllda av kommunen (22).

I uppdraget att redovisa 6ppna jimforelser inom varden och omsorgen
om aldre finns nyckeltal som beskriver antalet nirstiende som far avlésning
samt omfattningen av avlosningen. I mars méanad 2007 var det 6112 perso-
ner i landet som fick avlésning i nagon form och den sammanlagda tiden
uppgavs till 41 155 dygn. Underlaget f6r dessa berakningar dr dock osikra.
Socialstyrelsen (op. cit.) har gjort kostnadsberdkningar f6r de olika formerna
av anhorigstod.

Genom den uppfoéljande verksamhet som Socialstyrelsen har bedrivit har
det varit mojligt att f6lja utbudet av anhoérigstod 1 kommunerna. Studier har
ocksa givit en battre bild av anhérigas insatser. Det som fortfarande inte gar
att redovisa dr hur de statliga stimulansmedlen och utvecklingen av anhorig-
stod har kommit enskilda anhériga till del. Orsaken till detta ar avsaknad av
eller oklar dokumentation.



Exempel pa lokala uppféljningar av statliga
satsningar

I Norrbottens lin har linsstyrelsen granskat de fjorton kommunernas rap-
porter till Socialstyrelsen gillande arbetet med Anhérig 300 samt skickat ut
en enkit for kommunerna att besvara. Linsstyrelsen sammanfattar med
kommentaren att stodet till anhoriga ska vara individanpassat. Frimst avses
avlosningsverksamhet eftersom Lansstyrelsen tilligger att anhoriga har skif-
tande behov och 6nskemal om vilken typ av avlastning som man ir i behov
av. Utbudet av stdd bor dessutom bli mer flexibelt och varierat. Bemétandet
vid behovsbedémning poingteras eftersom anhoriga i detta skede bor fa
kinnedom om de stédformer som finns (23).

I Hallands lin har Orwén (24) sammanstillt kommunernas slutrapporter
till Socialstyrelsen. Avslutande slutsatser som Orwén drar dr att Anhorig 300
har lett till att nya former av anhorigstod har skapats och att anhoérigfragor-
na har blivit synliggjorda pad ett annat sitt dn tidigare. I fyra kommuner av
sex beslutade man att fortsitta med satsningen pa anhérigstéd dven utan
stimulansbidrag.

I en utvirdering av Anhérig 300 i Jamtlands lin konstaterar Nasstrom
(25) utifran enkitsvar fran personal, politiker och frivilliga att anhoriggrup-
pen har synliggjorts och att det har blivit en stérre medvetenhet om deras
situation. Anhérigvardarna svarade i en enkit att de inte har markt av sats-
ningen i nagon storre utstrickning. Samverkan med frivilliga blev inte som
forvintat. Slutsatsen utifran utvirderingen ar: “For att man ska ha en god
livssituation som anhérigvardare ska man ha ett starkt socialt kontaktnit,
upplevd god fysisk och psykisk halsa, fa avlosning i hemmet eller korttids-
vard dir bada parter kan kanna trygghet. Dirutéver nagon fortrogen att
prata med samt en speciell kontaktperson frain hemtjinsten” (25) s. 2-3. 1
en senare genomford utvirdering i Jamtlands lin visas att olika avl6snings-
former och enskilda stédsamtal lig kvar pa en hog niva, men “nya” st6d-
former som vixt fram under Anhorig 300 som till exempel anhérigkonsu-
lent, anhorigcentra och utbildning, hade minskat i omfattning. Ndgon patag-
lig 6kning av personer som har erhallit stéd av kommunen hade inte skett
efter Anhorig 300. Mycket aterstod enligt Lindmark (20) att gora 1 Jamtlands
lin innan utbudet av stod till anh6riga motsvarar behoven.

I Vistmanland har Engstrom (27) beskrivit anhoérigstodets utveckling
och situation 1 linet under aren 1999-2002. Socialstyrelsens nationella en-
katundersokningar har utgjort underlaget. Huvudinriktningen pa Vistman-
lands lins anhorigstod har under de hir aren legat pa anhoriga till dldre med



somatiska sjukdomar. Anhériga till dldre invandrare och anhériga till boen-
de 1 sdrskilt boende har uppmirksammats i mindre utstrickning. Avlésning i
hemmet erbjéds i sa gott som linets samtliga kommuner. En trend som
Engstrom noterar dr att sett Over tiden omgirdades avlésning i hemmet av
fler villkor snarare an firre det vill siga littillgangligt utan bistindsbeslut
och avgift. Insatser via sirskilda anhérigkonsulenter (enskilda samtal, cirklar
m.m.) fanns i de flesta kommuner, men begrinsades i en del kommuner
efter den statliga stimulansperioden. En trend infér framtiden som forespas
1 rapporten dr en Okad specialisering till exempel att utveckla stédet for vissa
grupper av anhoriga. Detta skulle 6ppna méjligheter f6r ett mer individuellt
anpassat anhorigstod vilket efterfragades fran flera kommuner. Det fanns
inte ndgot som tydde pa ett intresse att gora anhorigstod till en angeligenhet
for alla yrkesgrupper i kommunernas vird och omsorg. En strukturell fraga
att ta stallning till 4r om det skall vara specifika eller generella ambitioner.

I Dalarna beskrivs utvecklingen mellan aren 2000-2004. Uppféljningen
visar att de olika kommunerna skiljde sig mycket fran varandra. Nagra
kommuner arbetade ar 2004 fortfarande med att utveckla si manga alterna-
tiv som moijligt f6r dem som vardar en nira anhorig, medan andra kommu-
ner hade slutat utvecklingsarbetet. En intressant observation ir att de kom-
muner som hade en formellt anstalld anhoérigkonsulent genomgiende hade
en hogre aktivitet inom anhorigstédet 4n de som inte hade det (28).

Enkater till anhorigkonsulenterna i Virmlands kommuner f6r att utvir-
dera Anhorig 300 visade att arbetet 1 viss utstrickning hade bidragit till att
underlitta anhorigas situation. Storst bedomde man att férdndringarna varit
nir det giller mer immateriella aspekter sisom att anhoriga blev ”sedda”
och bekriftade samt att de virderades pa ett annat sitt dn tidigare. I hilften
av kommunerna ansag anhorigkonsulenterna att Anhorig 300 medverkat till
att synen pa anhorigvardare forindrats (29).

Lansstyrelsen i Jonkopings lin (30) skriver att de langsiktiga effekterna av
anhorig 300 varierar mellan linets kommuner. Flera kommuner hade inte
fullfoljt de ursprungliga planerna. Att variationerna var stora mellan olika
kommuner konstaterade ocksia Linsstyrelsen Vistra Gotalands lin (31).
Spinnvidden i linet fanns mellan kommuner som hade nagra fa former av
anhorigstod for ett fatal personer och inte nagon anstilld som arbetade med
anhorigstod till kommuner som hade ett varierat utbud och riktlinjer f6r
nirstiende/anhorigstéd samt personer som sirskilt arbetade med dessa
fragor.

Det som kan konstateras efter genomgangen i detta kapitel ar att statens
satsningar har varit stora och att anhorigstodet har utvecklats starkt under
den studerade perioden. Det som ocksa framkommer ar att det férekommer
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stora variationer mellan olika kommuner och att det fortfarande finns
mycket kvar att géra inom omradet. Socialstyrelsens uppféljningar har
frimst innefattat omfattningen av olika former av anhérigstod. Kunskap
som bor tillfogas ror de mer kvalitativa aspekterna av anhérigstddet, inne-
héllet och om anhérigstédet motsvarar anhérigas behov. Infér en diskus-
sion om detta presenteras i nasta kapitel en redovisning av kunskap om an-
hérigskapets olika forutsittningar.



Anhorigskapets olika
fOorutsattningar

Nir individualisering nimns sia gors ofta hdnvisningar till anhoérigas olika
behov och situationer och att anhorigstodet bor anpassas till eller skriddar-
sys utifran detta. Som tidigare papekats framgar det oftast inte vilka olika
slags forutsittningar som anhorigstédet skall kunna anpassas till eller vilka
olikheter 1 anhorigas situationer som avses. I den foljande texten gors ett
forsok att utifrin den genomgangna litteraturen redovisa faktorer och situa-
tioner som kan tinkas paverka anhoérigskapet och didrmed ocksa eventuellt
behovet av stod.

Nir det giller upplevd belastning inom ramen f6r omsorg om demens-
sjuka personer skriver Annerstedt, m.fl. (32) att belastningen dr beroende av
olika karakteristika hos omsorgsgivaren som till exempel relation till patienten,
alder, kon, hilsostatus och klass, hos patienten som alder, hilsostatus, bete-
ende, ADL, et. cetera, samt av sjalva vdrden/ omsorgen som exempelvis typ av
utférda uppgifter, tidsomfattning med mera. Almberg (11) s. 689 menar att
anhorigrollens utveckling dr beroende av den anhoériges egna resurser, hur
relationen tidigare varit, om vardsituationen uppkom abrupt eller smygande,
hur ling tid den varat samt den vérdades tillstind och vardbehov. Omfatt-
ningen av socialt stod kan vara avgérande och behovet av samhaillsstod kan
se mycket olika ut savil mellan olika individer som 6ver tid, f6r en och
samma individ. I den fortsatta texten skall kunskap om ovanstiende och
ytterligare ndgra faktorers betydelse for den informella omsorgen presente-
ras samt hur de uppmarksammats inom ramen f6r anhorigstéd. Inlednings-
vis presenteras nagra exempel pa anhoérigtypologier som har skapats utifran
resultaten av fyra forskningsprojekt.

Anhorigtypologier

Med tanke pd att de allra flesta av oss har personer i familjen och/eller per-
soner 1 det Gvriga sociala nitverket som vi dr anhoriga till, inser vi att
spannvidden dr stor nir det giller allas vara férutsittningar att utforma an-
horigskapet pa. Ett sitt att synliggora anhorigas olika situationer, forutsatt-
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ningar och behov ir att dela upp dem i grupper utifrin faktorer som tydlig-
gor skillnader av olika slag (typologier). Fyra exempel pa detta skall presen-
teras och det forsta utgbrs av tre hjalpgivarprofiler som identifierats av
Jeppsson Grassman (33-35).

En utgiangspunkt 1 Jeppsson Grassmans studie som ledde fram till de tre
hjalpgivarprofilerna var just att méinniskors hjalpinsatser for varandra kan ta
sig olika uttryck. Inom ramen fér en befolkningsstudie som utférdes 1
Stockholms lin genomférdes telefonintervjuer med 1 639 personer i aldrar-
na 18-84 ar. Svarsfrekvensen var 61 procent. Av studiens resultat framgar
bland annat att 39 procent av befolkningen uppgav att de regelbundet hjilp-
te nagon annan manniska #anfor det egna bhushallet med hushallsarbete, skjuts-
ning, tridgardsarbete eller tillsyn, passning eller annan hjilp. Sjutton procent
av respondenterna gav denna typ av hjilp till nigon/ndgra som de inte sanm-
manbodde med och som hade sirskilda omsorgsbehov. Av de tillfrigade utférde fem
procent informella omsorgsinsatser 7 det egna hemmet till en person som hade
sdrskilt bebov av omsorg. 1 snitt lade dessa anhoériga ner 93 timmar per manad
pa att utfora dessa insatser. Detta kan jimféras med motsvarande siffra pa
tretton timmar for dem som hjilpte nagon utanfor det egna hushallet som
inte hade sirskilt behov av omsorg. Jeppsson Grassman (35) skriver att det
ar ett mangfacetterat fenomen som studerats och att det handlar om olika
slags hjalparbete och hjilpgivarprofiler. En hjilpgivarprofil som identifierats
benidmns Den engagerade medborgaren.

Hjalpgivarprofilen Den engagerade medborgaren utgors av de 22 procent av
de tillfragade som hjilper personer som znte har behov av sirskilda omsorgsinsat-
ser. Hjilp ges till sliktingar, men framfor allt till vinner, grannar och arbets-
kamrater. Den engagerade medborgaren skiljer sig inte sa mycket fran de
grupper som inte gor nagra insatser alls eller frain befolkningen i sin helhet.
De ir i genomsnitt yngre dn andra hjilpgivargrupper. De har ett stort per-
sonligt, socialt kapital och har god hilsa. Antalet hjalptimmar ar firre dn for
6vriga profiler och omvardnadsarbete férekommer inte alls bland insatser-
na. Aven hushillsarbete ir relativt ovanligt. Det ir ocksd mycket vanligt att
den engagerade medborgaren hjilper fler dn en person.

En annan hjilpprofil benimns Omzsorgsgivaren. Omsorgsgivarna utgors i
Jeppsson Grassmans studie av de 17 procent som utanfor det egna hushallet
bjdlper personer med behov av sdrskilda omsorgsinsatser. Omsorgsmottagaren ar
ofta en slikting (vanligast en moder) som ar minst 75 4r gammal och i ge-
nomsnitt utfér omsorgsgivarna, som oftast ar kvinnor, 24 hjilptimmar per
manad. Medelaldern dr hogre dn f6r andra grupper som ger hjilp utanfor
det egna hushallet. Omsorgsgivarna ar vanligast férekommande 1 alders-
spannet 45-59 dr, men aterfinns ocksa ofta bland dem som dr 60-74 dr. De



ir ofta sammanboende och invandrare dr nagot Gverrepresenterade. Fler i
den hir gruppen dn i de 6vriga bor pa landsbygd eller i sma titorter och de
ar inte lika resursstarka nir det giller det sociala kapitalet som de engagerade
medborgarna. Den sjilvuppskattade hilsan dr simre dn f6r befolkningen i
linet 1 sin helhet. Omsorgsgivaren utfor alla slags insatser, men speciellt
hushéllsarbete, omvardnad, passning och kontakt.

Anhérigvardaren sammanbor med den person de bjilper och hjalpmottagaren har
bebov av sdrskilda omsorgsinsatser och ofta 1 stor omfattning. Det vanligaste ar
att hjilpen ges till en maka/make eller till ett barn med sirskilda omsorgs-
behov. Ungefir fem procent av befolkningen befinner sig i situationen att
vara anhorigvardare. Det ar en liten overvikt av kvinnor i den hir gruppen
och flest anhoérigvardare aterfinns i aldersgruppen 75-84 ar. Invandrare ar
nagot 6verrepresenterade och gruppen dr minst resursstark i socioekono-
miskt och socialt hinseende i jamforelse med de tva andra profilerna. De
har ocksa simst subjektiv hilsa. Hjilpinsatserna bestar i huvudsak av om-
vardnadsinsatser, hushallsgéromal och passning (33-35).

Med inspiration frin Jeppsson Grassmans studie benimner Szebehely
(36) utifran en analys av 2002-03 ars ULF-studie de informella omsorgsgi-
varna som  anhirigrardare, omsorgsgivare respektive fjdlpare. Sammanlagt 24
procent av befolkningen som ér 55 ar och aldre uppgav 1 denna studie att de
hjalper en ildre, sjuk eller funktionshindrad person i eller utanfér det egna
hushallet. Anhirigyardaren hjilper varje dag eller flera ganger i veckan en per-
son inom hushallet. Oftast handlar det om hjilp mellan makar/pattners. De
allra flesta hjalper till varje dag och det ar vanligast 1 aldrarna 75-84 dr. Det
ar lika vanligt bland kvinnor som bland min att vara anhdrigvardare och tre
procent av befolkningen 1 dldersgruppen 55 ar och 6ver tillhor denna grupp.
Omsorgsgivarna hjalper dagligen eller flera ganger i veckan en person utanfor
det egna hushallet. Det dr vanligare att kvinnor dr omsorgsgivare dn att min
ar det och vanligast férekommande ar det i dldrarna 55-74 édr. Sex av tio
hjalper en person som de dr slikt med. Sex procent av befolkningen 55 ar
och ildre dr omsorgsgivare. Hjilparna hjilper nagon, allra oftast en person
de inte delar hushall med, en ging i veckan eller mer sillan. Aven bland
hjalparna ar det sex av tio som hjilper en slikting. Det ir vanligare bland
yngre dn dldre att vara hjalpare och lika vanligt bland min och kvinnor. I
befolkningen tillh6ér 15 procent av dem som ar 55 ar och dldre denna grupp.

Den tredje typologin som skall presenteras hir dr himtad fran det euro-
peiska forskningsprojektet Eurofamcare dir Sverige ingar tillsammans med
fem andra europeiska linder. Strukturerade intervjuer genomférdes med
921 anhoriga (i studien Eurofamcare benimns de nirstiende) 1 tre geogra-
fiska omraden i Sverige. Intervjupersonerna var i aldrarna 25-96 ar och gav
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stod minst fyra timmar i veckan till ndgon narstiende person som var 65 ar
eller aldre. En majoritet av de intervjuade dr kvinnor (n=660) och ungefir
hilften av de intervjuade var gifta eller sammanboende med den person
som de hjalpte. Tva femtedelar av respondenterna utgdrs av vuxna barn. De
uppgifter som de anhdriga hjalpte till med kunde vara personlig vard, tillsyn
och emotionellt stod, transporter, skéta ekonomin, organisera den vard som
gavs av andra och dylikt. Sex situationer identifierades som typiska for de
anhoriga och hjdlpmottagarnas situationer: A “makor”, B “makar”, C "dottrar
— inte forvarvsarbetande”, D “dottrar — forvdrvsarbetande”, B “barn till dldre med hig
aktivitetsbegransning” och ¥ "barn till dldre med lag aktivitetsbegransning”. Nir det
giller hur de anhoériga upplevde sin situation visade det sig att ”dottrar” i C
och D uppvisade hogst belastning och lagst livskvalitet. Omfattningen av
omsorgsgivandet varierade ocksia mellan de olika grupperna. Anhériga som
delade hushall gav mest stod. ”Makor” gav i snitt 50 timmar stod i1 veckan
och ”makar” 35 timmar per vecka. I de Gvriga typsituationerna var motsva-
rande siffra 5-12 timmar per vecka. Intressant att konstatera dr att femton
procent av de intervjuade gav stod minst fyra timmar i veckan till dldre som
bodde i sirskilt boende (20).

Ett fjirde sitt som har anvints fér att dela upp anhoériga pa ir att utga
fran den virdades omvardnadsbehov. Wennberg (37) delar upp anhorigvar-
dare i fyra grupper dir grupp A utglrs av anbiriga som vdrdar personer som har
mycket omfattande bade kroppsliga och kognitiva/ psykiska nedsittningar. 1 grupp B
aterfinns de anbiriga som vdrdar personer som bar omfattande kroppsliga omvard-
nadsbehov, men som ir kognitivt klara. Grupp C bestar av anbiriga som virdar
personer med stora omvdardnadsbehov pa grund av demens eller andra minnesstirningar,
men som inte har nagra storre fysiska funktionsnedsattningar. I grupp D,
slutligen, aterfinns de anhiriga som vardar personer som varken dr kognitivt nedsatta
eller har omfattande kroppsliga omvirdnadsbehov, men som dr otrygga och behover stid.
Foérutom skillnaderna nir det giller omvardnadsbehov framkommer i resul-
tatredovisningen av intervjuer med 28 anhoriga (21 makor, sex makar och
en dotter) inte ndgra storre genomgaende skillnader mellan de tre grupperna
gillande instillning till olika former av anhorigstod.

Det som gar att utldsa i ovanstaende typologier dr att forutsittningar som
att dela hushall eller ¢j, vilken relation man har till den som behéver hjilp,
vilken slags hjalp som behovs, alder och kon pa bade anhérig och hjilpmot-
tagaren har betydelse for hur anhorigskapet utformas. Det visar ocksa pa
bredden i det studerade omradet och illustrerar det tidigare nimnda faktu-
met att fragor som beror anhériga handlar om oss alla. I den fortsatta fram-
stallningen skall fordjupningar goras gillande ovanstiende foérutsittningar



och inledningsvis presenteras forskningsresultat med fokus pd kvinnor och
min som informella omsorgsgivare.

Kvinnor och man

”Anhorig stavas kvinna” dr ett vanligt uttryck skriver Almberg och Jansson
(38) s. 139 efter att ha konstaterat att savil europeiska som amerikanska
studier visar att en storre andel kvinnor d4n man utfor anhoériginsatser. Mel-
lan 60 och 70 procent av den informella omsorgen utférs av kvinnor sam-
manfattar Hansson m.fl. (39) utifrin europeiska studier. Aven om majorite-
ten av dem som ger omsorg till en sjuk anhorig dr kvinnor visar studier att
det ar lika vanligt att mén vardar kvinnor bland makar (40). Det kan alltsd
vara sa att skillnader som observeras mellan min och kvinnor i dessa avse-
enden kan variera beroende pa vilka slags relationer som studeras, med av-
seende pa vem det dr man hjilper, vilken typ av hjilp som ges, vilka hjilp-
behov som hjilpmottagaren har, vilket tidsperspektiv som studeras med
mera. I texten nedan framkommer att faktorer som dessa har betydelse for i
vilken omfattning min och kvinnor ger informell omsorg.

Omfattning av omsorg

Nir det giller férekomst och omfattning av omsorgsgivande till personer
utanfor det egna hushallet visar Jeppsson Grassman (35) 1 den ovan refererade
studien att min och kvinnor inte skiljer sig sa mycket at nir det galler hur
stor andel av dem som utfér informella hjilpinsatser (min 38 procent,
kvinnor 41 procent). Diremot gav kvinnorna i genomsnitt betydligt fler
hjalptimmar per manad 4n minnen (21 respektive 13 timmar). Nar det giller
vilken form av insatser som utfors sa framkommer i denna undersékning ett
tydligt konsmonster som visar att kvinnor i storre omfattning 4n mén utfér
omvardnadsarbete och hushallsarbete medan minnen i hogre utstrickning
an kvinnorna hjilper till med transporter, tridgardsskotsel och reparationer.
Det dr ocksa betydligt vanligare att kvinnor ger hjilp till personer som har
siarskilda omsorgsbehov. Av dem som regelbundet hjilper nigon person
utanfor det egna hushallet som har sirskilda omsorgsbehov ir enligt denna
studie 62 procent kvinnor, se dven (33, 41, 42).

Utifran bearbetningar av Busch Zetterbergs socialstatsundersékning fin-
ner Sundstrom och Malmberg (43) att kvinnor som omsorgsgivare ir nigot
fler an minnen och att de har en mer heterogen mottagargrupp. De hjilper
nagot oftare 4n minnen aldre personer, framst foraldrar och svirforildrar.
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Medan befolkningsstudier enligt Sundstrém och Malmberg (op. cit.)
uppvisar ganska sma skillnader mellan kénen nir det giller andelen om-
sorgsgivare framkommer ett annat monster nir omsorgsgivandet studeras
ur ett livsloppsperspektiv. Ur ett tidsmassigt sett lingre perspektiv visar en
Malméstudie att det nistan dr dubbelt si manga kvinnor som min som rap-
porterar att de varit omsorgsgivare. Undersokningar visar ocksa att det ar
nagot vanligare 1 aldersgruppen 55+ att kvinnor ger daglig hjilp dn att min
gor det, men att det ér lika vanligt att man och kvinnor ger ”tung” omsorg
(det framkommer inte i detta fall hur ofta omsorgen ges). Annerstedt m.fl.
(32) finner inte nagra skillnader mellan min och kvinnor (makar/makor,
barn, syskon, barnbarn, andra) nir det giller omfattningen av hjilpinsatser i
tid riknat, till demenssjuka personer som stod 1 ko till sarskilt boende.

Szebehely (3) menar att kvinnor gor uppskattningsvis tva tredjedelar av
den informella omsorgen. Skillnader mellan mins och kvinnors omsorgsgi-
vande dr att kvinnor inte lika ofta som min far hjilp med omsorgen eller
delar ansvaret med andra. Aldre som behover hjilp fir den oftare av déttrar
an av soner och dottrarnas insatser har Okat, vilket inte s6nernas har gjort i
samma utstrackning (3, 36, 44, 45). Utifran bearbetningar av ULF-under-
sokningen finner Szebehely (36) att det dr vanligare att vara omsorgsgivare
bland kvinnor dn midn medan motsvarande skillnad inte fanns bland anhirig-
vdrdare och Jjalpare. En trolig forklaring som Szebehely framfor till varfor
skillnaderna mellan min och kvinnor inte dr storre édr att personer under 55
ar inte ingar i studien. En stor del av dottrars hjalpinsatser till gamla f6rald-
rar ar darfor osynlig. Detta kan jimféras med resultatet frin Demensfor-
bundets (40) enkit till sina medlemmar dir svar frin anhériga till 894 de-
menssjuka personer som viardades i hemmet visade att dottrar dgnade mer
tid at sina foraldrar dn soner. Szebehely papekar dven att konsskillnaderna ar
mindre nidr det dr hjilpgivares svar som studeras medan hjilpmottagare
dubbelt sa ofta anger att de far hjilp av kvinnor dn av min.

Sundstrom och Johansson (47) beriknar att gamla man totalt sett har
givit omsorg lika manga eller fler vardar for maka vid livets slut 1 jimférelse
med vad makar (hustrur) gjort f6r make. Det faktum att kvinnor oftare har
funktionsnedsittningar som ar allvarligare och sjukdomar som ir betydligt
lingvarigare in hos miannen kan ge en forklaring till detta. Midnnen oftare dn
kvinnorna delar dock omsorgsansvaret med annan, jmf. (48).

Omstindigheterna att kvinnor har en lingre medellivslingd 4n min, att
kvinnor ofta gifter sig med en man som ir ildre dn de sjilva och dessutom
gifter om sig mer sillan 4n man medfor att det 4r vanligare for en kvinna dn
en man att avsluta sitt liv som ensamstiende. Det betyder att de flesta
mycket gamla minnen har méjlighet att fa omsorg av en maka pa dldre da-



gar medan majoriteten av kvinnorna 1 hég alder lever ensamma och darmed
far forlita sig pa hjilpinsatser som kommer fran personer utanfér det egna
hushallet. I det foljande presenteras resultatet fran nagra studier som bygger
pa uppgifter frain omsorgsmottagarens perspektiv. I Kungsholmsstudien dir
683 personer 1 aldrarna 75 ar och dldre ingar bodde 55 procent av minnen
tillsammans med en maka medan tio procent av kvinnorna levde tillsam-
mans med make. Femtiofyra procent av minnen uppgav att de fick omsorg
av en person 1 hushallet medan motsvarande siffra f6r kvinnorna var tretton
procent. Det kvarstod inte nagra skillnader mellan kénen nér det giller mot-
tagande av informell omsorg nir hinsyn tagits till om de dldre var samman-
boende eller ej. Att leva tillsammans med nagon ir den viktigaste forutsitt-
ningen for att motta informell omsorg och min och kvinnor som levde
tillsammans med nagon rapporterade lika héga nivier av informell omsorg,.
Konsskillnader som kvarstod var att det var vanligare f6r man att fa omsorg
av sina hustrur medan kvinnorna oftare in mannen fick hjilp frin barn eller
andra personer utanfér hushallet (49). Ett likartat resultat fick Gosman-
Hedstrom och Claesson (50) fram nir de gjorde en uppfoljning av personer
som fitt en stroke for ett ar sedan, men som bodde i ordinirt boende
(n=147). Attio procent av kvinnorna levde ensamma medan motsvarande
siffra f6r mannen var 28 procent. Fjorton procent av kvinnorna och 43 pro-
cent av minnen fick hjilp av make/maka. Det var ocksa skillnad mellan
min och kvinnor med avseende pd vad de fick hjilp med. Sexton procent
av kvinnorna och 24 procent av minnen fick informell hjilp med personlig
omvardnad och minnen fick i hogre utstrickning dn kvinnorna daglig hjalp
med hushallssysslor.

SCB (51) drar slutsatsen att det ar tillgangen till en partner som gor att de
kommunala insatserna minskar. I rapporten Aldres omsorgsbehov och nir-
het till anhoriga kan vi ocksa ldsa att kvinnors och mins svar pa fragor om
sitt hjilpbehov 1 hég grad speglar konsrollsmonster. Bland annat visar det
sig att dldre min som har partner och barn anger mindre behov av hjilp
med att tvitta, laga mat, stida och handla dn andra grupper. Likasd har min
som saknar anhoriga stérre behov av hjilp med att ita, stiga upp och ligga
sig an andra min. De kvinnor som uppger att de har mest behov av hjalp ér
de som saknar barn, men har en partner. Min med stort hjilpbehov far
mindre kommunal hjilp och mer anhérighjilp dn kvinnor. Déttrar hjilper
till mer 4n soéner och om den hjilpbehévande dr en man som har en partner
hjalper barnen till i mindre omfattning dn om den hjilpbehévande ir en
kvinna. Om den hjilpbeh6vande dr en man som saknar partner hjilper bar-
nen till i storre omfattning 4n om det ar en kvinna som har hjilpbehovet.



Upplevelse av tillfredsstéllelse och belastning

I vilken grad anhoriga upplever belastning av att ge omsorg kan vara av-
hingigt av deras kon, men forskningen uppvisar motstridiga resultat. Flera
(men inte alla) studier visar att kvinnor i hdgre grad dn min upplever stress i
rollen som anhérigvirdare (36).

Andrén (52) kommer i en studie av anhoériga (inkluderande vuxna barn,
makar samt Ovriga anhoriga) till demenssjuka personer fram till att kvinnors
upplevda belastning (burden) var avsevirt hogre 4n minnens. En tinkbar
forklaring till detta som Andrén for fram dr att vinner och anhoériga for-
modligen stéttar min i storre utstrackning dn kvinnor. Ett liknande resone-
mang aterfinns 1 Kristensson Ekwalls (53) avhandling, dir huvudsakligen
makar/makor ingar, och resultatet visar att midn som anhdérigvardare mar
mycket bittre dn kvinnor. Bland annat upplevde de mindre ensamhet. Ett
skal som anges till detta 4r att min i hogre grad dn kvinnor far omgivning-
ens uppskattning. Mannen gav i hogre utstrickning dn kvinnorna uttryck for
att vard- omsorgsgivandet hade vidgat deras horisont och bidrog till att de
utvecklades som personer (54). Larsson J. (55) finner i sin doktorsavhand-
ling ddr makar/makor till personer som drabbats av stroke studerats att
makor, trots ett storre socialt nitverk, i allmidnhet hade simrte livskvalitet
och vilbefinnande 4n miannen. En slutsats som dras utifran detta resultat édr
att stodinsatser bor anpassas for att mota mins respektive kvinnors behov
som informella vardgivare och i en tidskriftsintervju menar Larsson att
kvinnor kanske behéver mer stod 4n min, aven om det finns undantag (56),
se aven (50, 54).

I de familjer ddr det ratt en traditionell uppdelning av hushallsarbetet och
det har varit kvinnans ansvar att skota hushillsarbetet blir, di det ar kvinnan
som blir sjuk eller funktionshindrad, den nédvindiga omstillningen och
anpassningen for bada parter mer genomgripande (57). Det har alltsd en
annan inneb6rd nar det dr kvinnan som blir sjuk dn nir det 4r mannen. De
tysiska péfrestningarna att varda kan vara virre for kvinnor dn fér min ef-
tersom de inte dr lika fysiskt starka och minnen de vardar dr ofta tyngre dn
kvinnorna (58, 59) Det har ocksd pavisats att bade man och kvinnor som
ger omfattande hjalp till person i det egna hushallet 16per patagligt f6rhojd
risk att kdnna sig trotta, nedstimda eller att uppleva brist pa tid f6r egna
aktiviteter och att kvinnor, men inte man, som ger omfattande hjilp till per-
son utanfor det egna hushallet upplever svarigheter att fa tiden att ricka till
for egna aktiviteter (306).

I en studie dir anhoriga till 79 demenssjuka personer som stod i ko for
att flytta in pa sirskilt boende undersoktes, aterfann man dock inte nigon



skillnad i upplevd belastning (burden) hos de anhériga mellan min och
kvinnor (32). Likaledes rapporterar inte heller Almberg m.fl. (60) nagra
skillnader mellan kvinnor och min nir det giller forekomst av utbrindhet
hos anhoriga till demenssjuka personer som bor pa sirskilt boende (30 an-
horiga studerades). I en studie av mindre omfattning bestiende av dtta an-
horigvardare till demenssjuka personer finner Samuelsson m.fl. (enligt
Lindqvist, m.fl.) (61) att makarna (minnen) rapporterade den storsta bor-
dan.

Anhorigvardare erfar inte endast svarigheter utan samtidigt finns det ock-
sd positiva inslag i situationen och upplevd tillfredsstillelse. Nar Andrén och
Elmstahl (62) matte 153 anhorigvardares tillfredsstillelse utifran sin vardar-
roll fann de att anho6rigas kon inte paverkade graden av upplevd tillfredsstil-
lelse. Mossberg Sand (63) fann diremot att de som hade svarast for att ta till
sig de positiva sidorna av arbetet var just gamla kvinnor som hjilpte sin
make. Detta berodde bland annat pa fysisk nedsatthet hos kvinnorna. Min-
nen uppgav i hogre utstrickning dn kvinnorna att de hade fatt en nirmare
relation till sin hustru (63). En orsak till detta som Sand (64) anger ar att det
ar mindre sjalvklart att mén skall vara anhorigvardare och att de darmed har
littare att fa hjilp i hemmet.

Man som omsorgsgivare

Det dr inte vanligt med studier som fokuserar pa mins erfarenheter av att ge
omsorg. Utifran kvalitativa intervjuer med tre médn som vardade sina hustrur
1 hemmet beskriver Sandberg och Eriksson (65) hur méinnen fo6rholl sig till
den nya och tidigare okinda rollen som virdare (carer). Mdnnen i den hir
studien fors6kte pa olika sitt att finna strategier for att uppritthalla kontinu-
iteten i livet tillsammans med hustrun. Virt att notera ar att de intervjuade
mannens vinner och grannar inte férstod mannens vardarroll och de fick
dirmed inte nagot stdd frin dem. Forfattarna papekar ocksa vikten av att
stodprogram foér anhorigvardare maste utarbetas utifran konkreta erfarenhe-
ter fran anhoérigvardare och inte utifran kulturella stereotypier.

Utifran samlade erfarenheter som gjorts inom forskningsprojektet Me-
CalLL (Men as caregivers in late life) uttalar forskarna Henrik Eriksson och
Jonas Sandberg att det finns en lika stor 6nskan hos min som hos kvinnor
att hjilpa och virda sin partner som gamla och det som upplevs som tyngst
ar framfor allt de kinslomassiga upplevelserna och ensamheten. Forskarna
sager enligt journalisten att det i manskulturen finns en forestillning om
vikten av att klara sig sjilv och att minnen darfor sillan séker formellt stod.
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Nir minnen sa smaningom accepterar plats pa sirskilt boende f6r hustrun
forvintas de av personalen att helt och hallet slippa sin vardarroll (66).

Hur konsidentiteten forandras under processen da min vardar sina sjuka
hustru har Eriksson och Sandberg (67) ocksa studerat. Intervjuer har ge-
nomforts med sju min som vardat sina hustrur 1 hemmet och dar hustrun
sedan har flyttat till ett sirskilt boende. Resultaten visar att det sker tva
Overgangar i minnens konsidentitet, fran att vara en dlskande make till att
bli en virdande make som sedan i samband med flytten till sirskilt boende
far en relation till hustrun som mer baseras pa vinskap. Eriksson och Sand-
berg beskriver att den hir identitetskampen kriver stéd och dr férknippad
med sorg, lidande och en upplevelse av ensamhet. Det kan papekas att dven
kvinnors rollovergangar och identitetsforandringar kan beskrivas i termer av
att 6vergd fran att vara maka till att bli vardare. Mossberg Sand (63) finner
exempelvis 1 sin avhandling att denna upplevelse var vanligast bland kvin-
nor. Bland anstillda anhorigvardare svarade 49 procent av kvinnorna i en
enkdt att detta var fallet medan motsvarande siffra f6r minnen var 30 pro-
cent. Av minnen var det ocksa 46 procent som uppgav att deras relation till
makan inte foérandrats alls medan 29 procent av kvinnorna svarade pa detta
sitt, jmf. (68, 69).

Att vara man och anhérigvardare ar enligt Strandberg (70) ett uttryck for
manlighet som inte passar in i den gingse bilden av mansrollen. Livshisto-
rieintervjuer genomfordes med sju manliga anhdrigvardare och fragestill-
ningarna var hur min och mansrollen paverkas av att fa ansvara for tradi-
tionellt kvinnliga uppgifter och hur mannen fungerar som anhorigvardare;
skiljer han sig fran kvinnan i ndgot avseende eller dr anhorigvard 1 forsta
hand ett uttryck f6r medminsklighet? Strandberg kommer fram till att ”an-
horigvard ar nagot allmangiltigt, ett uttryck for medminsklighet, som
primirt inte handlar om konsidentitet” (op. cit. s. 49). Lojaliteten dr driv-
kraften och det gemensamma livet ar viktigare an den egna personen. Detta
betyder inte att inte manlig konsidentitet har betydelse f6r hur mannen age-
rar. Omsiter (71) uttrycker det som att minnen férmanligar varden. De
avkodar kvinnliga uppgifter och/eller tillskriver kvinnliga uppgifter manliga
egenskaper. Detta ir enligt Strandberg (op. cit.) en process som formar och
omformar konsidentiteten. Nar det giller stodinsatser sd skulle flera av
minnen behova avlésning 1 hemmet och att det fanns en mer flexibel (med
kort varsel och méjlighet till vistelse en dag, en kvill eller natt, utan myn-
dighetsbeslut) och val fungerande kortvard.



Anhorigstod for kvinnor och man

Som vi nu har sett, om édn inte entydigt, visar forskningsresultat att det fore-
kommer skillnader mellan min och kvinnor som omsorgsgivare nir det
giller hur hjilpen utformas och upplevelse av belastning. Forslag framfors
ocksa pa specifika stodinsatser for kvinnor respektive man. Noterbart ar att
det inte finns mycket dokumenterat i det material som ligger till grund for
den hir litteraturgenomgangen som ror just min och kvinnors eventuellt
skilda behov av anhorigstéd och om och 1 sddana fall hur, anhérigstodet har
utformats med hinsyn taget till anhorigas kén. Genusaspekter lyser med
andra ord i h6g utstrickning med sin franvaro.

I en litteraturgenomgang med syftet att underséka informell omsorg ut-
ifran ett konsperspektiv genomfoérdes systematiska sékningar efter artiklar
pa engelska fran aren 1982-2003. Fyrtiofem artiklar (av fran borjan 217)
inkluderades slutligen i 6versikten, men endast ett fatal fran Sverige. Slutsat-
sen som dras efter litteraturgenomgéangen ér att vi maste bli mer medvetna
om att det férekommer konsskillnader 1 rollen som omsorgsgivare. Detta
giller dven Socialstyrelsen som i artikeln kritiseras for att inte anldgga ett
konsperspektiv i avrapporteringen av Anhérig 300 (61).

Att verksamheter inte 4r dokumenterade innebdr inte att de inte finns. Pa
flera hall i Sverige forekommer det att specifika insatser riktas mot min
respektive kvinnor, men omfattningen och resultatet av denna typ av verk-
samhet gar inte att uttala nigot om. Ett par exempel pa verksamheter kan
nimnas som bygger pa tanken att min och kvinnor kanske har olika slags
upplevelser av sitt anhorigskap och att de kan ha glidje av att utbyta erfa-
renheter med likasinnade. I Ljungby kommun startade varen 2007 en
“Damklubb” fér anhorigvardare till demenssjuka man (72). Syftet med
verksamheten dr att erbjuda maoijlighet att triffa personer med likartade pro-
blem. Man har inte haft nagra speciella teman pa triffarna. I Vixjé kommun
tinns sedan flera dr en “Herrklubb” f6r min vars fruar finns inom kommu-
nens demensverksamhet (73).

En annan form av anhorigstdd dir konsférdelningen har uppmarksam-
mats ir korttidsboende. Andelen min i korttidsboende dr hogre dn andelen
min i annan dldreomsorg. Sett till all dldreomsorg ir fordelningen 30 pro-
cent min, 70 procent kvinnor. For korttidsboende dr férdelningen 1 Stock-
holm stad 43 procent min, 57 procent kvinnor, vilket stimmer relativt val
med hur det ser ut i hela landet. Ett skil till denna férdelning ér enligt Wa-
nell (74)antagligen att en viktig del av korttidsboendet ar avlgsning, dir ofta
en vardande hustru blir avlést nidr hennes man vistas pa avlosningsplats.
Nir Linsstyrelsen Ostergétland (75) gjorde en kartliggning av vilka perso-
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ner som vistades pa vixelvardsplats och fann att 32 av 45 personer var min,
drog de slutsatsen att detta torde innebira att det 4r mer vanligt att det ar
kvinnor som tar hand om och vardar sin make 4n tvirtom. Alternativa tolk-
ningar av dessa iakttagelser dr att man som vardar hustrur dr mindre benag-
na att ta emot hjilp eller att anvinda just vixelvird/korttidsboende.

Andra aspekter ror innehallet och arbetssattet 1 de avlosningsformer som
erbjuds och dir det kan vara relevant att tinka igenom verksamheterna ur
ett genusperspektiv. Fragor att stilla 4r om aktiviteterna som erbjuds dem
som behover hjilp dr adekvata och om personalens kén kan ha nagon bety-
delse for verksamheten. I en tillsynsrapport behandlande kommunernas
stod till anhorigvardare skriver Lansstyrelsen 1 Kronobergs lin att kommu-
nerna utifrin ett jamstilldhetsperspektiv bor diskutera frigan om huruvida
det dr svarare att tillgodose behovet av meningsfull sysselsittning f6r min
inom ramen for olika avlosningsformer. Detta efter att ha intervjuat sexton
anhorigvardare och det framkommit att hustrur var mindre benigna att
anvinda dagverksamhet och korttidsplats som avlésningsform eftersom de
ansag att makarna inte fick tillrdckligt mycket meningsfull sysselsittning och
trining (76). Oftast dr personal inom hemtjinst och avlosarverksamhet
kvinnor. Detta kan innebidra komplikationer f6r de anhdriga. I en intervju
med en maka inom ramen for en utvirdering av flexibla avlosningsformer
framkom att makan inte ville att avlésaren och maken skulle vistas utomhus
eftersom hon inte 6nskade att maken skulle synas pa stan” med en frim-
mande kvinna. Det hade varit littare om en man hade varit avlosare (77).

I flera av Lansstyrelsernas redovisningar av anhorigstod uppger kommu-
nerna att andelen kvinnor som dr anhorigvardare dr storre dn andelen min
och i enkitutskick till av kommunerna kidnda anhorigvardare dr det oftast
storre andelar kvinnor 4n man som svarat och da fraimst makor se t.ex. (25,
30). Orsakerna till detta kan vara att andelen kvinnor bland anhérigvirdarna
ar storre dn andelen man, att det frimst dr kvinnliga anhérigvardare som ér
kinda av kommunerna och/eller att min i mindre omfattning 4dn kvinnor
besvarar enkiter. Om det dr sda som en del studier som redovisats ovan vi-
sar, att det bland makar dr lika vanligt att méin vardar kvinnor som det om-
vinda, kan det innebdra att vi har ett morkertal nir det giller kunskap om
min som anhériga och att anhérigstédet kanske inte nar ut till mén i samma
utstrackning som till kvinnor.



Anhdrigas alder

Utifran bearbetningar av data fran ett flertal riksrepresentativa studier finner
Sundstrém och Malmberg (43), se dven (78) att omsorgsgivande ér vanligast
i dldrarna 45-64 ar. Atta av tio omsorgsgivare 4r under 65 ar och tre av fyra
mottagare av omsorg dr 65 dr eller dldre. Szebehely (36) visar att det rader
stora skillnader med avseende pa hjilpmonster i olika aldersgrupper. De
personer som ger “gles” hjilp (hjalpare) minskar med Okad alder liksom de
som ger “tit” hjalp till ndgon utanfér det egna hemmet (omsorgsgivare),
men inte lika mycket. Att vara anhorigvardare till en person i det egna hus-
hallet 4r vanligast i aldrarna 75 till 84 ar. I en studie av alderspensionerade
anhorigvardare (130 kvinnor, 33 man) finner Mossberg (79) att arbetsinsat-
sen snarare Okade dn avtog med stigande dlder. Jegermalm (41) konstaterar
ocksa 1 sin doktorsavhandling att speciellt aldre kvinnor ger det mesta av
personlig omsorg och dgnar flest timmar at detta.

Nir det galler upplevd belastning si finner Annerstedt m.fl. (32) inte
nagon skillnad mellan anhoriga i olika aldrar. De anhoriga utgors i detta fall
av makatr/makor, barn, syskon, barnbarn och andra och de dr anhériga tll
en demenssjuk person som stir i k6 for plats pa sirskilt boende. Blekinge
Kompetenscentrum har daremot identifierat yngre anhoriga som en kritisk
grupp eftersom man efter att ha foljt drygt 40 anhériga under tre ar, funnit
att det ar de yngre (vad som avses med yngre framkommer inte) som fore-
faller vara mest utsatta for stress av att regelbundet hjilpa foral-
der/svirforilder med uppgifter av mer intim karaktir (80). Likasa visar Jo-
hansson Olsson (81) efter att ha intervjuat 50 anhériga (varav 49 var ma-
kar/makor/partners) till strokedrabbade personer att yngre anhoriga, mellan
50—60 ér och de som inte hade haft en sa lang relation med personen som
fatt stroken (5-10 dr) var de som upplevde storst forsaimringar 1 sin livskva-
litet efter sjukdomen.

Demenssjukdom kan dven drabba personer som dr under 65 ar och som
kanske fortfarande dr i yrkesliv och har egna barn boende hemma. Detta
innebdr att barn och ungdomar foérlorar sin forilder i en tidig fas i livet. Det
finns inte mycket kunskap om denna situation, men Wallskidr och Lund-
strom (82) beskriver resultaten fran intervjuer med fem unga minniskor
som erfarit detta. Gemensamt i samtliga berittelser dr upplevd ensamhet
och kinslor av skam, vrede, sorg och sirbarhet. Omgivningens okunskap
har forvirrat pafrestningarna. God information, mojlighet att traffa andra 1
samma situation och demensvird anpassad for yngre demenssjuka personer
underlittar f6r de unga.
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De vanligast studerade anhorigrelationerna dr dem mellan makar och
makor samt mellan vuxna barn och deras forildrar. Viktigt att tinka pa ar
att aldersmaissigt sett kan dessa bada kategorier innefatta personer i mycket
olika édldrar. Vuxna barn kan teoretiskt sett befinna sig i aldersspannet 18 ar
till citka 80 4r och makarna/makorna kan befinna sig i ett dnnu storre al-
dersspann 18 ar till cirka 100 ar. Alderskategorierna éverlappar alltsi var-
andra och det finns stora aldersvariationer bade nir det giller vuxna barns
aldrar och makars aldrar. Det som skiljer vuxna barn/forilderrelationen it
frin make/makarelationen ir att vuxna barn och forildrar tillhor olika gene-
rationer medan makar oftast inte gér det. Daremot inrymmer bade vuxna
barnkategorin och make/makakategorin personer tillhérande olika genera-
tioner. Det dr alltsa inte osannolikt att det férekommer kohortskillnader
bade mellan och inom dessa bada anhoérigkategorier. Detta dr inte ndgot
som ront storre uppmirksamhet inom forskningen.

Aven om omsorgsgivandet ir vanligast under medelildern s har de hu-
vudsakliga anhdrigstddsinsatserna hitintills inriktats pa stéd till anhoriga
som hjilper aldre och pd anhériga som sammanbor eller dr gifta med den
omsorgsbehévande. Detta kan fd som en konsekvens att yngre anhorigvar-
dare (som ej sjilva dr pensiondrer) viljer att ¢j delta i anhoriggrupper, kurser
och dylikt eftersom de huvudsakligen vander sig till dldre anhérigvardare
(83).

I den studerade litteraturen finns inte nagon dokumentation av anhorig-
stod som uttryckligen riktat sig till personer i olika aldrar och som anpassat
innehall eller metod avsiktligt utifrin detta (indirekt nimns anhérigstod i
Alzheimerforeningens regi riktad till anhoriga till unga demenssjuka perso-
ner i Wallskir och Lundstrom (82). Som kommer att framga i texten nedan
sa kan olika anhorigkategorier sirskiljas i olika anhoriggrupper och detta
medfér med stor sannolikhet att dven aldersfordelningen ser olika ut, men
alderns betydelse har inte problematiserats 1 nagot sammanhang. Anhérigas
alder har diremot en framtridande plats i diskussionen om att kombinera
forvirvsarbete och anhoérigomsorg. For detta tema hinvisas till tidigare
nimnd separat kunskapséversikt.

Relationens betydelse

Vilken slags relation den anhérige har till den person som behéver hjilp och
relationens kvalitet eller relationens historia kan ha betydelse for hur anho-
rigskapet utformas och uppfattas (84). Av yttersta vikt ar att forsta det va-
sentliga 1 konstaterandet att anhorigskapet just handlar om eller utspelas



inom ramen for relationer. ”Relationen ir den grundbult som den dagliga
hjalpen vilar pa. Den utgor en central del av det sociala sammanhang som ér
den milj6 vari anhorigas hjilpinsatser utfors” skriver till exempel Orsholm
(57) s. 52.

De relationer som vi har mest kunskap om nir det giller anhérigskap ar
relationen mellan makar samt relationen mellan vuxna barn och deras for-
aldrar. Det 4r ocksd make/maka och/eller barn som stir for de storsta
hjilpinsatserna till aldre (51, 85, 86). Endast med tanke pa de stora skillna-
der det dr mellan dessa bada typer av relationer kan det tyckas anmark-
ningsvirt att vi uttalar oss om anhoriga som en homogen grupp.

I en del projekt har makars situation jamforts med vuxna barns och skill-
nader har konstaterats, men dven i dessa sammanhang ir inte resultaten
entydiga. Vi har tidigare konstaterat att den storsta delen av anhérigstodet
ges till makar, medan barn som ger omsorg till en hjialpbehévande foralder
inte far stod for egen del i samma omfattning. Den kategori av anhoriga
som i Hurofamcare-studien uppvisade stOrst belastning, simst livskvalitet
och storst brist pa stod fran omgivningen var déttrar (20). Utifran en inter-
vjuundersokning med 60 anhorigvardare till demenssjuka personer drar
Mavall och Malmberg (87) slutsatsen att makar och makor som bor till-
sammans med den demenssjuke, inte upplever virdsituationen pa samma
sitt som barn som inte lever tillsammans med sin demenssjuka mamma eller
pappa. Oron var storre bland de vuxna barnen 4n hos makorna/makarna.
Oron 6kar med avstandet. Att vuxna barn kan uppleva stor belastning fast-
an de inte lever tillsammans med en demenssjuk forilder forklarar Anner-
stedt, m.fl. (32) med att barnen vill hjilpa, men inte kan pd grund av geogra-
fiskt avstind, yrkesarbete med mera. Aven nir den demenssjuke personen
inte lingre bor hemma utan har flyttat till ett gruppboende ger de vuxna
barnen uttryck f6r storst belastning. Detta finner Andrén och Elmstahl (88)
efter att ha intervjuat 50 anhoriga. Samma forskare kunde dock 1 en tidigare
studie rapportera att vuxna barn till fordldrar med demenssjukdom som
bodde hemma rapporterade mindre belastning (burden) dn vad de demens-
sjuka personernas makar/makor gjorde (89). Att makar/makor uppfattar
situationen som mer problemfylld och mindre tillfredsstillande jimfért med
vuxna barn dr ett resultat som ocksa Lundh och Nolan (84) kommer fram
till utifran intervjuer med 245 anhoriga. Makarna/makorna angav oftare dn
barnen att varden var fysiskt krivande, men dven att de upplevde problem i
relationen med vardtagaren till exempel att vardtagaren var alltfor krivande,
att han/hon inte uppskattade arbetet samt att den kinslomassiga hilsan var
nedsatt. Barn och andra anhorigkategorier hade i1 jaimforelse med ma-
kar/makor ocksd oftare hjilp frin den Ovriga familjen och kunde prata ige-
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nom problem med nagon som de litade pa. I undersdkningar av anhériga i
storstad och pa landsbygd konstaterar Ehrlich (90) att make/maka hade en
mer besvirlig situation dn de barn som var vardansvariga.

Det ligger ndra till hands att anta att en tidigare god relation 1 livet kan
innebira att det 4r littare att moéta kommande pafrestningar. Positiva kins-
lor kan finnas lagrade sedan tidigare och utgor en buffert for pafrestningar-
na (84), jmf.(57). Moijligt dr att detta dr avhingigt vilken form av pafrest-
ningar som dsyftas och att bufferten framfor allt skyddar nir det giller pa-
frestningar i sjilva relationen. Nir det giller andra svarigheter som till ex-
empel att uppleva en anférvants svara sjukdom kan det tinkas att djupare
kanslor gor svarigheterna storre. Annerstedt fann till exempel att en nira
relation mellan vardgivare och demenssjuka personer innebar att belastning-
en Okade (enligt Andrén och Elmstal) (88). Likasa konstaterar Almberg m.fl.
(60) anspinning och till och med utbrindhet hos anhoriga som hade en nira
kontakt med en demenssjuk anférvant som bodde pa sirskilt boende. En
orsak till detta var missnéje med vardkvaliteten.

Aven om vi i forskning och praktisk verksamhet ir medvetna om skillna-
der mellan anhorigrelationerna makar/makor och barn/forildrar kan vi inte
heller bortse fran att relationerna kan se olika ut mellan till exempel olika
barn-foralderpar och mellan olika makar/makor och att relationerna kan
forindras pa olika sitt. Mossberg Sand (63) finner att i jaimférelse med
andra anhorigrelationer dr det makar som har upplevt storst forindringar.
Den vanligaste forindringen dr upplevelsen av att ha blivit vardare. Sill-
strom (91) se dven (92) gar i sitt avhandlingsarbete ett steg lingre och identi-
fierar, utifrin en longitudinell studie av makar/makor som vardar sin de-
menssjuka livspartner, fyra relationer som utvecklas pa olika satt. I samtliga
fyra relationstyper ar kirlek mellan parterna utgangspunkten i processen. I
en av relationstyperna stadfists kirleken ytterligare, i en annan Gvergar kir-
leken till 6mhet, 1 en tredje relationstyp transformeras kirleken till medli-
dande och i den fjirde slutligen Overgar karleken till frimlingskap. Dessa
fyra relationer skiljer sig 4t med avseende pa kommunikationens kvalitet,
graden av kamratskap, intimitet, fOrstaelse, attraktion, sexuell relation och
omsorg,.

En relation som inte dr mycket undersokt dr Sirboférhéllandet. Av in-
tresse 1 det har sammanhanget dr hur parterna i en sadan relation ser pa sina
roller nir det kommer till utbyte av hjilp i hindelse av sjukdom eller funk-
tionsnedsattning. Ghazanfareeo Karlsson m.fl. (93) studerade 116 ildre
personer som levde i sirboforhallande med avseende pa forvintningar och
attityder gillande givande och mottagande av vard/omsorg. Resultaten visar
att bade min och kvinnor, speciellt min, betraktade partnern som den hu-



vudsakliga omsorgsgivaren, men det dr en stor variation i svaren. En del
betraktade sirboférhillandet som ett dktenskapsliknande foérhallande, me-
dan andra sag det som en relation som garanterade dem att kunna behalla
en oberoende livsstil.

Nir det giller utformning av anhorigstod sa finns det inte mycket doku-
menterat om hur anhérigstod eventuellt har anpassats till olika slags relatio-
ner. Angvik och Bjork (94) har genomfdrt anhdrigtriffar 1 samband med
dagvirdsverksamhet for anhoriga till personer med demenssjukdom. De
anhoriga delades upp i tvd grupper med makar/makor i en grupp och Gvriga
anhoriga 1 en annan. Detta var enligt forfattarna fordelaktigt eftersom pro-
blematiken och ibland dven behovet av st6d inte dr detsamma i de béada
grupperna. Vi vet att uppdelning av anhoriggrupper pa detta sitt dven fore-
kommer pa andra platser i landet, men erfarenheterna dr inte dokumentera-
de under den tidsperiod som denna kunskapsoversikt omfattar.

Klass och livsform

I genomgingen av olika befolkningsstudier finner inte Sundstrom och
Malmberg (43) nagra storre sociala skillnader i omsorgsmonstren mellan
olika sociala klasser. I en tidigare studie fran 1994 var ”6verklassen” 6verre-
presenterad bland omsorgsgivare, men detta dr inte lika tydligt 1 ULF-
resultatet f6r aren 2002—03. Dar framgar att kvinnor ur arbetarklassen ger
omsorg nagot under genomsnittet och kvinnor ur tjinstemannagruppen
nagot Over, men skillnaderna dr sma. Forfattarna drar slutsatsen att anh6-
rigomsorgen i Sverige tycks vara klasslos, den dr ungefir lika vanlig 1 alla
samhillsskikt.

Resultat fran Kungsholmsprojektet visar att det inte finns nagra skillna-
der nir det giller att ta emot informell omsorg mellan personer med hog
respektive lig utbildning. De hogutbildade fick mer omsorg frain samman-
boende omsorgsgivare, men de bodde ocksa oftare tillsammans med nagon
(49).

Szebehely (3) skriver att det har skett forskjutningar av ildreomsorgen
med skilda klassmissiga fortecken. Minskningen av andelen som fir hjilp
fran hemtjansten har bidragit till att hogutbildade dldre har kopt servicen pa
privata marknaden (marknadisering) medan anhorigas omsorgsinsatser har
Okat for lagutbildade dldre (informalisering). Szebehely sdger i en intervju att
arbetarklassens dottrar arbetar oavlonat med sina anhériga och mot betal-
ning hos medelklassens gamla (71).
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Nir det giller upplevelsen av att vara anhorigvardare sa finner Andrén
och Elmstahl (88) att upplevd belastning ar relaterad till ekonomi och hilsa.
Omsorgsgivare, speciellt vuxna barn, med lag inkomst upplever hogre be-
lastning och har simre hilsoprofil in andra. En slutsats som dras av detta dr
att personer som bade har lag inkomst och dalig subjektiv halsa dr de som
skulle vara mest betjinta av hilsostirkande interventioner (anhorigstod).
Utifran enkitsvar frin 783 anhorigvardare pavisar Kristensson Ekwall (53)
likartade resultat, namligen att délig ekonomi péaverkade livskvaliteten nega-
tivt. De som madde simst var kvinnor med dalig ekonomi, se dven (95). 1
en intervju 1 tidskriften Omvardnadsmagasinet, uttalar Kristensson Ekwall
att ekonomin 4r en bortglémd, men viktig faktor och att mer forskning om
klassfragor skulle vara intressant nir det géller hur gamla minniskor mar
(96). Att ha dalig ekonomi kan ocksa innebira att behova tacka nej till anho-
rigstod och vird som kostar pengar.

Aven utbildningsniva kan ha betydelse fér hur anhériga uppfattar sin
situation. Nir anhoriga till personer som fitt en stroke undersoktes visade
det sig att anhoriga med hog utbildning upplevde mer negativ paverkan pa
livskvalitén 4n de med ligre utbildning (55). I en tidskriftsintervju uttalar
Larsson att forskarna frin borjan hade trott att det skulle vara tvirtom,; att
en hégre utbildning gjorde att man littare kunde hantera situationen och
finna l6sningar (56). Annerstedt, m.fl. (32) kan dock inte pavisa att social
klass hade nagon betydelse f6r upplevd belastning bland anhériga till de-
menssjuka personer som stod i ko till sarskilt boende.

Med utgangspunkten att det finns stora skillnader i méinniskors livsvillkor
och dirmed i fOrutsittningarna for att vara informella omsorgsgivare har
Winqvist (5) utifran 31 kvalitativa intervjuer studerat hur vuxna barn férhal-
ler sig till sina gamla foéraldrar och deras hjilpbehov. En analys utférdes
utifrain Tomas Hgjrups (97) livsformsbegrepp: egenféretagaren, 16nearbeta-
ren och karridristen. Enligt denna teori dr livsform och kultur synonymer
och sammanfattar olika sitt att leva pa. Utifran intervjuerna med vuxna barn
som representerade de tre livsformerna identifierade Wingvist tre idealty-
piska forhallningssitt till fordldrarna och hjilpbehovet. Den idealtypiska
egenforetagaren betonar virdet av frihet 1 tillvaron och férdelen att kunna be-
stimma 6ver sig sjilv och sin verksamhet. Dagarna ir fyllda av uppgifter
som skall utféras och det finns inte nagon tydlig grins mellan arbete och
fritid. Forhallandet och hjalp till forildern ar inlemmat i den dagliga verk-
samheten och ses som nagot sjilvklart. Umginget med forildern dr upp-
giftsorienterat och att hjilpa forildern ir ett sitt att umgas pa. Aven om
kontakten med forildern ér tit och det geografiska avstiandet kort sa ar det
viktigt f6r egenfoéretagaren med ett visst oberoende 1 forhallande till f6ril-



dern. Sa linge som forilderns hjdlpbehov inte inkriktar pa egenféretagarens
mojlighet till sjalvstindighet hjalper det vuxna barnet till sa lingt det gar.
Nir hjilpen inte gar att inlemma i den egna verksamheten, da hjilpbehovet
ir omfattande, tar egenforetagaren hjilp frin hemtjinsten. Att blanda in
utomstaende 1 omsorgen innebdr ocksa ett beroende vilket egenforetagaren
sa langt som mojligt vill undvika. I en syskongrupp utses (ofta outtalat) det
syskon som ir egenforetagare till den person som fir det stOrsta ansvaret
tor forildern. Detta pa grund av egenforetagarens manga ganger flexibla
arbetstider (dven om verksamheten bedrivs under en stor del av dygnet).
Egenforetagarens forhallningssitt till fordldern bendmns som en integrerad
sjdlvklarhet.

Den idealtypiska linearbetaren ir anstilld, arbetet ses huvudsakligen som
en forsorjningskalla, arbetstiderna 4r fasta och det gar skarpa grinser mellan
arbete och fritid. Det dr pa fritiden som umginget med férildern maste dga
rum. Skilet att hjalpa sin férilder motiveras i termer av omtanke och kirlek
och kontakten grundar sig pa en uttalad familjesolidaritet; ’blod ir tjockare
an vatten”. Da lonearbetaren viljer att inte hjalpa eller umgas med forildern
motiveras detta pa motsvarande sitt; att solidariteten eller den positiva kins-
lan inte finns. Relationen dr umgingesorienterad och uppfyller de kriterier
som karakteriserar en god fritid. Det ér viktigt f6r lonearbetaren att stilla
upp for sina nirmaste, men de egna arbetstiderna innebér begrinsningar.
Hemtjinsten ses dd som ett bra alternativ. Avgorande f6r om barn skall
stilla upp eller ¢j dr enligt 16nearbetaren relationens kvalitet. Familjen ér
viktig och erfarenheterna och uppfostran siger att det ar vasentligt att ta
hand om varandra. Lonearbetarens férhéllningssitt till fordldern kallas f6r e
Sfamiljesolidarisk angeldigenbet.

For karridristen har arbetet en mycket stor betydelse. Medan 16nearbeta-
ren arbetar fOr att leva, lever karridristen fOr att arbeta. Arbetet ger f6rsorj-
ning och tillvaron mening. Det gir inte nagra skarpa granser mellan arbete
och fritid utan “fritiden” 4dgnas till stor del 4t sidant som gynnar arbetet.
Umginget med forildern dr tidsbristorienterat eftersom karridristen har
svart att finna utrymme i vardagen for allt som skall géras. Om inte tid av-
sitts som en rutin dr det svart att fi umginget att bli av. Karridristen har
svart att hjalpa till med uppgifter som tar lingre tid och som maste genom-
foras regelbundet. Stadtjinster kan till exempel kopas av privata firmor.
Karridristen anser att vuxna barn generellt sett har ett ansvar for sina forald-
rars vilbefinnande, dtminstone i det avseendet att se till och ordna for att
forildern har det sia bra som mdijligt. Den egna tidspressade situationen
innebdr att karridristen maste prioritera mellan olika verksamheter och for-
hallningssattet till forildern kan beskrivas som en konkurrerande omstindighet.
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Att inte kunna leva upp till andras och egna férvintningar pa relationen till
foraldern kan ge upphov till daligt samvete.

De ovan foérenklade beskrivningarna av livsformerna och de tre forhall-
ningssitten ar ett satt att illustrera manniskors olika livsvillkor pa. Det blir
ocksa utifrin dem tydligt att behovet av anhorigstdd och hur det skall ut-
formas for att passa bra férmodligen skiljer sig ar mellan ménniskor i olika
klasser och livsformer. I litteraturgenomgangen har det inte gatt att finna
nagon diskussion eller exempel pa hur anhérigstodet har anpassats till min-
niskor olikheter i dessa avseenden.

Sjukdomar och symptom

Vilken orsaken till hjalpbehovet eller varden ir, paverkar hur anhérigrollen
utformas och vilka konsekvenserna for de anhoriga blir. Nir det giller olika
sjukdomstillstind sd har vi absolut mest kunskap om situationen fér anhori-
ga till demenssjuka personer. Andrén och Elmstihl (88) skriver att det ar
kint att anhoriga till demenssjuka personer rapporterar hogre grad av psy-
kologisk néd och simre hilsa dn andra omsorgsgivare (det framgar inte
vilka andra omsorgsgivare som avses). En likartad slutsats drar Almberg och
Jansson (38) efter en genomgang av resultat fran Kungsholmsprojektet dar
anhoriga har f6ljts under manga ar. I jimforelse med anhdriga till personer
som var kognitivt friska upplevde anhoriga till personer med demenssjuk-
domar storre pafrestningar och simre hilsa. Utifran intervjuer med atta
anhoriga till personer med olika slags sjukdomar och funktionsnedsittningar
menar Orsholm (57) att anhériga till personer med demenssjukdomar ofta
har gemensamma erfarenheter som skiljer sig fran andra anhériga. Desori-
entering, personlighetsférandringar och avvikande beteenden nidmns som
exempel. En annan skillnad av betydelse ér att demensen ofta har ett smy-
gande forlopp medan andra sjukdomar och olyckshindelser intriffar mer
akut och anhorigas livssituation fordndras helt och hallet fran en dag till en
annan, jmf. (84).

Studier pekar ocksa pa att omfattningen av informell omsorg ir storre
bland demenssjuka dn icke demenssjuka personer. Nordberg m.fl. (98) visar
att ju allvarligare kognitiva nedsittningar som de demenssjuka personerna
har desto mer hjilp fran anhoriga far de i timmar riknat.

Multisjuka édldre personer och deras anhoriga har enligt Gurner m.fl. (99),
se aven (100) en utsatt position eftersom vardkedjan inte fungerar. Anhoriga
far manga ganger fungera som linken mellan sjukhus, primirvard och
kommunens insatser. Kontinuitet och samarbete maste till mellan vardens



och omsorgen olika professioner for att underlitta f6r den sjuka och anh6-
riga. Ett sitt att 10sa detta pa ar enligt forfattarna att skapa speciella aldre-
team.

Malgrupperna f6r anhoérigstéd utvecklas till viss del och frimst dr det
anhoriga till personer med psykisk funktionsnedsittning som kommuner
bérjar vinda sig till (22).

Synen pa anhoriga till psykiskt sjuka har enligt Denhov (101) sedan linge
priglats av en dikotomi som innebdr att de antingen ses som orsaken till
den psykiskt sjuke personens problem genom genetiskt eller socialt arv och
att den sjuke dirfér bor skyddas fran dem, eller sa dr anhoriga de enda som
finns kvar och star ut nir varden Overger. Senare tids studier har dock i
okande uppfattning fokuserats pa anhoérigas situation och hanteringsstrate-
gier. Utifran Oppna intervjuer med tio anhoriga och 31 personer i aldrarna
24-62 ar som aterhamtat sig fran psykisk storning, konstaterar Denhov att
anhorigas bidrag varierar fran att vara den mest avgérande faktorn for ater-
himtning till att vara en trygghetsfaktor i bakgrunden. Anhérigas bidrag kan
handla om att finnas kvar, att inte ta avstand, inte 6verge, att finnas tillgang-
liga, att motverka ensamhet och isolering och att bidra med kontinuitet och
sammanhang.

Edkvist (102, 103) skriver att skalan av insatser som anhériga ger till per-
soner med psykiska funktionshinder dr mycket bred. En del som ir sjuka
kanske bara behover stod och insatser under vissa perioder i livet medan
andra ér i standigt behov av nagon form av social omsorg. Manga anhé6riga
ar stindigt beredda pa att nagot kan hinda och maste hela tiden vara redo
att stilla upp om den nirstaende blir simre. Med syftet att soka forstd vad
anhoriga till personer med psykiskt funktionshinder kan behova for stod
fran samhallet har Edkvist genomfért djupintervjuer med sju anhoriga till
psykiskt funktionshindrade personer i olika aldrar. I studien ingar vuxna
barn, syster, mammor och pappor samt en make. Det ir skillnad mellan att
ha varit anhoérig sedan fodseln eller om man blivit det senare i livet, men
priglar hela tillvaron dven om man inte bor tillsammans. De anhdriga be-
skriver att de sjdlva blir “annorlunda”. Manga har gjort negativa erfarenheter
1 métet med personer som verkar kring den sjuke inom landsting och kom-
muner. De anhériga har stétt pa oférstand, byrdkratiska hinder och brist pa
information. De har upplevt att de inte blivit lyssnade pa, inte blivit respek-
terade och de har kint sig osynliga. Det finns tva vagar till stod fér anhori-
ga; att ge dem stdd for att sjdlva kunna stédja 1 sin tur, vilket till exempel
kan innebdra att ha tillging till god information och att bli radfragad samt
att ge den anhoriga direkt stod for egen del 1 form av till exempel enskilda
samtal eller ekonomiskt stéd. Varje individ har specifika behov som dr di-
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rekt relaterade till framfor allt den funktionshindrade personens sjukdoms-
bild, beteende och vilja.

Nir en familjemedlem har tankar om att ta sitt liv behover anhérig hjilp
utifran. Anhériga behéver kunskap om suicidprevention. Var fjirde person
som tar sitt liv dr 1 dldern Gver 65 4r. Nir en dldre person antyder att hon
inte vill leva lingre kan det vara en normal reaktion infér nira forestiende
doéd, men det kan ocksa vara tecken pa en depression som kriver behand-
ling, eller en olidlig smirta pa grund av olosta problem eller krinkningar.
Stodet till anhoriga till personer med psykisk sjukdom ir enligt Ferm och
Beskow (104) ett filt att utveckla. Inte minst inom utbildningens omrade.

Olika sjukdomar stiller alltsa anhoriga infér olikartade utmaningar, men
aven olika slags symptom kan paverka anhoériga pa varierande sitt. For ma-
kar och makor till personer med Parkinson har det exempelvis visats att
allvarliga ”on-off perioder”, minnesstorningar och Overrorlighet upplevs
som speciellt stressande (Widerfors och Birgersson, enligt Birgersson och
Edberg) (105) och f6r makar till strokedrabbade personer kan speciellt per-
sonlighetsférindringar vara svara att hantera (69). Utifran intervjuer med 50
anhoriga till strokedrabbade personer sammanfattar Johansson Olsson, m.fl.
(81) att anhoriga till patienter med kognitiva svarigheter upplevde storst
belastning i vardgivarsituationen och rapporterade en markant férsimring i
livskvaliteten. En starkt nedsatt funktionsférmaga paverkar anhorigas livs-
kvalitet och upplevda belastning negativt (op. cit.) (1006).

Nir det giller demenssjukdomar visar Almberg m.fl. (107) att speciellt
kognitiva nedsittningar som exempelvis minnessvarigheter och att inte kin-
na igen nirstiende dr det som dr mest problematiskt f6r anhériga och som
utsitter relationen for svira pafrestningar. Bland beteendestorningar var det
fenomen som att inte avsluta paborjade uppgifter och att aterkommande
stilla samma frigor som upplevdes som mest stressande. Aven i Eurofam-
care-studien framgar att anhoriga upplever en negativ belastning 1 typsitua-
tioner dar det ar vanligt att de dldre har en hég kognitiv nedsittning. Dessa
anhoriga synes paverkas mer av den ildres situation dn av antalet timmar de
faktiskt ger konkret stod (20).

Det ir inte alla undersékningar som uppvisar statistiska samband mellan
graden av anhorigas belastning och den demenssjukes kognitiva férmaga.
Annerstedt, m.fl. (32) finner inte ett sidant samband nar 79 anhériga stude-
rats. Inte heller aterfinns samband mellan den sjukes ADL-férmaga och
anhorigas upplevda belastning. Diremot hade den tid som anhoériga lade ner
pa omsorg betydelse f6r den upplevda belastningen. Ju mer tid som dgnades
it omsorg/vard varje vecka desto storre upplevd belastning. Inom ramen
for samma studie jaimfordes ocksd anhoériga till personer med demens av



Alzheimertyp med anhériga till personer med vaskuldr demens. En skillnad
mellan de bada demenstyperna ar att den vaskuldra demensen fluktuerar
medan demensen av alzheimertyp forsimras mer gradvis utan storre fluktu-
ationer. Det betyder att anhoriga till personer med demens av Alzheimertyp
langsamt kan anpassa sig till patologiska symptom och beteenden vid ett
tidigare stadium vilket enligt forfattarna gér symptomen littare att mota,
jmf. (108). Ett intressant fenomen dr att belastningen bland de anhériga till
personerna med vaskulir demens var mindre nir paranoida symptom, ag-
gressivitet och avsaknad av vitalitet var mer uttalat. En tolkning av detta ar
att det blir uppenbart f6r anhériga att det handlar om en sjukdom nir sada-
na symtom blir mer patagliga och att svarigheterna inte beror pa konflikter i
relationen. En slutsats av detta dr att anhoriga behover stéd vid sidana
symptom och da i ett tidigt stadium. De faktorer som forskarna kommer
fram till som predicerar hég belastning pa anhoriga och nir grinsen gar for
nir det kan bli aktuellt for sirskilt boende dr omfattningen av given vard
varje vecka, symtom som exempelvis fluktuerande beteende, nattlig desori-
entering och missférstand samt férandrad personlighet.

Sett utifran olika sjukdomsdiagnoser sa har det allra mesta av anhorigsto-
det hitintills inriktats pa stéd till anhoriga till demenssjuka personer. Manga
av stodinsatserna dr och har varit helt inriktade pa denna grupp av anhoriga.
Innehallet i anhériggrupper och utbildning av anhdériga har mycket gatt ut
pa att hjalpa anhoriga att mota och handskas med olika symtom. I avsnittet
som behandlar olika former av anhorigstod aterkommer vi till detta.

Vard- och omsorgsprocessen

Olika sjukdomar har olika férlopp och funktionsnedsittningar kan vara
medfoédda eller erhallas senare 1 livet. Detta innebir ocksa att situationen ser
olika ut for olika anhoriga och att situationen ocksa kan forindras for den
enskilda anhériga under tidens giang. Det dr nédvindigt att kdnna till hur
anhorigsituationen forindras over tid for att kunna utforma ett gott stod for
anhoriga (105, 109).

Nir det giller demenssjukdomar dir forindringarna sker gradvis visar
bade svenska och internationella studier att pafrestningarna dr storst i borjan
(38). Nar diagnos stillts kan situationen for anhoériga kannas lattare. Att
acceptera att det dr en sjukdom ger inre frid samtidigt som hopp kan sittas
till bromsmediciner (69). Aven vid andra sjukdomstillstaind kan den férsta
tiden innebira specifika svarigheter. Illustreras kan till exempel med situa-
tionen som beskrivs av kommunsjukgymnast Jeanette Lebedies Nord 1 en
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tidskriftsintervju dir hon berittar om hur det kan vara di personer som
drabbats av stroke skall komma hem efter sjukhusvistelsen: ”Den anhérige
far ofta hem en person som fortfarande ir i chockfasen efter det som hint.
/.../ Kanske befinner hon eller han sig sjilv i samma fas. And4 tvingas de
anhoriga bli bade vardare och psykologer” (110) s. 26.

Nir en demenssjuk persons beroende av hjilp frin den anhériga Okar
och anhoriga kanske maste hjilpa till med den personliga omvardnaden och
intimhygien dr det vanligt att den demenssjuke personen reagerar med stress
och simre humor. Efter att ha foljt drygt 40 anhoriga till demenssjuka per-
soner under tre ar drar man déirfoér vid Blekinge Kompetenscentrum slutsat-
sen att situationen att vara anhorig till en person med medelsvar demens ar
sarskilt kritisk (80). Det dr ocksa i denna fas som de anhoriga beh6ver enga-
gera sig mycket i tillsyn och 6vervakning (111).

Att det innebdr en process att varda nagon pa grund av nedsatt halsa och
att det kan vara svarast under den forsta tiden beskriver ocksa Kristensson
Ekwall (53), se dven (112) utifrin enkdtsvar fran 783 personer som var 75 ar
och ildre och som hjilpte ndgon pa grund av nedsatt hilsa. Omsorgspro-
cessen startar langt innan dess en person behover hjilp med personlig om-
vardnad. Majoriteten av hjilpgivarna gjorde saker for att forebygga problem
av olika slag som till exempel att halla koll pa att medicinering fungerade
eller att den aldre at ordentligt. Andra vanliga aktiviteter var att folja med till
likare och/eller vara kontaktperson till vird och omsorg. De anhorigas rol-
ler férandrades med tiden och de tidiga faserna av vard var de som paver-
kade livet mest negativt for den som vardade. Perioden karakteriseras av att
finnas till hands och att kunna rycka ut om det behévs. Sa smaningom fér
anhorigvardaren en mer kontrollerande roll, ansvaret blir allt storre och mer
praktisk hjalp ges. Sista steget innebir att de anhériga hjilper till med den
medicinska omvirdnaden. I en tidskriftsintervju siger Kristensson Ekwall
att minniskor behéver hjilp med att definiera om sina roller (96).

Att virdprocessen startar innan niagra mer omfattande hjilpinsatser krivs
framgar ocksa 1 ”The temporal model of family caregiving” dir Nolan m.fl.
(enligt Hansson, m.fl.) (113) beskriver fem olika faser i vardprocessen dir
olika former av anhorigstod behdvs. Sjilva vardarprocessen foregas av ett
forstadium dir det laggs fast att det finns en vardande relation och hur den
relationen paverkas av nutid och framtid. I den andra fasen uppstir en
medvetenhet hos de anhoriga om att den narstdende ar sjuk och att relatio-
nerna dem emellan férindras. Under den tredje fasen beslutar sig den anho-
rige f6r om hon/han vill och kan ita sig rollen som vardare. Den anhérige
behover ofta stod for att fatta detta beslut. Den fjirde fasen priglas ur ett
stodperspektiv av partnerskap mellan personal och anhériga dir den anh6-



riga bor kunna fa hjilp med dagliga aktiviteter liksom kinslomissigt stod.
Individuellt anpassad information, utbildning och handledning behévs un-
der devisen anhorigvardaren som expert. Under den sista fasen nar anhorig-
vardaren slutet pa det praktiska omvardnadsarbetet. Den anhorige kan be-
héva stottning i1 beslutet att lata den sjuke flytta in pa sdrskilt boende eller
hjalp med att hantera sorgeprocessen vid dodsfall.

I samband med sjukdomsprocessen sa som den beskrivs ovan sker 6ver-
gangar mellan olika slags omsorgssituationer och stadier. I samband med
dessa Overgangar idr det viktigt att anhorigstodet har kontinuitet sa att jag
som anhérig inte hinvisas till nya personer som inte kdnner min situation.
Exempel pa situationer da detta kan behévas dr nir vixelvard introduceras
eller nér det blir aktuellt med sirskilt boende. I en FoU-cirkel dar represen-
tanter fran samtliga kommuner i Uppsala lin arbetade med att fa fram vil-
grundade och vilférankrade ansckningar om medel for att utveckla anho-
rigstodet anvandes ordet skarvstod for att betona att anhoriga ar i behov av
specifikt stod 1 samband med nimnda 6vergangar (114).

Hellstrom (115) analyserade dynamiken 1 parrelationen mellan tjugo ma-
kar dir den ena av dem hade en demensdiagnos och presenterar tre faser
som kan forekomma samtidigt eller vixelvis, men de tva forsta faserna ér
mer framtridande 1 borjan av sjukdomsprocessen. Akzivt understodjande av
parrelationen innebdr att makarna talade igenom sina forehavanden, de var
uppskattande och tillgivna och férsékte gora det bista av situationen genom
att ta en dag i taget och forsokte undvika konflikter genom att uppritthalla
lugnet. Bibehdllen delaktighet/ aktivitet syftar till den demenssjuke personen
mojligheter att bibehalla aktivitet. Nir den demenssjuke personen inte ling-
re klarar alla uppgifter kan de aktivt limnas 6ver till maken/makan, passivt
limnas 6ver eller tas 6ver av maken/makan. I senatre stadium av sjukdoms-
torloppet borjade paren att beskriva att de alltmer kdnde sig ensamma. De till-
bringade kanske mer tid tillsammans, men kunde inte lingre géra samma
saker tillsammans (op. cit.).

Ett annat sitt att beskriva demenssjukdomens férlopp utifran anhorigas
perspektiv finner vi hos Daniel Kuhn som enligt Almberg och Jansson (38)
beskriver nio tillfillen under demenssjukdomens progression da den anho-
rige kan drabbas av krisreaktion: i birjan, da symtomen gradvis utvecklas, vid
diagnostillfillet och da beteendestirningar intrader, nar man tvingas soka Jbylp ut-
ifran, nir den sjuke drabbas av inkontinens och om den sjuke maste vdrdas pa
sjukhus for annan sjukdom, nir man maste slippa taget och den demenssjuke
personen flyttar till sarskilt boende, ndr inlirda beteenden som t.ex. formdgan att
forse sig med mat, forsvinner samt vid diden och den efterkommande anpass-
ningsperioden.
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Ytterligare ett sitt att beskriva utmaningarna fér de anhoriga under de-
menssjukdomens progression redovisar Markusson (116) genom att beskri-
va psykologiska faser hos anhoriga till demenssjuka personer. Under znled-
nings- och reaktionsfasen ir det vanligt att den anhoriga férnekar sjukdoms-
symptomen. For att slippa skam och andra obehagligheter drar sig den an-
horiga tillbaka vilket i virsta fall kan leda till social isolering. Allteftersom
overtar den anhoriga mer och mer av de praktiska funktionerna i hemmet
och beteende och roller férandras. Manga anhériga bygger upp en kinslo-
missig spanning som ocksa kan urladdas. Andra férekommande psykiska
och fysiska symptom i den hir fasen ar dngest, oro, nedstimdhet, sémn-
storning samt en sorg 6ver situationen. Under bearbetningsfasen hanteras det
svara och den anhoriga forscker 16sa problemen och ta kontroll 6ver kins-
lorna. Bearbetningen mdjliggdr en kinslomissig separation fran den sjukes
situation och en revidering av framtiden. Nyorzenteringsfasen karakteriseras av
att livsvillkoren accepteras och att anpassning gors till ett nytt liv. En del
anhoriga upplever detta forst nir den demenssjuke flyttat hemifran. For en
del innebir detta ett psykiskt vilbefinnande medan andra upplever frustra-
tion och sorg. Det ir inte alla som nar fram till nyorienteringsfasen.

Utifran en genomgang av forskningslitteratur gillande anhoriga till per-
soner med demenssjukdomar sammanfattar Almberg och Jansson (38) s.
145 att ett effektivt anhorigstod skall utmarkas av att vara stadiespecifikt,
kansligt f6r individuella behov, riktat mot hela familjen och tillgingligt un-
der hela sjukdomsprocessen. Anhoriga och de sjuka passerar olika stadier i
sjukdomsutvecklingen och stédprogram maste kunna moéta forindrade be-
hov. Det idr viktigt att anhoriga far tillgdng till stodatgirder tidigt 1 sjuk-
domsforloppet for att 1. bygga upp en relation till ndgon inom kommunen,
ett forhallande som sedan kan utvecklas, 2. Grundligga en plan for vard
som ocksd kan utvecklas over tid, 3. Hjilpa de sjuka och de anhdriga att
anpassa sig till den nya situationen (op. cit. s. 143). Andrén (52, 117, 118)
har ocksa visat att effekter av stodinsatser till anhoriga blir mer effektiva om
de kommer tidigt 1 sjukdomsprocessen vid demens. I ett kommande avsnitt
kommer vi att aterkomma till vanligt forekommande tankar inom anhorig-
stodsomradet om vikten av att na ut till anhoriga i ett tidigt skede.

Omfattning av vard- och omsorgsinsatser

Vi kunde 1 texten ovan utifran en studie konstatera att ju mer tid som dgna-
des it omsorg/vird varje vecka desto storre var den belastning som upp-
levdes av anhoriga. Omfattningen av de insatser som anhdriga gor dr alltsa



ytterligare en faktor att beakta som paverkar anhorigas situation. I samband
med beskrivningen av Jeppsson Grassmans typologi bestiende av hjilpare,
omsorgsgivare och anhoérigvardare konstaterades att de senare har simst
sjalvskattad hilsa och de har ocksd oftare och fler psykiska symptom dn de
andra grupperna. Anhorigvardarna dr de som ger den mest omfattande hjil-
pen i tid riknat (35).

I en omfattande undersékning som inkluderar 151 informella omsorgsgi-
vare som gav omsorg i stor omfattning (fyra till sex ganger per vecka eller
varje dag), 392 omsorgsgivare som hjilpte till i mindre omfattning (tre
ganger per vecka eller mindre) och 1258 personer som inte gav informell
omsorg alls fann Borg och Hallberg (119) att de som ofta gav vard/omsorg
hade lagre livstillfredsstallelse (mitt med Life Satisfaction Index) dn de som
gav mindre frekvent omsorg (tre ganger per vecka eller mindre) och de som
inte alls gav omsorg. Endast 35 procent av dem som gav omfattande om-
sorg uppgav att de hade stoéd for egen del. Det vanligaste var att tala med
nagon nara anhorig foljt av rad och hjilp fran vardpersonal och distriktssko-
terska (11 procent). Den hjilp som anhériga 6nskade sig for egen del var
ekonomiskt stéd samt mojligheten att tala med nagon 1 samma situation.

Vad vi kan konstatera av ovanstiaende ar att anhériga 1 olika faser av om-
sorgsprocessen kan ha olika behov av stéd och att det synes vara speciellt
viktigt att uppmirksamma anhoriga i ett tidigt skede samt anhoriga som ger
omfattande hjilpinsatser.

Anhorigas halsa

Anhorigas eget hilsotillstind utgor sjalvklart en faktor som pa olika sitt kan
péaverka forutsittningarna att ge omsorg/vard till en nirstiende. Forsaimrad
hilsa kan ocksa vara ett resultat av att vara anhorigvardare. Grafstrom (120)
finner till exempel att anhorigvardare konsumerar mer medicin och sjukvard
in personer som inte vardar en nirstiende. Att det finns ett samband mel-
lan omsorgsansvarets omfattning och ohalsa konstaterar Jeppsson Grass-
man (33, 34) och visar att de som hjilpte en omsorgsbehévande person
utanfér det egna hushallet hade en simre hilsa dn befolkningen 1 Gvrigt.
Samst hilsa hade de som virdade en nirstaiende person som de bodde till-
sammans med. Diremot hade de som gav sma hjilpinsatser till personer
som inte dr sjuka eller omsorgsbehévande bittre hilsa dn andra grupper.
Samma resultat far Sundstrém och Malmberg (43) fram utifran berdkningar
fran ULF-studien. De som rapporterar subjektivt god hilsa dr 6verrepresen-
terade bland omsorgsgivare i allminhet. En tolkning av detta dr att om-



sorgsinsatser 1 allminhet kriver en god hilsa. Bilden ér alltsd en annan bland
dem som ger daglig omsorg dir det dr firre som uppger sig ha ett mycket
gott halsotillstaind. I kvalitativa intervjuer med sexton anhorigvardare som
inte tog emot nagot stod for egen del svarade en majoritet att de hade pro-
blem med den egna hilsan och hade stérd nattsémn (108) och utifran inter-
vjuer med 28 anhoriga redovisar Wennberg (37) att minga makar/makor
som vardar i hemmet och som har fitt anhorigstdd beviljat, rapporterar att
de sjilva har en mer eller mindre vacklande hilsa. Aven om man har god
hilsa kan man oroa sig for vad som kommer att hinda om man blir sjuk
(121).

Ytterligare halsorisker som redovisas av Johansson (40) ar att makar som
vardar en make eller maka med Alzheimers sjukdom har uppvisat nedsatt
immunférsvar och bland kvinnor som vardar har man funnit f6rhéjda blod-
trycksvarden. Flera studier har visat att anhériga som virdar en person med
Alzheimers sjukdom loper en 6kad risk for depression och det ar ocksa
konstaterat att anhorigvardare 16per risk att forsumma sig sjilva med avse-
ende pa fysisk aktivitet, sémn och socialt umginge, jmf. (117).

Den ovan beskrivna situationen for anhorigvardaren med en omfattande
omsorgsinsats kan sammanfattas med féljande citat fran Orsholm (122) s.
115: ”Bilden av en frisk och stark person som hjilper en sjuk och hjilpbe-
hévande ér alltfor forenklad — ofta helt felaktig. Ett krivande omsorgsarbete
liknande det som bedrivs inom hemtjinst och pé sjukhem, utférs 1 hemmet
av gamla minniskor som sjilva lider av virk och sviktande hilsa. Deras
arbete dr oftast ett ensamarbete, och nagon tidsbegrinsning férekommer
sillan — den anhorige kanske till och med forutsitts arbeta bade dagskiftet
och nattskiftet”.

Andrén och Elmstahl (88) finner ocksa att omsorgsgivare, speciellt vuxna
barn, med lag inkomst och dalig upplevd hilsa upplever hogre belastning av
att varda an andra. En slutsats som forfattarna drar av detta ér att vardgivare
med dessa riskfaktorer (lag inkomst, dalig upplevd hilsa) borde vara de som
bist skulle tjdna pa hilsoorienterade stodinterventioner. Ett annat resultat dr
att anhoriga som uppfattar sin hilsa som god anger att de upplever mindre
belastning i1 vardsituationen (123).

Halsoinriktat anhorigstod

Medvetenheten om vikten av att hjilpa de anhériga att halla sig friska verkar
vara stor bland dem som arbetar med anhoérigstod. Det finns ett talesatt
som siger att det ar viktigt att hjilpa den anhoériga 1 tid sa att situationen inte
slutar med att det blir tva patienter att ta hand om. Det finns ocksa manga



stodinsatser 1 landet som gar ut pa att frimja anhorigvardares hilsotillstand.
Som exempel kan nimnas Anhérigeenter i Hudiksvall dir malet ar att verk-
samheten skall ha en hilsoprofil dir férebyggande halsoarbete skall bedri-
vas. Anhorigombud och frivilliga anhorigstédjare fungerar som kontaktper-
sonet, deltar i samtal, informerar, avloser m.m. P4 centret finns dven en spa-
och relaxavdelning med dusch-, massage- och dngbastukabin och trinings-
cyklar. Anhériga kan prova pa gigong och friskvardsaktiviteter med stav-
gang. Taktil massage planeras liksom hilsosamtal som skall inkludera dven
djupare livsfragor. Anhériga har ocksd mojlighet att tillbringa tid pa en re-
kreationsgard vid havet (124). I Gotlands kommun erbjuds anhériga ett
hilsokort med nagra Ma bra aktiviteter att utnyttja som till exempel hilso-
samtal, massage, biljett till en teater, konsert eller bio. Férmanen motsvarar
1000 kronor per anhérig och ar och den férméan som utnyttjats mest ar
massage. For att frimja anhorigas hilsa erbjuder kommunen ocksa rekrea-
tions- och hilsodagar f6r anhoériga (125). 1 Hallands lin kunde under pro-
jekttiden f6r Anhorig 300 anhoriga i Laholms kommun fa ett friskvardskort
och 1 Kungsbacka anordnades stavgangsgrupper (24). I Linkoping bedrevs
grupper med syftet att ge deltagarna ett verktyg fOr att hantera stressymp-
tom. Vid tolv tillfillen triffades grupper om atta personer och pa program-
met stod varje gang strukturerade samtal, basal kroppskinnedom och mjuk
rorelsetrining, enkel teori om fysiska och psykiska funktioner samt en kaf-
festund (1206). I ett kommande avsnitt presenteras utvirderingar av en del
ma bra-aktiviteter.

Geografiskt avstand

Det geografiska avstindet mellan den anhdriga och hjidlpmottagaren paver-
kar sjilvfallet mojligheterna att kunna triffas och att utbyta praktiskt stod
och hjilp. Sundstrém och Malmberg (43) skriver att det geografiska avstan-
det inom familjekretsen inte har forindrats 1 nagon stérre omfattning under
de senaste decennierna. Ensamhushillen har 6kat, men manga har geogra-
fiskt nira till sliktingar i olika led (43, 47). Av personer 1 aldrarna 65 till 79
ar har 85 procent antingen partner eller barn boende inom fem mils radie.
Hoégre upp 1 dldrarna, 80 ar och dldre, ar motsvarande siffra for kvinnorna
74 procent och fér mannen 81 procent (51).

Det kortaste geografiska avstindet har de anhoriga som hjilper nagon i
den egna bostaden, men majoriteten hjilper nagon i ett annat hushall (op.
cit.). En stor skillnad mellan att bo tillsammans med den som man hjilper
och att inte gbra det dr att nir man bor tillsammans sa finns det inte nagra
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klara yttre faktorer som avgrinsar uppgifterna. Fér en del kan det innebira
att det inte finns niagon ledig tid alls och en stor bundenhet foreligger. Nar
man inte bor tillsammans far de utférda uppgifterna klarare granser i tid och
rum, dtminstone i fysisk mening. Tankarna kan dock vara upptagna av oro
med mera dven om anhérig och hjalpmottagare ar fysiskt atskilda (57).

Intressant att konstatera i detta sammanhang ér att stod till narboende
anhoriga praktiskt taget inte fanns alls ar 2006 och for anhériga boende pa
ett lingre geografiskt avstand var det obefintligt. Under senare ar har anho-
riga som ger “omsorg pa distans” fitt en nagot storre uppmirksamhet (22).
Det geografiska avstandet har betydelse f6r mojligheterna f6r anhoriga att fa
och kunna ta emot stéd. Om till exempel anhorigeentralen ligger f6r langt
bort kanske anhériga later bli att aka dit av praktiska och/eller ekonomiska
orsaker (72). En positiv aspekt av att enheten for avlosning ligger pa ett
lingre geografiskt avstand fran hemmet kan vara att det inte stalls krav pa
makan/maken att kunna hilsa pa varje dag (127).

En intressant fraga dr om anhoriga kan fi stodinsatser i den kommun dir
de bor fastin den person som ir i behov av hjalp bor i en annan kommun.
Fragan detta aktualiserar 4r om anhorigstodet administrativt, geografiskt sett
skall ses som kopplat till den person som dr sjuk eller har funktionsnedsitt-
ning eller om jag som anhorig kan fa stod, till exempel delta 1 anhériggrup-
per i den kommun dir jag bor. Detta stiller krav pa samverkan mellan olika
anhorigstodsorganisationer 6ver kommungrinserna. Som ett exempel pa
innovativa ansOkningar anger Linsstyrelsen 1 Skane att stadsdelen Fosie i
Malmoé har utvidgat sin malgrupp for anhérigstod. De har anstillt en kura-
tor som bland annat skall kartligga behov hos sa kallade distansanhoriga,
det vill siga anhoriga som bor pa annan ort (22). Det framgar inte av texten
om dessa anhoériga dr anhoriga till hjalpbehovande personer i stadsdelen
Fosie eller om det dr anhoriga som bor i stadsdelen Fosie som hjilper nagon
pa avstand, som skall kartliggas.

Stad och landsbygd

Livsvillkoren kan ocksa variera beroende pa var i landet vi bor, men den
informella omsorgen ar geografiskt sett ganska enhetlig, med sma skillnader
regionalt. Resultaten av olika befolkningsstudier visar att personer i glesbygd
bara dr obetydligt mer aktiva som omsorgsgivare dn storstadsbor (36, 43).
Vi skall nedan konstatera att olika lokala studier inte alltid bekriftar detta.
Nordberg (128) fastslar i sin doktorsavhandling att de flesta forsknings-
projekt som r6r aldrande och hilsorelaterade problem har genomforts pa



stadsbefolkningar medan ildre pa landsbygden mer sillan har studerats.
Samma slutsats drar Ehtlich (90) gillande forskning om demenssjukdomar-
nas betydelse for nirstaende. I de exempel som Nordberg (op. cit.) ger pa
studier som utforts i rurala omraden eller dir jaimforelser gérs mellan stad
och landsbygd aterfinns inte nagra svenska exempel alls.

Inom ramen for Kungsholmen-Nordanstigprojektet (som omfattade
1222 personer, 75 ar och dldre, pa Kungsholmen Stockholm och 919 per-
sonet, 75 dr och ildre i det rurala Nordanstig) fann Nordberg (op. cit.) att
sannolikheten att ha informell vard bland de dldre pa landsbygden var nis-
tan tre ganger storre jamfort med dldre boende 1 storstad. Informell omsorg
var vanligast forekommande bade for personer med demenssjukdomar samt
for icke demenssjuka personer. I staden tog de dldre emot mer formell om-
sorg dn vad de pa landsbygden gjorde. Tankbara forklaringar som forfatta-
ren framfor kring dessa skillnader dr att de sociala natverken dr bittre, man
kinner sina grannar och har en tradition av att hjilpa varandra pa landsbyg-
den. Ett lingre geografiskt avstand till formell hjilp anfors ibland som skal
till att den formella hjilpen 4r mindre 4n den informella pa landsbygden.
Nordberg, m.fl. (98) fann inte nagon skillnad i omfattning av informell hjilp
bland dem i Nordanstig som hade kort respektive langt geografiskt avstand
till formell hjilp. Aven Jeppsson Grassman fann att omsorgsgivandet var
vanligare pa landsbygden. Av de tre hjilpprofiler som Jeppsson Grassman
(35) beskriver utifran studien i Stockholms lin, konstateras att anhorigviar-
dare finns Gverallt, men att den engagerade medborgaren och omsorgsgiva-
ren var overrepresenterade pa landsbygd och i sma titorter.

Med syftet att beskriva hur storstadsbor och landsbygdsbor som vardar
en demensdrabbad nirstiende, bedémer sin virdsituation, genomférde
Ehtlich (90) en enkdtundersokning i Storstockholm (storstad) och atta
kommuner i norra och vistra Dalarna (glesbygd). I storstaden besvarades
enkiten av 57 personer (varav 23 min) som hade ansvaret for den informel-
la varden av en demenssjuk nirstiende och motsvarande antal 1 glesbygden
ar 46 personer (varav sex man). Ungefir 60 procent av respondenterna ut-
gjordes i de bida omradena av makar/makor. I studien éterfinns inte nigra
statistiskt sakerstillda skillnader mellan hur man i storstad respektive lands-
byed upplevde att vara anhorig till en demenssjuk person. Pa en delfraga
skilde sig dock de bada grupperna at. I storstaden menade 60 procent av de
tillfragade att det var svart att fa familj och andra att ta del av omvardnaden
medan 29 procent av respondenterna pa landsbygden svarade pa detta sitt.
Pa motsvarande vis som Nordberg (op. cit.), spekulerar Ehrlich (op. cit.) att
forklaringar till dessa skillnader kan handla om olikartade livsformer dar
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landsbygden i jimforelse med storstaden 1 hégre utstrickning karakteriseras
av tita natverk och kollektivt tinkande.

Den sociala kontrollen i mindre samhillen kan vara en férdel. Det kan
kinnas tryggt att andra vet att ens make till exempel dr demenssjuk. Om han
skulle ga vilse vet alla var han hor hemma och det ir sjalvklart att hjalpa till
(129). Om den sociala kontrollen och utbytet dr mer uttalad mellan invanar-
na pa landsbygden kan det innebira att anhorigvardarna inte ér identifierade
av den offentliga sektorns verksamheter. Enligt Petersson (72) kan morker-
talen, det vill siga att det finns anhorigvardare som inte ar kinda av framfor
allt den kommunala verksamheten, vara storre pa landsbygden dn i central-
orten.

Skillnader mellan stad och landsbygd som kan paverka anhorigas situa-
tion och som lyfts fram av Orsholm (57) dr att det i staden finns ett stort
utbud av affirer, apotek och liknande och det dr nira till service och till
kollektivtrafik. Pa landsbygden ar det lingre avstand vilket kanske kriver
tillgdng till egen bil och méjlighet att kora. Resorna kan ta lang tid, mycket
kraft och vara kostsamma. Det finns andra moijligheter till specialistvard och
annan vard i staiderna och nir det giller boenden och avlosningsmoijligheter
och annat anhorigstdd sd dr utbudet och kanske valméjligheterna storre i
stiderna. Allt som finns geografisk nira beh6ver dock inte vara tillgingligt.
Det finns hinder aven for att kunna utnyttja intilliggande serviceinsatser.
Det ar skillnad mellan vad som finns att tillga och vad som faktiskt dr mijligt
att tillga 1 den aktuella situationen (op. cit. s. 73). Holmstedt (130) skriver att
det ar troligt att manga anhorigvardare i glesbygdsomradena inte har tillging
till anhorigstdd 1 samma omfattning som de som bor mer centralt. Resorna
till dagverksamhet med mera kan ocksia utgéra problem eftersom manga
saknar bil och/eller koérkort. Det finns fa sirskilda boenden i glesbygdsom-
raden vilket innebir att det geografiska avstandet kan bli langt mellan den
anhoriga (make/maka/partner) och personen som har flyttat till sdrskilt
boende. Att ha langt till sjukvard kan ocksa innebidra en oro for vad som
kan hidnda vid akuta situationer. Berérda anhoriga i glesbygd bor dirfor
erbjudas en utbildning 1 hjart- och lungraddning.

Utveckling av anhorigstdd som anpassats till glesbygd

Ett sitt att na ut till stora delar av kommunernas befolkning ér att sprida ut
anhorigecentra eller moétesplatser pa manga stallen i kommunerna istillet for
att bara ha ett centrum i centralorten. I Ljusdals kommun t.ex. var strivan
att ha ett anhoérigeenter 1 samtliga kommundelar. Holmstedt (op. cit.) skriver
ocksa att det dr viktigt att kommunernas anhérigstodjare forsoker finna



okonventionella 16sningar for att na ut till befolkningen, t.ex. att samverka
med skolskjuts och bokbuss.

I Alvdalens kommun har man gitt ett steg lingre 4n i ovanstiende for-
slag. Pengar soktes for att utveckla ett mobilt anhdrigcentrum i form av en
specialutrustad husbil (131). Bakgrunden till husbilsprojektet ar att anhorig-
virdare i Alvdalens kommun intervjuades och resultatet av undersékningen
visade att behovet av anhorigstdd varierade och att manga inte hade kraft
och ork att ta sig till titorten dir anhorigstodet finns. Anhorigvardarna var i
manga fall ocksa bundna till hemmet (132). Husbilen fungerar som ett mo-
bilt anhérigcenter samt erbjuder dagverksamhet. Den kommer ut till byarna
och hem till de personer som inte har méjlighet att ta sig till titorten. I bilen
arbetar ett team. Sammansattningen av teamet kan variera, men kan besta av
bistandshandliggare, diakon, fardtjinsthandliggare, Silviasyster inom de-
mensomvardnad, demenssjukskoterska, “hemmafixare” samt frivilligarbeta-
re frin Roda Korset. Insatser som teamet har bidragit med ir information,
hjalp och stéd. Anhorigvardare har kontinuerlig kontakt med det mobila
anhorigstodet och de har fatt hjilp med avl6sning, stddsamtal och informa-
tion. I kommunens utvirdering framfors att anhoriga har nitts 1 ett tidigare
skede och att denna typ av anhorigstdd har inneburit 6kad flexibilitet och
individuella 16sningar. Nya kontakter och natverk har ocksa skapats (133).

Med syftet att kartligga anhorigstodet i Alvdalens kommun med fokus pa
projektet med husbilen intervjuade Jansson (132) fyra anhérigvirdare, fyra
personer frain kommunens referensgrupp for anhérigstdd, projektledaren
och en silviasyster samt observerade verksamheten under tva dagsturer.
Jansson skriver att husbilen erbjuder ett flexibelt anhorigstdd for att passa
olika individer. Verksamheten anpassas efter de olika forutsittningar som
finns ute i byarna. Teamet som arbetar anpassar sig ocksa utifrin dndrade
forutsittningar eller anhérigvardarens dagsbehov. Att det d4r manga aktorer
som medverkar kan bidra till ett brett och flexibelt anhé6rigstéd. 1 intervju-
erna med anhoérigvardarna framférdes behovet av social samvaro. Anhoérig-
teamet har lagt ner stort arbete pa att sprida information om verksamheten
och de upplever att det bésta sittet att na ut ar genom personlig kontakt. Ett
visst motstand har noterats frin en del anhorigvardare mot att delta 1 verk-
samheten. Orsaker till detta kan vara tidsbrist, instillningen att man skall
klara sig sjalv, misstro mot kommunen och 1 vissa fall kinslor av skam.
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Narmiljons betydelse

Den omgivande miljon formar olika villkor f6r och inverkar pa hur hjilpgi-
vandet uttrycks, hur det upplevs och vilka konsekvenser det far. Samman-
hanget som den anhoriga lever i har stor betydelse (134) s. 56. Situationen
att vara anhorig till en sjuk person innebir f6r manga att en stor del av dyg-
nets timmar tillbringas 1 hemmet. Orsholm (op. cit.) skriver att en del ir
tillfreds med detta medan andra lider av det. Bostadsanpassningar kan un-
derlitta f6r att hemmet skall vara vil fungerande och ’frizoner” kan vara
viktiga. Ett eget rum med moijlighet att kunna dgna sig dt egna aktiviteter,
tridgard och veranda kan motverka kinsla av instingdhet. Tillgang till altan
eller balkong dr viktigt eftersom det ocksa kan vara enda sittet f6r den an-
horiga och den sjuke att komma ut pa tillsammans (37).

Den lokala miljon har stor betydelse, bade dess fysiska och sociala aspek-
ter. For att forstd vilken betydelse miljon kan ha f6r den anhériga méste man
se dennes specifika livssituation (122). Nir en maka eller make vardar en
demenssjuk livspartner édr det inte bara viktigt att skapa en milj6 som funge-
rar f6r den person som dr sjuk utan det finns ocksa en strivan efter att ska-
pa en milj6 dar relationen kan utvecklas (115).

Att bo kvar i det egna hemmet innebir att kontinuiteten bakat i tiden
bevaras och det kan innebdra en trygghet om vardagen idag dr svir. Det
forekommer ocksa fall di anhoériga kimpar extra linge med att varda i
hemmet eftersom de inte kommer att ha rad att bo kvar sedan den sjuke
livspartnern har flyttat till sirskilt boende (134).

Socialt stod

Socialt stod ar viktigt for att minska stress bland anhoriga (89). Hjilpgivare
med tillgdng till socialt stoéd av ndra vin och tit kontakt med socialt nitverk
i form av vinner och bekanta kan ha bittre hilsotillstaind 4n de hjilpgivare
som saknar detta (33). Borg och Hallberg (119) fann att daliga sociala resur-
ser Okade risken for lag livstillfredsstillelse bland omsorgsgivarna. Det var
vanligast att kdnna sig ensam i den gruppen av anhoériga som gav en omfat-
tande omsorg. En tredjedel av dem uppgav att de inte triffade vanner sa
ofta som de 6nskade. Aven Kristensson Ekwall (53) kommer i sin avhand-
ling fram till att en av de frimsta orsakerna till god livskvalitet bland anho-
rigvardarna var tillgangen till ett socialt nitverk, att ha nagon att anfortro sig
at. Det ér alltsa av stor betydelse for livskvaliteten att underldtta f6r de an-



hoériga att behilla sitt sociala nidtverk. Intervjuer med fem anhériga visar att
det ar valdigt viktigt att ha méinniskor omkring sig for att kunna dela erfa-
renheter med. Vuxna barn med familjer dr ofta det bista stodet, men inte
alltid. Barnen har ibland svart att acceptera det svara och forstar inte alltid
lojaliteten mellan makarna (129).

Ett vil fungerande anhorigstod kan pa olika sitt mota de anhorigas be-
hov av sociala kontakter. Dels kan méten med vinner och familj underlittas
genom avlosning 1 olika former och dels kan anhé6rigstodet i sig besta av att
anhoriga traffar varandra eller bygger upp relationer med andra personer
inom anhorigstodet att tala med.

Coping

De forutsittningar som anhoriga har att bemistra olika svarigheter pa ar
ocksa viktiga och kan variera mellan olika anhoriga. I en enkit ddr 171 an-
horigvardare som var 75 ar och éldre besvarade fragor finner Kristensson
Ekwall (53) att de fem vanligaste copingstrategierna var att a) halla sina
kinslor under kontroll, b) ta en dag i taget, c) tinka tillbaka pd den goda
tiden som de haft tillsammans med den virdade, d) bestimma vad som ir
viktigast och f6lja det samt att e) inse att det finns de som har det simre. De
olika strategierna anvindes av mellan 87 till 92 procent av de tillfragade. De
anhoriga som uttryckte hog tillfredsstillelse 1 vardarrollen anviande mer pro-
blemfokuserade copingstrategier in andra (54). I en intervjustudie i Oster-
gotland som inkluderade 245 anhériga blev resultatet likartat nir strategier
for att klara vardens pafrestningar undersoktes. Det var bra att lita pd sin
egen kompetens, ta reda pa vad som dr viktigast och halla sig till det, att
acceptera situationen sa som den dr och att tinka pa alla fina gemensamma
upplevelser. Att ha tid for egna intressen och aktiviteter underlattade ocksa
(84).

Hur man dr som person ér viktigt f6r hur man hanterar situationen. And-
rén och Elmstahl (62, 123) fann att personer med hogre grad av “kinsla av
sammanhang” i Antonovskys mening upplevde mindre belastning an andra
och Kristensson Ekwall m.fl. (95) visar ocksé att hogre “kinsla av samman-
hang predicerar hog livskvalitet hos anhorigvardare. Spiritualitet och religion
kan ocksa vara avgérande, men betydelsen har inte beforskats (107).

Efter denna genomgang av olika faktorer och situationer som kan paver-
ka hur anhorigskapet utformas och upplevs och som beskriver de varieran-
de forutsittningar som anhoriga lever under, star det klart att det stiller
stora krav pa anhoérigstodet om det skall skraddarsys. Det finns mycket att
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ta hansyn till och arbeta utifrin. En annan reflektion ér att de olika férut-
sattningarna och den od6verblickbara mingden av kombinationer mellan
olika faktorer och situationer av betydelse, gor inte ndgot annat dn ett
skriddarsytt anhorigstéd mojligt, om det skall komma till nytta. Eller finns
det former av anho6rigstéd som méter samtliga anhérigas behov? Vi skall i
den fortsatta texten granska de utvirderingar som har gjorts av olika sorters
anhorigstod for att se hur anpassning till enskilda individers situation even-
tuellt har kommit till uttryck. Innan dess, for att verkligen ha forstaelse for
vilka behov av stéd som skall tillgodoses, och for att problematisera fragan
ytterligare, presenteras i ndsta kapitel den kunskap som producerats under
de studerade dren gillande hur det ir att vara anhoérig och vilka behov av
stod som de anhoriga har givit uttryck for.



Att vara anhorig

Det finns mycket insamlad kunskap om hur det kan vara att vara anhorig
och anhoérigvardare och da speciellt hur det dr att vara anhorig till personer
med demenssjukdomar. Manga av de studier som har genomforts bygger pa
kvalitativa intervjuer med ett fatal anhoriga. Vanligast dr det att ma-
kar/makor har kommit till tals, men blandade intervjugrupper ir inte heller
ovanligt. I manga fall bestdr intervjupersonerna av makar/makor och vuxna
barn samt kanske dessutom dven annan anhoérig, men i resultaten behandlas
de som en enhetlig grupp och det dr oméjligt att kunna sirskilja eventuellt
skiftande upplevelser mellan olika anhoérigkategorier at. Med denna reserva-
tion i bakhuvudet inleds presentationen av anhérigas situation med en
sammanstillning av den kunskap som finns gillande anhérigas motiv till att
hjilpa till.

Motiv

Solidariteten lever vidare i Sverige i den meningen att det finns en bered-
skap i familjerna att hjalpa aldre personer som inte lingre klarar sig sjilva,
men samtidigt som anhoriga inte vill 6verge de dldre vill de inte heller ”bira
hela bordan” sjilva (135). I stora drag framkommer i studier pd individniva
av anho6rigas motiv till att ge omsorg tre 6vergripande forklaringar eller mo-
tiv. Det handlar dels om uppfyllande av sociala normer eller plikt, dels att
hjilpen ar utryck for positiva kinslor, kirlek och/eller att den anhdérige vill
atergilda ndgot som han/hon tidigare fatt (5).

Det dr inte ovanligt att anhoriga har svart for att ange ett motiv till varfor
de tagit pa sig rollen som omsorgsgivare.”Det bara blev sa” eller att det ar
en sjalvklarhet ar vanliga utsagor (37, 38, 58, 70, 72, 76, 121, 136, 137). Mel-
lan dkta makor kan motiven ocksa uttryckas i termer av l6ftet att dlska i n6d
och lust eller att inte vilja svika (37, 76, 108) och som en kristens plikt (121).
En drivkraft kan vara att man har en god relation och har haft ett bra liv
tillsammans (38, 72, 138). I studien Eurofamcare framgar att det vanligaste
ar att ge hjilp pa grund av kirlek och tillgivenhet. De olika typsituationerna
skiljer sig inte at gillande detta (20). Att vilja undvika institutionsvard och en
onskan om att fa fortsitta att leva tillsammans dr ytterligare exempel pd mo-
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tiv till att varda hemma (37, 76, 121, 1306). Att betala tillbaka eller atergilda
sadant som man tidigare fitt och att vara en god rollmodell for sina barn
finner Albinsson (139) vara viktigt for anhoriga som engagerade sig 1 varden
av déende anférvanter.

Att ge omsorg till en anférvant skall vara grundat i ett individuellt och
fritt personligt val och vara ett komplement till den offentliga omsorgen
skriver Eriksson och Ede (29), men det féorekommer ocksa att anhoriga tar
anhorigvirdarrollen fast man inte vill och kanske pa grund av krav eller for-
vantningar frin andra och/eller pliktkdnsla (38, 136) s.139. Ett skil till att
varda en maka/make var till exempel som nimnts att inte vilja svika sin fru
eller man. Bostrém, m.fl. (140) finner indikationer pé att anhoriga som tar
pa sig ett vard- omsorgsansvar som ett tving upplever storre belastning an
andra. Att anhoérigomsorgen har Okat under 1990-talet och framit tolkar
Szebehely (36, 141) 1 termer av att det dr en patvingad situation, bade for
omsorgsgivare och mottagare. Gamla kvinnor far hjilp frimst av sina dott-
rar, men skulle hellre vilja att vissa uppgifter skottes av hemtjinsten. Gamla
gifta kvinnor far i hogre utstrickning d4n ménnen klara ett omfattande om-
sorgsansvar pa egen hand och medelalders doéttrar tar ett storre ansvar for
forildrarna dn vad béade de sjilva och férildrarna 6nskar. Lésningen pa det-
ta dr en vil fungerande, vilutbyged dldreomsorg, jmf. (142).

Mojligen dr det sa att behovet av stéd ser olika ut beroende pa vilka mo-
tiv den som ger omsorg har. Aven om motivet ir kirlek betyder det inte att
inte situationen kan vara tung pa olika siatt. Som vi sett tidigare kanske det
till och med kan vara komplicerande. I det foljande kommer anhorigas upp-
levelser att beskrivas.

Anhadrigas upplevelser

Det finns en omfattande svensk forskning om hur anhérigvardare upplevel-
ser sin situation (3) Merparten av den kunskap som finns beskriver svarighe-
ter av olika slag, men dven positiva dimensioner av situationen har upp-
mirksammats (3, 5, 84, 109, 118, 143, 144).

De flesta studier grundar sig pa anhoriga till demenssjuka personer och
det dr ofta de kinslomissiga upplevelserna som stitt 1 fokus. SOS-
syndromet dr ett begrepp som myntades redan dr 1985 och som beskriver
anhorigas upplevelser av bundenhet och ensamhet samt av kidnslorna Sorg,
Oro och Samvetsforebraelser. De anhoriga visade sig vara i1 behov av hjalp
(145). Liknande resultat som dessa har sedan aterfunnits 1 ett stort antal
studier. Vanligt dr ocksa att anhorigas upplevelser har studerats i relation till



stress, upplevd belastning (burden) och som kris. Eftersom det dr anhérigas
upplevelser och behov av hjilp som skall métas inom anhorigstédsverk-
samhet dr det hir av intresse att nirmare visa hur anhorigas situation be-
skrivs 1 olika studier.

Positivt och negativt

De relationer som huvudsakligen har studerats dr dem mellan makar dir
den ena parten fatt en sjukdom och/eller funktionsnedsittning. Utifrin en
enkitundersokning med 1200 anstallda anhorigvardare (1020 kvinnor och
177 min) och uppfoljande kvalitativa intervjuer med 40 anhorigvardare fin-
ner Mossberg Sand (63) att relationerna mellan makarna kan férsdmras, men
situationen kan ocksa innebira att makarna kommer niarmare varandra. Or-
sholm (57, 134) beskriver utifran intervjuer med atta anhoériga att 1 en del
berittelser finns mycket hoppfullhet, medan det i andra férekommer en
grundton av fortvivlan. Kiénslor av hopp och fortvivlan, sorg och skuld ar
manskliga upplevelser som ér forknippade med anhérigas livssituation.

Det ir inte sd enkelt att upplevelserna eller relationerna antingen ar ren-
odlat positiva eller negativa. Anhoériga kan mycket vil uppleva bundenhet
och stress och samtidigt kdnna glidje och tillfredsstillelse (33, 62). Skulle
det enbart upplevas som negativt att ge omsorg till eller att varda en
maka/make eller forilder skulle féormodligen inte omfattningen av den in-
formella omsorgen vara lika stor som den idr idag. Negativa och positiva
upplevelser ir inte varandra uteslutande och det kan utifran ett mer existen-
tialistiskt perspektiv beskrivas som att de forutsitter varandra (5).

Som illustration till detta kan nimnas situationer mellan makar och ma-
kor dir make eller maka kan beritta att dialogen med den sjuka/e upphort
och att relationen inte lingre priglas av 6msesidighet. Samtidigt beskrivs
ljusa stunder som karakteriseras av viarme, gemenskap, humor och glidje
(57). Ett annat exempel som belyser blandningen av positiva och negativa
upplevelser ger Larsson, L. (69) utifran intervjuer med fem anhoriga som
levde tillsammans med en demenssjuk anférvant och dir Gvergripande te-
man som identifierades for att beskriva anhorigas situation bland andra var
Vanmakt och otillricklighet, Ensambet i tvasambet, men ocksa temat Hoppfullhet.
Ehtlich (90) skriver utifran en enkitundersékning riktad till demenssjuka
personers anhoriga att trots att hélsa och ork sviktade upplevdes omvardna-
den av anhoériga 1 storstad bekriftande och att den gav nagot i gengild och
bland anhériga pa landsbygd att man tyckte om att ta hand om sin nirsta-
ende. De flesta makar och makor till strokedrabbade personer uppgav i en
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intervjuundersokning att vardinsatserna var meningsfulla, samtidigt som de
flestas livskvalitet f6rsamrats efter livspartnerns insjuknande (81).

Andrén och Elmstahl (62) undersokte 153 anhoriga till demenssjuka per-
soner med avseende pa vilka faktorer som dr kopplade till tillfredsstillelse
och fann att en stor del av de anhoériga uttryckte tillfredsstillelse oberoende
av den upplevda belastningen och egen hilsa. Stressfaktorer och tillfreds-
stillelse férekom samtidigt och de olika upplevelserna kan spegla olika
aspekter av omsorgsgivandet. | en intervjuundersékning i Ostergétland dir
245 anhoriga intervjuades uppgav merparten av de intervjuade problem av
olika slag, men frimst att omsorgen innebar en killa till glidje och tillfreds-
stallelse. De anhoriga upplevde fyra olika typer av belastning: a) problem
relaterade till vardens begrinsningar till exempel bundenhet, b) arbetsbor-
dan och vardens fysiska krav, c) relationsproblem till vardtagaren och 6vrig
familj samt d) vardens kanslomissiga paverkan. De positiva dimensionerna
var frimst kopplade till vardtagaren och handlade om glidjen att kunna ge
vardtagaren det han/hon behévde och att bidra till att bevara virdigheten.
De anhériga kinde sig ocksa uppskattade och behévda. Aven anhériga som
inte upplevde ndgot positivt i situationen kunde identifieras (84).

Efter att nu ha tryckt pa det faktum att positiva och negativa upplevelser
kan forekomma samtidigt och kanske till och med forutsitter varandra
kommer i det féljande en mer summarisk beskrivning av olika slags upple-
velser att ges. Detta for att uppvisa spannvidden, men ocksa mycket av det
typiska som anhoriga rapporterar att de upplever. Det dr anhorigas erfaren-
heter, upplevelser och kianslor och dirmed olika behov av hjilp som skall
motas inom anhorigstddsverksamheten.

Det svara

Manga anhériga upplever att vard- och omsorgssituationen medfér en stor
bundenhet som innebir begrinsningar i den anhériges mojligheter att till ex-
empel gora saker for egen del. Det ir inte ovanligt att situationen innefattar
omsorgsuppgifter under hela dygnet (33, 57, 68, 69, 76, 77, 84, 90, 94, 110,
116, 121, 128, 134, 136, 146—153). Bundenheten och andra faktorer bidrar
till att det blir svarare att uppritthalla sociala kontakter och kanslor av en-
sambet och isolering rapporteras ofta av anhoriga. Ensamhetsupplevelserna kan
ocksda handla om annat dn avsaknad av sociala kontakter och mer berdra
existentiella sporsmal och kanske forlusten av den person som ar sjuk och
kanske inte lingre ér sig sjilv. En paradox som existerar ir upplevelsen att
kinna sig ensam (att inte ha mojlighet att traffa andra eller att kdnna sig
ensam i sin vardarroll) och samtidigt lida av brist pa ensamhet (pa grund av



bundenheten till en kanske virdbehovande make/maka) (38, 55, 63, 69, 76,
82, 121, 139, 140, 146, 148, 150). Aven om ensamhet ir vanligt férekom-
mande bland anhoérigvardare finns det ocksa uppgifter om att anhoriga som
ger omsorg kan vara ensamma i mindre utstrickning dn andra i motsvaran-
de dlder. I en enkitundersokning av 4278 personer 1 aldrarna 75 ar och ild-
re, varav 781 personer gav omsorg at nagon pa grund av hilsoproblem,
fann Ekwall m.fl. (154) att omsorgsgivarna hade ett storre socialt nitverk
och rapporterade att de hade ensamhetskinslor mindre ofta dn personer
som inte gav omsorg. Det var ocksa en storre andel man dn kvinnor bland
dem som gav omsorg. Det skall noteras att omsorg var brett definierad i
denna studie och kunde variera fran att ha beredskap pa att nagot kan hinda
till ren omvardnad. Antalet timmar som respondenterna lade ner pa att hjil-
pa varierade frin en timme per vecka till 24 timmar per dygn med ett ge-
nomsnitt pa 15 timmar per vecka for minnen och 19.5 timmar per vecka
for kvinnorna.

Det dr de psykiska och emotionella pafrestningarna som anhoriga ofta
upplever som de storsta problemen. Sorgen 6ver att situationen dr svir, att
en narstiende har det besvirligt, att ett kanske lingt gemensamt liv slutade
pa det hir sittet, att framtiden uppfattas som grusad och att en alskad per-
son kanske inte lingre gar att kdnna igen och dirmed i nagon mening ar
borta, kan vara svir (57, 69, 76, 77, 82, 116, 119, 136, 147, 150, 155). Kins-
lor av skam térekommer (82, 150) och pafrestningar pa talamodet (150,
156). Det finns mycket att oroa sig foér. Oro kan finnas f6r hur det skall ga
for den sjuka personen och vad han/hon eventuellt kan rika ut for (77, 94,
128, 136, 140, 149, 156, 157), men oron kan dven gilla den egna framtiden
och fragor om hur linge man skall orka och om man som anhé6rig kommer
att klara av situationen. (77, 121, 140). Oron kan ocksa gilla den egna hil-
san; hur den paverkas av vardarrollen och vad som kommer att hinda om
jag som anhorig blir sjuk (76, 110, 121, 151, 156). Speciellt bland vuxna barn
kan ocksé fragan om arftlighet kiinnas oroande; hur stor ér sannolikheten att
jag far samma sjukdom som mamma/pappa? (140). Depression och angest
kan férekomma (55) liksom sjalvmordstankar (57). Dadligt samvete eller skuld-
kanslor £0r saker som jag gor, tinker eller kinner dr vanligt liksom daligt
samvete for saker som jag inte gor, tinker eller kinner (57, 76, 77, 84, 94,
139). Overgrepp kan férekomma nir vardarbetet dr pafrestande, ensamt och
innebir hog stress (7, 143) (38) eller om det bygger pa en svag eller daligt
fungerande relation (158). Mer forskning beh6vs om detta.

Ofta ir det den sjuke personen som dr i centrum och den anhoriga far ge avkall
pa mycket av sitt eget liv och har kanske didrmed ocksa svarigheter att iden-
tifiera behov av stod for egen del. Ibland blir priset att den anhoriges hilsa



sitts pa spel (69, 150, 157). En osdkerbet som kan finnas dr nir den anhoriga
har svarigheter att hantera sjukdomen och inte vet hur eller vad som bor
gOras 1 vissa situationer (150, 156) till exempel nir den sjuke har problem att
rora sig (53). Irede rapporteras som vanligt hos mycket unga anhériga (82).

Omsorgsarbetet kan vara tungt och fysisk? trottande (63, 84, 121, 148) samt
ge upphov till szress (156). Tritthet och simnsvarigheter térekommer (53, 55, 57,
76, 94, 116, 149, 156). Ibland konkurrerar anhérigvardarrollen med andra
roller (159) och 1 relationen mellan den anhdriga och den som tar emot
hjalpen kan ombytta och fordndrade roller f6rekomma. Mellan vuxna barn och
deras forildrar pa det sittet att barnet nu dr den som ansvarar och hjilper
foraldern istéllet for tvirtom och inom parférhallanden kan den friska ma-
ken/makan fi ta Gver uppgifter och roller som den sjuka makan/maken
tidigare haft (57, 69, 70, 116, 128, 137, 139, 152, 153). Det ir inte heller
ovanligt 1 samband med vissa sjukdomstillstand att sexwaliteten forindras eller
Sforsvinner (64, 116). Ett problem for en del anhoriga kan vara att ekonomin
forsimras och/eller innebir begrinsningar (63, 118).

Efter den hir listan av dokumenterade svirigheter som kan férekomma
hos anhoriga 6vergar vi till det som beskrivs som positivt i anhorigrollen.

Det positiva

“Hjilpgivandet for de allra flesta tycks vara forknippat med glidje och till-
fredsstillelse”, skriver Jeppsson Grassman (33) och detta giller dven om det
handlar om manga hjilptimmar.

Utifran en enkitundersékning som omfattande 229 svar frin anhoriga i
Jamtlands lin dir 66 procent utgdrs av makar/makar drar Nisstrom (25)
slutsatsen att de flesta skattar att de lever ett ganska gott liv. Sjuttiodtta pro-
cent uppfattade sin egen hilsa som mycket bra eller bra och 80 procent gav
samma svar gillande det psykiska vilbefinnandet. Pa fragan hur responden-
terna upplevde kontakten med minniskor svarade 86 procent mycket bra
eller bra. Motsvarande siffra for familjelivet 4r 83 procent och nir fragan
omfattade livet idag som helhet svarade 84 procent att det var mycket bra
eller bra. Dessa siffror kan 4 andra sidan ocksa kontrasteras med svarsfor-
delningarna pa andra fragor dir till exempel 83 procent uppgav att det helt
eller delvis stimde att de ofta var trétta, 71 procent uppgav att de sillan far
vara helt for sig sjilva, drygt hilften skulle vilja vara mer aktiva och nistan
hilften svarade att det stimmer helt eller delvis att de ofta kdnner sig en-
samma. En annan reflektion som Nisstrém gor 1 sammanhanget ar att dven
om det ar en majoritet som beskriver situationen som bra eller mindre pro-
blematisk 4r det anda en ganska stor minoritet som inte gor det.



Vad idr det da for inslag i vardagen som kan upplevas som positivt f6r de
anhoriga? Kristensson Ekwall (53) visar utifran sin avhandling att de fem
vanligaste kallorna till tillfredsstallelse hos anhérigvardaren var att det kin-
des bra att se den sjuke ha det bra, det gav tillfredsstillelse att se den sjuke
lycklig, att den sjuke kunde behalla sin virdighet, att den sjuke slapp virdas
pa institution och att den som vardade kunde gora den sjuke néjd. Bland
makar som Larsson L. (69) intervjuade angavs ocksa att det var positivt att
kunna uppmuntra den sjuka. Noterbart i dessa dimensioner ir att de endast
kretsar kring den sjuka och ger inte ndgra indikationer pa upplevd 6msesi-
dighet. Det gor ddremot resultatet av en observationsstudie av dtta par av
makar och makor dir en av makarna 1 paret hade en demenssjukdom.
Nordberg (128) skriver att samhorighet genomsyrade relationerna och bel-
nande f6r den anhoriga var kdnslan av nirhet och att hora thop. Inte nagon
av de demenssjuka makarna kunde konversera, men kommunikationen in-
kluderade empati och nirhet. Det var tillfredsstillande att vara tillsammans
och att bevara virdigheten och sjilvkinslan hos den sjuke.

Som svar pa frigan Vad ir det viktigaste du gor? som Orsholm (57) still-
de till atta anhorigvardare blev ett svar “att jag finns”. Betydelsen av denna
dimension som kan handla om kinslomassigt stod, trygghet och pd en kon-
tinuitet bakat i tiden kan vara svar att finga i intervjuer och med mitinstru-
ment.

Anhorigvardares dilemman

Situationen att vara anhorigvardare kan som Kalltorp och Uggla (160) gjort,
beskrivas som olika dilemman som den anhoériga har att forhalla sig till. De
dilemman som identifierats och som kan sdgas sammanfatta en del av de
positiva och negativa inslag 1 anhérigrollen som tidigare namnts, harror fran
resultatet av tio fokusgrupper som sammanlagt bestod av 74 personer varav
56 var kvinnor. De allra flesta var 6ver 60 ar och majoriteten vardade en
maka eller make i hemmet. Killtorp och Uggla skriver att de anhériga ut-
vecklar varierande forhallningssitt 1 de ofta svéra situationer som de moter
och att de hir férhallningssitten kan variera beroende pa omstindigheterna
och over tid for enskilda anhorigvardare. De olika dilemman som anhériga
kan beh6va hantera dr: Att bli instingd e/fer ta sig ut, Att bli 6vergiven eller
fa stéd av andra, Att ta pa sig allt, forsonas med situationen e/er fly, Att ga
miste om sitt hem e//er stirka sin hemkansla, Att bli beroende e/er ga in i en
ny roll, Att leva i ovisshet e/ler fa en livsuppgift, Att bli anhérigvardare fullt
ut eller limna 6ver till nagon annan, Att tinka pa den egna hilsan e/er den
nirstiendes, Att fokusera pa det sjuka eler det friska: sorg, livsforlust eller



férsoning. Anhérigvardarens kinslor beskrivs i termer av oro och ridsla e/er
trygghet, Plikt, skuld, skam, ilska — e/er forn6jsamhet samt Den stindiga
ambivalensen. Det ar litt att som anhorig kinna sig osiker i rollen och att
ha motstridiga kinslor. Killtorp och Uggla (op. cit. s. 58) sammanfattar:
”Anhorigvardandet kan pa detta sitt, beroende pa omstindigheterna, inne-
bira lidande och pliga eller tvirtom, om inte lycka sa i vart fall en djupt
meningsfull livsuppgift”. En kommentar till detta dr att det ena inte behover
utesluta det andra utan att lidande och meningsfullhet kan upplevas samti-

digt.

Behov av stod

Det ar svirt att kartligea anhorigas behov av stodinsatser eftersom de anho-
riga manga ganger ir starkt fokuserade pa den sjukes situation och vilbefin-
nande och dirmed har svart att formulera behov for egen del. Reflektioner
som gors i flera studier ar att det dr svart att fa samtal att kretsa kring den
anhorigas situation och framfor allt kring anhorigas eventuella stodbehov
(69, 121, 160, 161). Nir anho6rigas behov av stéd, liksom dven andra dimen-
sioner av anhoérigskapet beskrivs dr det latt att fa intrycket att den anhoriga
star helt ensam med sitt ansvar och sina vird-/omsorgsuppgifter. For en del
kan situationen vara sidan, men manga har andra personer inom familjen
och/eller vinskapskretsen att fa stoéd frin. Detta kan ocksd vara en anled-
ning till att det inte ligger nira till hands att s6ka eller ha kunskap om kom-
munens anhoérigstod.

Sundstrém (121) har i tva riksrepresentativa studier intervjuat 20 respek-
tive 37 anhoriga dir de flesta bor tillsammans med den person som de var-
dar. Manga har inte ndgon offentlig hjilp och i de fall de har det dr insatser-
na ofta sma. De 6nskemal om stod for egen del som framfordes gallde i
forsta hand avlosning (t.ex. att fa sova ostOrt, kunna fa vara ensam, kunna ta
semester) samt ekonomisk ersittning. Manga var okunniga om vilken slags
hjilp som finns att fa. Sundstrom skriver att den offentliga hjilpen for den
hir gruppen anhériga ar for oflexibel eller fantasilos. ”Kommunala paket-
16sningar” passar allra simst de gamla makar med langa dktenskap bakom
sig som Onskar ta vara pa den sista tiden tillsammans.

Behov av avlosning (girna flexibel och med kort varsel) som anhorig-
stodstod finns ocksa dokumenterat i manga andra studier se t.ex. (25, 29,
108, 110, 130, 151, 152, 156, 160, 162-164)

Ovriga stodbehov som kan hirledas fran studier av anhérigas situation ir
mojlighet att fa fly undan det som ér svart, tidpunkter av lugn till exempel



genom deltagande 1 kulturella aktiviteter eller umginge med andra (157,
160). Information om specifika sjukdomstillstind och vad det finns f6r an-
horigstod att tillga, individualiserad medicinsk information och kunskap i
allminhet om det som ar viktigt i vard-/omsorgssituationen efterfragas (20,
26, 29, 55, 90, 110, 136, 146, 151-153, 156, 160, 163—165). Att ha en person
att, girna nar som helst, kunna ringa till, nagon att tala med for att fa enskilt
stod innebir en trygghet (20, 25, 26, 29, 72, 90, 130, 136, 146, 163, 165).
Distriktsskoterskan kan vara en sidan person (69) eller en sirskilt utsedd
stodperson, kontaktperson som den anhoriga far kontakt med i ett tidigt
skede, girna i samband med diagnos. En viktig funktion f6r en sidan kon-
taktperson dr att vara ett moraliskt stod infor till exempel att ta emot hjilp 1
form av avlosningar och flytt till sirskilt boende (156) jmf. (77, 164). I var-
den av multisviktande dldre skulle specifika vardbitriden inom hemtjinsten
som de anhoriga kanner till ha beredskap att ge st6d i situationer som kan
uppsta akut (99). Aven personer med likartade erfarenheter kan ge stéd (72,
105, 165). Det finns ocksa behov av stod for att kunna uppritthalla sitt nit-
verk och dterknyta kontakt med gamla relationer och aktiviteter (29, 105).
Bevis pa uppskattning efterfragas ocksa. Detta kan ges i form av ekonomis-
ka bidrag eller pd andra sitt som erbjudande av rekreation, hilsorelaterade
aktiviteter eller annat positivt (25, 29, 136, 146, 160, 163). Att fa kinna sig
sedd och bli bekriftad i omsorgsgivarrollen dr ocksa viktigt (110) samt att
ha inflytande och kontroll (160). Hela 33 procent av 52 tillfragade anhériga
till demenssjuka personer boende i storstad 6nskade som stédinsats att fa
limna 6ver ansvaret till permanent plats inom sirskilt boende (90).

Vi har tidigare konstaterat att anhoOrigskapet dven innehaller positiva
aspekter och dimensioner och en tanke ér att anhorigstodet bor forstirka
det positiva och att anhorigas copingstrategier skall stirkas (11).

Ett problem som visar sig kan uppsta dr att den sjuka kan bli avstingd
fran avlosningsverksamhet pa grund av att inte passa in dar eller for att
han/hon dr f6r virdkrivande eller pd andra sitt behéver mer resurser in
vad avlGsningsinstansen kan erbjuda. Detta betyder att den anhérige da far
klara av de sviraste situationerna och perioderna pa egen hand (156). I detta
skede maste behovet av st6d vara som mest uttalat.

Det finns ocksa en del forskning som beskriver hur det dr att vara anho-
rig 1 specifika situationer. I den fortsatta texten skall kunskap presenteras
om hur det dr att vara anhorig i samband med vardplaneringar och bi-
standsbedémningar, att vara anhorig till nagon som bor pa sirskilt boende
samt hur anhorigskapet kan vara i anslutning till vard 1 livets slutskede.



6

Att vara anhorig i samband med vard-
planeringar och bistandsbedémningar

Nir vardplaneringar genomférs och i samband med bistandsbedomningar
finns ofta anhoriga med fOr att representera den idldre och/eller bidra med
information. Anhérigas roll i dessa sammanhang ir inte enkel.

Inom ramen fér en doktorsavhandling videofilmade Efraimsson (1606)
atta vardplaneringsmoten dar aldre kvinnor skulle skrivas ut fran vardavdel-
ning och analyserade dem med hjilp av innehallsanalys och diskursanalys.
Det 6vergripande syftet med studien dr “att beskriva hur ildre kvinnors
moéten med en institutionaliserad vardvarld tar sig uttryck vid samordnade
vardplaneringsmoéten”, men dven anhorigas roll analyserades (s. 5). Vard-
planeringsmétena dominerades av de professionella vardarna och det var
begrinsade mojligheter f6r kvinnorna att paverka och férhandla. Anhériga
hade som en funktion att stédja den idldre kvinnan, men ibland uppstod
dilemman nir det gillde att hidvda kvinnans individuella behov av vard och
omsorg utan att krinka hennes integritet. Ibland konkurrerade ocksd den
aldre kvinnans behov med den anhériges behov. Efraimsson (167) s. 17
skriver att det inte 4r litt att uppritthalla ”ritt” forhallningssatt pa ett vard-
planeringsmoéte som frimst passar institutionens behov. ”Vem stodjer den
som skall vara patientens stéd och hur?"

Familjens roll 1 bistindshandldggning har knappast studerats i Sverige och
anhoriga verkar enligt Janlév, m.fl. (168) ha en oklar juridisk position och
funktion i bistindshandlidggningen, jmf. (169). I en doktorsavhandling med
delsyftet att belysa dldres och familjens delaktighet i behovsbedémningspro-
cessen av de aldre samt deras inflytande 1 besluten av hemhjalp (170) s. 80
genomfordes tematiska intervjuer med 27 nira familjemedlemmar och dessa
intervjuer lag sedan till grund f6r en innehallsanalys. Resultatet visar att hu-
vudfokus 1 bistindsbedomningen dr pa hjalpsokaren och att familjemed-
lemmar som hjilper i hog grad bortses fran. Familjemedlemmarna kiande
ansvar for att hjilpa till och kidnde sig samtidigt pressade av ansvaret. I bi-
standshandldggningen upplevde de anhoériga en kamp for balans mellan
ambivalenta kinslor och behov. Det gillde att f6rsoka se till att anférvanten
fick den hjilp han/hon behovde utan att ta 6ver for mycket av sjilvbe-
stimmandet eller krinka integriteten. Huvudsakligen kinde de anhériga sig
inte bekriftade eller virderade i processen. En god socioekonomisk status,
god hilsa, personliga kontakter i dldreomsorgen och god fé6rmaga att artiku-
lera sig gav battre forutsittningar. En slutsats av studien 4r att familjemed-
lemmars position, roller och funktioner maste stirkas med hjilp av mer



kunskap och juridiska rittigheter (168, 170). Forskningsresultat visar ocksa
att anhoriga 1 samband med bistindsbedomningar i allt hogre utstrickning
forvintas och ibland kinner sig Gvertalade att vara de som utfor service-
uppgifter (7).

Att fokus vid vardplanering, bistindsbedémning etc. framfor allt dr pa
den sjukes behov skriver ocksa Goransson (108). Intervjuer med sexton
anhoriga visar att anhoriga skulle uppskatta att fa egen tid med bistinds-
handliggaren. Det ir svart att prata fritt nir den narstiende ar med. Be-
skrivningen blir inte alltid korrekt av hur det 4r dar hemma. Enskilda samtal
kan dven behovas for att motivera den anhdrige att ta emot hjilp. Olsson
och Wagestrand (171) identifierar utifran sina erfarenheter som bistands-
handlidggare fem olika slags dilemman som kan férekomma i kontakten mel-
lan den enskilde och anhérig och dd den anhériga (och den enskilde) kan
behova stod. De dilemman som ndmns dr a) nir den enskilde individen
anser att hon/han klarar sig bittre 4n vad den anhériga anser b) nir det
finns fler anhériga som tycker olika ¢) nir anhériga blandar ihop sina egna
behov med den enskildes behov eller bara tar hinsyn till sina egna behov d)
nir anhoriga vill att handlaggaren skall vara budbirare da de anhériga inte
vagar siga att de inte orkar lingre samt ¢) nir anhériga inte vill sin familje-
medlems bista.

Det dr inte endast anhoriga som upplever ambivalens i anslutning till
bistindsbedomning utan detta kan dven gilla distriktsskoterskor och bi-
standshandlidggare 1 relationen till vuxna barn (169, 172). Samtidigt som
anhoriga forvintas skota en del av dldreomsorgen har de inte nagot infly-
tande 6ver beslut som fattas dd dessa skall utga fran den enskildes behov
och sjilvbestimmanderitt. I en interviju i tidskriften Aldre i Centrum uttalar
Hammarstrom, utifrin en studie av hur man fattar beslut om sirskilt boen-
de, att bistindshandliggarna har en dubbel roll som representant f6r kom-
munen och som medminniska till den aldre. Gentemot barnen ir de endast
byrakrater. Ambivalensen som bistindshandliggare ger uttryck for gent-
emot barnen innebir att barnen beskrivs som hjilpsamma mot sina f6rald-
rar, vilket dr Onskvirt, men ocksd som egoistiska nar de vill att féraldern
skall flytta till sirskilt boende. Oro for féralderns vilbefinnande tolkas som
egoism. I studien uppger bistandshandliggarna att beslut om sirskilt boende
inte paverkas av barnens “patryckningar”. Detta giller speciellt di den gam-
la inte sjilv vill flytta. I takt med att familjens ansvar for dldreomsorgen Okar
borde ocksa, enligt Hammarstrom de anhoérigas inflytande 6ka, samtidigt
som det giller att behalla de édldres rittsakerhet.

Att arbeta for att Oka fOrstdelsen for anhorigas situation skulle gynna
bistandsbeslut om anhérigstdd och mer individuellt utformade insatser.



Detta idr slutsatsen som kan dras utifran en studie dir 22 intervjuare (sjuk-
skoterskor, personal frain hemtjinst m.fl.) genomférde sammanlagt 245
strukturerade intervjuer med anhoriga fOr att utrona deras situation och
behov av stod. Nir intervjuerna foljdes upp i fokusgrupper med tretton av
intervjuarna, framkom att intervjuarna, trots att de var erfarna inom éldre-
omsorgen, hade lirt sig mycket nytt och fitt ny forstaelse for de anhoriga.
De insag att de tidigare haft ett begrinsat synsitt, missat manga dimensioner
och minga foérutfattade meningar kom pa skam. Det blev klart att nir bi-
standsbedémningar gbrs av anhorigas behov av stéd sa maste de vara 6pp-
na och utga fran den anhériges situation och erfarenhet. Idag erbjuds fram-
for allt standardiserade serviceinsatser som bygger pa vad organisationen
tror att anhoriga behéver. Om battre service skall utvecklas 4r det viktigt att
professionella helt forstar anhorigas situation (173).

Ett exempel pa hur stéd till anhoériga 1 samband med bistindsbedém-
ningar skulle kunna se ut och som har foljts upp, har hittats i den granskade
litteraturen. I Jéarfilla kommun bedrevs inom ramen fér Anhériga 300 ett
projekt med syftet att ’ta fram en modell f6r bistaindsbedémning med fokus
pa ett helhetsperspektiv dir vardtagarens och den anhoriges situation beak-
tas och att utifran detta utforma ett individuellt anpassat anhorigstod”) (148)
s. 7. Under projekttiden fick bistindshandliaggarna en grundlig utbildning
gillande olika aspekter av anhorigas situation. Den modell for bistandshand-
liggningen som utformades inkluderar dven att anhérigas behov kartliggs
och stod utformas. Ett férdjupat samtal med anhoriga infoérdes och insat-
serna skulle ocksa foljas upp genom samtal med anhériga. For att god tillit
skall uppnas mellan handliggaren dr det viktigt att relationen ges tid. I mo-
dellen ingick tid for samtal, tid for den anhoriga att tinka, tid for att skapa
lugna foérhdllanden runt motet och tid for flera moéten med uppfoljning.
Anhoriga fick alltsa flera mojligheter att ensamma féra samtal med bi-
standshandldggare. En samtalsguide utformades som stod for bistindshand-
liggaren. Tjugoen anhoriga ingick i projektet och vid en uppféljning ut-
tryckte samtliga att de hade fatt en bra kontakt med bistandshandliggarna
och att de uppskattade initiativet att uppmirksamma de anhoériga i hogre
utstrickning. Johnsson (op. cit.) skriver att anhoriga verkar kidnna sig mind-
re ensamma 1 sin situation efter projektet. Tre av de intervjuade anhoriga
uppfattade inte nagon skillnad mellan kontakten de fatt med bistindshand-
liggaren inom ramen for projektet i jamforelse med hur det varit férut och
tre anhoriga var besvikna eftersom de inte fatt det stod de hoppats pa. Aven
bistandshandliggarna uppfattade att kontakten med anhériga forindrats.
Handldggarna forindrade sina attityder till anhoriga och sitt forhallningssitt.
En nackdel var att arbetssittet tog mer tid, men det gav samtidigt bittre



forutsittningar till ett anpassat stod. Tiden rickte dock inte till under pro-
jekttiden. Vissa uppfoljningssamtal fick stryka pa foten, se aven (174). Nar
Lindmark (26) inventerat vad anhoriga i Jamtlands lin efterfragade i form av
utvecklade insatser intog flexibel bistindsbedémning med fokus pa bade
den anhoériga och virdtagaren en central plats. Jarfillamodellen lyfts i detta
sammanhang fram som ett gott exempel.

Nir det giller fraigor om manniskors olika behov i den hir situationen
skulle resurssvaga anhoriga vara de som skulle vara mest betjanta av stod
(168, 170). Att 6ka de professionellas forstielse av anhorigas situation dr en
vig att g4, en fOrutsittning, fOr att uppna ett gott anhorigstdd. Nolan och
Caldock (enligt Lundh, Nolan s. 20-21) (84) har preciserat ett antal kriterier
for vad som bor utmirka en god behovsbedémning som inkluderar bade
vardtagarens och vardgivarens intressen. Dessa ir:

e Skapa en limplig milj6 f6r bedémningen, det vill siga en avskild och

ostord milj6 och ge tillrickligt med tid f6r bedémningen.

e Forbered biade vardtagaren och anhérigvardaren, ta reda pd hur de
upplever situationen och att de forstar behovsbedémarens roll.

e Involvera vardtagaren och vardgivaren och fa dem att kidnna sig fullt
delaktiga som samarbetspartners 1 bedémningen.

e Bedomaren kan gi utanfor sitt professionella” synsitt. Ej ha forut-
fattade meningar, vara beredd att lira av och intressera sig for vardta-
garen och vardgivaren som personer.

e Utgd frin vardtagarens och vardgivarens nuvarande situation och
identifiera befintliga kunskaper, férhoppningar och foérvintningar.

e Var lyh6rd, fantasirik och kreativ — vardtagaren och vardgivaren kan-
ske inte vet vad som ir mojligt eller tillgangligt. Sarskilt vardgivaren
kan behdva fa tid att bearbeta skuldkinslor och eventuella svarigheter
att kunna visa full 6ppenhet.

e Undvik virderande uttalanden sa mycket som moijligt — om en virde-
ring behdévs, var sa tydlig som moijligt.

e Bedom sociala, kinslomissiga och relationsrelaterade behov likavil
som praktiska behov och problem. Var sirskilt uppmarksam pa kvali-
teten 1 relationen mellan vardtagaren och vardgivaren.

e Lyssna pa och visa uppskattning infér vardtagarens och vardgivarens
kunskaper och asikter, dven da de strider mot egna uppfattningar och
virderingar.

e FDoresla drliga, realistiska atgirder, informera om fordelar och nackde-
lar och eventuella forseningar eller begrinsningar i de atgiarder som

erbjuds.
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e Bedémningen skall inte ge anledning till att vardtagaren och vardgiva-
ren kinner att de maste “’strida” for att fa del av tillgiangliga resurser.

e Ge utrymme for och vig olika asikter och uppfattningar mot var-
andra.

e Stim av forvintade resultat och uppfattningar i slutet av bedémning-
en, besluta gemensamt om vilka malsattningar som skall gilla och hur
en utvirderingsprocess skall genomforas.

e Ge tillrickligt med tid for att bygga upp ett foértroende och en god re-
lation, vilket oftast kraver mer 4n ett besok.

Om dessa kriterier skulle vigleda vid bistindsbedomningar skulle sannolikt
anhorigas situation underlittas och handliggningen i sig kanske till och med
skulle uppfattas som ett stod f6r anhoériga.

Att vara anhorig i sarskilt boende

En grupp anhériga som ofta gloms bort 1 diskussionen om anhoriginsatser
och anhérigstéd édr enligt Whitaker (175) anhoriga till gamla pa institution,
men varken anhorigrelationen eller behovet av stéd upphor 1 samband med
flytten. Anhoriga fortsitter ocksa att pa olika sitt efter flytten ge omsorg till
sina anférvanter, se till exempel (20, 175, 176). I en enkit riktad till De-
mensforbundets medlemmar riktades fragor speciellt till anhériga som hade
en sjuk nirstiende pa sirskilt boende. Av de 1674 svaren (70 procent kvin-
nor, 28 procent man) framkommer att 18 procent av de tillfragade besokte
det sdrskilda boendet varje dag. Detta gillde frimst makar och makor. An-
delen personer som besokte sjukhemmet minst en gang 1 veckan uppgick till
67 procent och utgjordes huvudsakligen av dottrar. 41 procent av de sva-
rande avsatte mindre 4n fem timmar per vecka pa det sirskilda boendet, tio
procent avsatte tio timmar per vecka och tolv procent 20 timmar per vecka.
Det visade sig ocksé att 83 procent var ndjda med den demenssjukes boen-
de (406).

Det har ocksd enligt Hertzberg och Ekman (177) varit sparsamt med
studier som behandlar anhorigas situation i samband med en anférvants
flytt till sarskilt boende. En férklaring som ges till detta dr att man tidigare
betraktat fenomenet som oproblematiskt. Pa senare tid har dock anho6rigas
situation inom sirskilda boenden kommit att uppmirksammas dven inom
forskningen. I den fortsatta framstillningen presenteras inledningsvis resul-
tat frin undersékningar som belyser anhoérigas situation 1 samband med en
anférvants flytt och permanenta boende i sirskild boendeform, studier som



belyser personalens roll och instillning till anhériga redovisas och avslut-
ningsvis belyses forekomsten av anhorigstéd inom ramen for sirskilt boen-

de.

Flytten

Att flytta till sirskilt boende innebir en mycket stor forindring for den per-
son som flyttar och f6r anhériga, speciellt f6r makar/makor (109). Anhériga
har ocksa en framtridande roll nir orsakerna till flytt studeras.

I Sundsvalls kommun har flyttningsstudier genomférts sedan i borjan av
1980-talet. I studien ar 2005 intervjuades 145 personer som flyttat (alt. deras
anhoriga), 141 anhoriga och 149 personer bland personalen som kinde till
den ildres situation. Thorslund (178) s.40 skriver om de anhoriga: 7Ett
genomgiende intryck rér de anhoérigas medverkan. I manga fall har anhoriga
dragit ett tungt lass — bade i form av faktisk tillsyn och omsorg och vird,
men ocksa genom att férsoka fungera som ombudsman och pa olika sitt fa
de olika aktorerna i ett fragmenterat ’vardpussel” att fungera. Men till slut
orkade de anhdriga inte lingre. Situationen blev ohallbar.” Nir anhoériga
sjalva tillfragades svarade de inte att orsaken till flyttningen var att de inte
orkade lingre, men att flyttningen var oundviklig. Hilften av de som flytta-
de var sammanboende fore flyttningen. Makes eller makas daliga hélsa har
ofta medverkat till flyttningen. Bland samtliga som har flyttat och som har
barn har barnen medverkat i sd gott som samtliga fall. De har varit angeldg-
na om att den anhérige skall flytta och har ofta ocksa hjalpt till med flytten.
Tva tredjedelar av makarna har fore flyttningen bidragit med dygnet-runt-
tillsyn, med mycket sma méjligheter att limna hustrun/mannen ensam. Atta
procent av de icke sammanboende anhériga hjilpte dagligen till med ADL-
aktiviteter och 15 procent hjilpte dagligen till med IADL-sysslor. Pa fragor
till de anhériga om vilken hjilp som de sjilva fatt kan svaren sammanfattas
med att de allra flesta anhoriga inte upplever att de fatt nagot stéd. Det som
uppges ar att flyttaren har fatt hemtjanst och att detta fungerat som ett stod
och avlastning f6r de anhoriga. Att kunna fa vara ensam ibland (48 procent),
kunnat ta semester (45 procent) och kunna fa sova ostort (42 procent) var
de vanligaste 6nskemalen som sammanboende kryssat for bland fasta svars-
alternativ. Motsvarande behov bland ej sammanboende var att man 6nskade
mer kunskap om likemedel (22 procent), hade kunnat ta semester (20 pro-
cent), fatt mer kunskap om omvirdnad samt att nagon i personalen kunde
ha ett 6vergripande ansvar ("vara ombudsman”) (19 procent).

I sin avhandling ”’Placing a spouse in a care home for older people: (Re)-
Constructing Roles and Relationships beskriver Sandberg (179) med hjilp
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av Grounded theory, anhorigas erfarenheter vid inflyttning till dldreboende.
Processen kan delas upp 1 fyra olika faser; fatta beslutet, genomféra flytten,
anpassning till det nya respektive nyorientering. I de tva fOrsta faserna, att
fatta beslutet och att genomfora sjilva flytten dr det frimst praktiska aspek-
ter som ar aktuella medan de mer kinslomassiga dimensionerna ar nertona-
de. Initiativet till flytten togs ofta av vuxna barn eller av personal inom
vard/omsorg. Barnen hjilpte aktivt till med de praktiska arrangemangen.
Makorna/makarna upplevde sjilva flytten negativt. Det senare forklaras till
viss del av bristande mojligheter att forbereda sig. Makarna var ofta oforbe-
redda pa kinslan av separation och forlust som flytten orsakade, se dven
(176).

Efter flytten forsokte makarna/makorna behilla kontinuiteten och rela-
tionen till partnern genom olika uppritthallande aktiviteter. Makar-
na/makorna kunde dock uppleva maktléshet och att deras forsok att Gver-
fora kunskap till personalen om hur god omsorg skulle ges, inte foll 1 god
jord. Att omkonstruera relation och roller var centralt. Flytten maste enligt
Sandberg (op. cit.) forstds utifrin flera perspektiv och det ar viktigt att dis-
kutera hur roller och relationer férindras 6ver tid. Makar och makor beho-
ver vara bittre forberedda och behéver stéd for att kunna hantera kinsla av
separation och for att kunna integreras 1 sarskilda boendet det vill siga att
kunna behilla relationen med maken/makan och samtidigt bygga upp nya
roller med personalen. Avhandlingens resultat bygger pa sammanlagt 70
semistrukturerade intervjuer med makar/makor (26 intervjuer), vuxna barn
och personal, se dven (180).

Sandberg konstaterar alltsa att makarna och makorna var oférberedda
infor flytten till sdrskilt boende. I gruppsamtal med kvinnor som vardat i sex
ar eller mer (tre grupper med tio till femton deltagare per grupp) efterlystes
mojligheten att fa information innan inflyttning till sirskilt boende. Kvin-
norna ville kunna beséka boendet och fa triffa likare och annan personal.
De ville ha information om rutiner och aktiviteter och de ville sjilva fa moj-
lighet att beritta om vad som ir viktigt f6r den person som de vardar (20).

I flyttningsstudien 1 Sundsvalls kommun uppgav mer dn halften av de
anhoriga att man fore inflyttningen fatt otillricklig information om andra
boendealternativ. Manga dr ocksd missndjda med att de inte fatt tillrickligt
med tid fOr att forbereda flyttningen (178) jmf. (1306).

Att maken/makan flyttar in pé sirskilt boende kan innebira kinslomassi-
ga svarigheter for den maka/make som kanske har varit med och fattat be-
slutet om flytten och som nu bor ensam kvar i det tidigare gemensamma
hemmet. Det édr vanligt att brottas med kinslor av sorg, skuld och stark se-
parationsangest. Tankar som ’jag borde ha orkat lite till’, férekommer (20,



38). Kinslorna i samband med flytten kan hos anhdériga ocksa vara motstri-
diga och i form av littnad blandad med skuld, skam, sorgsenhet och kinsla
av misslyckande (109). Ambivalensen kan ocksa beskrivas som en littnad att
slippa ansvaret, att ha fatt frihet, men samtidigt uppleva maktléshet och
ensamhet. Nattsomnen kan kanske dterupptas liksom sociala relationer, men
detta kan samtidigt ackompanjeras av negativa tankar (170).

Forstaelse f6r varfér makar kan uppleva det som svirt att fatta beslut om
flytten finner vi i Ingrid Hellstréms (115) avhandling ddr hon utifrin en
longitudinell studie innefattande 132 intervjuer med tjugo makar/makor och
deras demenssjuka hustrur och min finner att bada parterna aktivt under
sjukdomsperioden arbetade for att behalla 6msesidigheten, tillgivenheten
och uppskattningen i relationen. Successivt kommer de att leva i tva olika
virldar, men paren ligger ner mycket kraft och pahittighet f6r att bibehalla
relationen. Parrelationen (“couplehood”) var lika viktigt for paren som
“personhood” (op. cit. s. 306).

Vuxna barn har ofta en aktiv och viktig roll nir det giller att fatta beslut
om flytt och i det praktiska arbetet med sjalva flytten. Utifran semistrukture-
rade intervjuer med elva doéttrar och tva soner som stottat foraldrar vid flytt,
identifierar Sandberg (179) tre olika grader av delaktighet 1 beslutet att flytta.
For barn som var #llatande var det viktigt att forildern tog beslutet, men
barnet tillit diskussion och stédde beslutet om flytt da det fattats. De barn
som var zuitierande tog en mer aktiv roll dir fordldern inte tog initiativ och de
patryckande barnen var mest aktiva i organiseringen av flytten och i att fa
fram beslutet om flytt. Vid flytten hjilpte barnen till, men de pratade inte
om kinslor med férildern dven om de visste att de hade det svart. I Inter-
vjuer med fem anhoriga framstod som klart att egen erfarenhet av att leva
tillsammans med demenssjuk person behovs for att forsta hur det dr. Inte
ens egna barn forstar hur det dr och ”framfor allt forstar de inte hur svart
det ar att slippa taget om maken och lita nigon annan ta over ansvaret”
(129) s. 70.

Efter flytten

Nir vil flytten ar genomford giller det for anhoriga att anpassa sig till det
nya (179). Rollerna férindras mellan personen som flyttat in och anhoériga
och anhodriga kan kinna sig osidkra i den nya rollen och i kontakten med
personalen (109, 175, 181). Utifran en intervjustudie med anhoriga (n=122)
till dldre 1 Sundsvalls kommun som flyttat skriver Nyberg (1306) att anh6rigas
insatser dr relativt stora dven efter flyttningen. Det har blivit tryggare for
manga anhoriga och inneburit en littnad att slippa det dagliga ansvaret sam-
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tidigt som tidigare sammanboende anhoriga nu kan kinna sig ensamma och
har det lingsamt. Det kan vara svarare att uppratthalla kontakten f6r manga
pa grund av ett lingre geografiskt avstand och en del anhériga har daligt
samvete Over beslutet om flyttning. Efter flyttningen giller det som ett vik-
tigt stod for anhoriga att utveckla en bra kontakt mellan den anhériga och
personalen.

Att etablera en god kontakt mellan anhériga och personal kan underlittas
genom vil genomférda samtal i anslutning till flytten. I Boras har Svensson,
m. fl. (182) vidareutvecklat ett samtalsunderlag for sidana moten. Teman
som behandlas i samtalsunderlaget dr ndrmast anhoérig, information om
sjukdom och vard, anhorigas medverkan i varden, anhorigas situation och
samverkan. Efter att ha foljt anvindandet av samtalsunderlaget drar projekt-
ledningen slutsatsen att metoden har underlattat samverkan med de anhori-
ga. Hela samtalsunderlaget med anvisningar aterfinns 1 Svensson, m.fl. (op.
cit.).

Studier visar att stress och kinslor av belastning hos vardgivare kan fort-
satta efter flytten (60, 88). Med syftet att undersoka vilken stress hos anh6-
riga som var mest kopplad till utbrindhet, intervjuades och testades med
olika mitinstrument’ 30 anhoriga som besdkte sin anférvant pa sirskilt bo-
ende minst en gang per vecka. Resultaten visar att stor del av stressen kan
hirledas till interaktionen med det sirskilda boendet och fjorton av de 30
anhoriga utvecklade eller erfor utbrindhet. Problem som uppdagades var
missnoje med vardkvaliteten och svarigheter att lita personalen ta 6ver. De
anhoriga limnades utanfor beslutsfattande och upplevde sig inte som sam-
arbetspartners. Det var ocksa stressande att uppleva att personal talade ver
huvudet pa den boende och att som anhérig inte fa delge kunskap om den
boendes liv (38, 60) jmf. (183).

Andrén och Elmstahl (89) rapporterar om studier som visar att det inte
torekommer ndgon skillnad i utbrindhet mellan anhoriga som har sin an-
forvant hemma och anhoriga som har sin anférvant pa sarskilt boende och
att upplevelse av belastning (burden) kvarstod hos anhériga ett ar efter an-
forvantens flytt till gruppboende.

I en undersokning med syftet att studera om upplevelsen av belastning
(burden) varierar mellan fore detta anhorigvardare pa gruppboende och
sjukhem, intervjuades 25 anhériga pa gruppboende och 17 pa sjukhem. De-
ras anforvanter skulle ha bott minst sex manader inom den sirskilda boen-
deformen och de anhdriga hade tidigare varit huvudsaklig vardgivare hem-

3 The Burnout Measure, The patient Hassles scale., The Nursing Home Hassles
Scale.



ma. 65 procent av de intervjuade utgjordes av makor och barn. Undersék-
ningsgruppen jimférdes med en grupp anhoériga som vardade demenssjuka
personer som bodde kvar hemma. Genom att mita upplevelsen av belast-
ning (Caregiver burden 22 —item scale) fann forskarna att de anhériga som
hade sin anférvant 1 det egna hemmet rapporterade minst upplevd belast-
ning och mest belastning erfor de anhoériga som hade sina anférvanter pa
sjukhem. Skillnaderna kvarstod da endast barnen studerades. De subjektiva
kinslorna av upplevd belastning férekom flera ar efter flytten till det sarskil-
da boendet. Slutsatser som forskarna drar dr att miljon i de olika sirskilda
boendeformerna har betydelse f6r de anhérigas upplevelser och att de an-
horiga behover stod. Andrén och Elmstahl (op. cit.) visar ocksa att det var
mycket vanligare med tita besok pa sjukhemmet dn pa gruppboendet. En
fraga som forskarna stiller 4r om en hogre besoksfrekvens kan tinkas bidra
till 6kad belastning.

Anhoriga till personer som bor pa sjukhem dr ocksd huvudpersonerna i
Anna Whitakers avhandling ”Livets sista boning — Anhérigskap, dldrande
och dod pa sjukhem (161). Det frimsta syftet med studien ar att belysa situ-
ationen for anhoriga till gamla som bor och virdas pa sjukhem samt att
beskriva anhoérigas behov av stéd, vilket stod som erbjuds och hur det dr
utformat. Informationen samlades in via deltagande observationer, infor-
mella samtal samt 22 intervjuer med arton anhoriga i olika aldrar och med
olika slags relationer till de sjukhemsboende. Tretton kvinnor och sex min
intervjuades.

Miljon i sjukhemmet beskrivs av Whitaker som viktig for de anhorigas
upplevelser. Sjukhemmet skall rymma manga olika méinniskors behov och
ambitionen ar att det skall vara ett hem, men de gamla uppfattar det inte
som sitt hem. Det dr framfor allt tva forhallanden som paverkar de anhori-
gas upplevelser; en stark prigling av vintan och nirheten till déendet och
déden. Vantan genomsyrar de gamlas tillvaro och dagarna utmarks av syss-
loloshet och lingsamhet. Detta kan upplevas som lugnt och rofyllt eller
frustrerande. Anhoriga ger uttryck for olika former av vanmakt: en del anser
sig inte kunna férindra nagot i den gamlas tillvaro, andra menar att det re-
dan ir for sent medan andra inte kan bidra pa grund av skral hilsa eller svar
livssituation. Déden ér stindigt ndrvarande och grinslandet mellan liv och
dod vacker olika slags kinslor.

Relationen mellan anhoériga och den gamle foriandras i och med uppbrott
och sjukdom och maste dterkonstrueras. Detta kan upplevas som smirt-
samt. Livshistorierna fyller hir en viktig funktion dd de levandegor den
gamla och den anhoriga far en viktig uppgift att férmedla kunskap om den
gamlas livssituation. Relationerna mellan anhériga och den gamle karakteri-
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seras av kirlek, atergildande och ansvar samt av dmsesidigt behévande. Olika
slags anhorigroller skaps utifrin de varierade forutsittningar som finns for
att umgas och vara tillsammans pa. Anhoriga kan besoka sillan eller ofta,
men besoksfrekvensen dr inte ett bra matt pa deras engagemang. Det som
anhoriga gor dr att umgas, prata och vara med den gamla. De aterknyter,
aktiverar, vacker till liv. De kan fika eller dela en maltid tillsammans, ga ut i
friska luften eller kanske gora utflykter. Pyssel och plock det vill siga av-
gransad kroppsviard och skétsel av narmiljon kan vara viktiga inslag i rela-
tionen och innefattar kroppskontakt och beréring. En strivan ar att skapa
kontinuitet i relationen och livet. Medlevare dr en grupp anhoriga som skil-
jer sig fran 6vriga. De dr ofta makar eller makor och delar den gamlas tan-
kevirld och liv. De besoker sjukhemmet varje dag, ibland under manga ir.
Whitaker beskriver dem som viktare av virdighet som férsdker bevara en
kirleksrelation, se aven (175, 181, 184, 185).

En del av de anhoriga i Whitakers studie beskriver att de métts av daligt
bemoétande fran personal och att de inte uppmuntrats att dela med sig av
sina kunskaper om den gamla. Detta ar ett tema som aterkommer i flera
studier och som visar att det kan vara svart att ta en aktiv roll som anhorig 1
ett sdrskilt boende. Det ir inte alltid latt att paverka varden/omsorgen och
det kan férekomma en ridsla for repressalier om man klagar (177, 180). De
anhoriga tar seden dit de kommer nir de bescker ett sjukhem och ar f6lj-
samma och médnga accepterar utan att ifragasitta (159). Ett sirskilt boende
ar samtidigt de gamlas hem och personalens arbetsplats och hur personalen
forhaller sig till detta dr viktigt ocksa for de anhoériga. Sandberg (179) identi-
fierar fyra olika interaktionsmoénster med personalen; a) att halla sig pa av-
stand och ha minimal kontakt, b) att ha viss kontakt med personalen men
att inte klaga, c) att interagera med personalen for att forbattra vardkvalite-
ten samt d) att efterstriva nira och goda relationer med personalen.

Aven nir en ildre anférvant tas in pa sjukhus fortsitter virdande anhéri-
ga att kinna sig ansvariga for varden och vilbefinnandet. Djupintervjuer
med atta anhorigvardare visar att de anhoriga upplevde det som frustreran-
de att inte fa vara med och bestimma. Sjukhusvistelsen var en kris f6r anh6-
riga och moétet med personal gjorde det extra tungt, kinslomassigt och fy-
siskt. Som personal trider man in i familjedynamiken eller som Lindhart,
m.fl. (1806) uttrycker det ”environment of emotions”. Det giller f6r persona-
len att erkdnna det ansvar som anhériga kinner och tillita dem att bli part-
ners. Aven i denna studie rapporterar anhériga att osikerhet om den ildres
tillstind och framtid utgjorde en belastning och det var viktigt att fa kinna
sig involverad och att bli tagen pa allvar av personalen.



Med syftet att studera hur makar till boende pd sjukhem upplevde delak-
tighet 1 omviardnaden under besoken, intervjuade Kvarnstrom (187) sju
hemmaboende makar (fyra kvinnor, tre min) till icke demenssjuka personer
pa sjukhem. Tre huvudkategorier identifierades som beskrev makarnas del-
aktighet 1 omvardnaden; Jag dr hans livlina, stod tor den livsavgorande funk-
tion makarna upplevde sig ha for den boende. Makarna fick dven méjlighet
att sOka tillfredsstilla egna behov av gemenskap, uppskattning, trygehet och
hopp. Genom en vil fungerande livlina fanns méjlighet att bevara bade den
boendes och den egna livslusten. Jag dr osynlig, avspeglade kinslan av relatio-
nen till personalen pa sjukhemmet. De ildre anhériga hade behov av kom-
munikation och gemenskap med personalen under bescken pa sjukhemmet,
men visste inte om denna gemenskap var mojlig och i sa fall hur den skulle
uppnas. Orkar jag, handlade om makarnas egna begrinsade resurser och
kinsla av ensamhet. Besoken var precis vad man orkade med och ansvaret
kunde kinnas trottande. Avgorande for hur de anhoriga upplevde sin delak-
tighet var personalens férhallningssitt och kommunikation.

Utifran kvalitativa intervjuer med 17 anhoériga (tretton barn och fyra
barnbarn) beskriver Higgstrom (188) utifran anhorigas upplevelser av att ha
en anférvant pa sirskilt boende hur deras kamp for en bittre och rittvis
vard kan se ut. Ur de anhorigas berittelser framtradde fyra teman; a# /ita pa
vdrdarna det vill siga deras utbildning, bemanning och kontinuiteten 1 var-
den, att fa bekrdftelse av vardarna det vill siga att fa utéva inflytande och enga-
gemang. De anhoriga ville kunna paverka mer. A% #ro pa varden, att de gamla
fick sina fysiska, psykiska, sociala och akuta vardbehov tillgodosedda samt
att fa den vird man anser sig ha ratt till. De anhoriga kunde konstatera att per-
sonalen hade tidsbrist och svara arbetsférhallanden och kom i en lojalitets-
konflikt mellan personalen och anforvanten. De anhoriga hade att samtidigt
ta hansyn till de gamlas rittigheter och personalens arbetsvillkor. Pa grund
av personalens hidrda arbete ville anhoriga inte stora och belasta genom att
framfoéra 6nskemal eller kritik (188, 189).

Foér vuxna barn innebir tiden efter att en foralder flyttat in pa ett sirskilt
boende att de har tva individer att bestka och umgas med istillet f6r som
tidigare, ett par. Detta stiller storre krav pa balansen mellan ansvaret for
forildrarna och utrymme for det egna livet. I anpassningsfasen kimpade
den kvarboende makan/maken enligt Sandberg (179) med att behélla rela-
tionen och identiteten som par medan barn sdg sina foraldrar mer som se-
parata individer. En del barn kom nirmre sin kvarboende férilder och tog
over en del uppgifter it honom/henne som till exempel hushéllsgbromal
och ekonomi. For foraldern som flyttat till det sarskilda boendet holl barnen
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ett 6ga pa vardkvaliteten och férsokte hoja livskvaliteten genom att hiélla
kontakt (190).

Personalens roll

Hur personalen arbetar och forhaller sig till den boende och till de anhériga
har som framkommit en stor betydelse for hur anhoriga uppfattar sitt anho-
rigskap pa sirskilt boende. Personal och anhériga kommer ofrankomligen i
kontakt med varandra och dr pé olika sitt beroende av varandra. I det £6l-
jande skall resultat fran studier presenteras som belyser anhoriga i sirskilda
boenden frimst ur ett personalperspektiv. Projekt som specifikt behandlat
samverkan mellan personal och anhdriga avhandlas i en annan kunskaps-
oversikt som forfattas av Jenny Larsson vid Nationellt Kompetenscentrum
Anhoriga.

Genom djupintervjuer med personal och anhdriga vid sjukhem och hem-
tjanstgrupp 1 mitten av 1990-talet identifierade Bergh (159) tre férenklade,
generaliserade synsitt som personalen hade pa de anhériga. En negativ ”eti-
kett” som kunde sittas pa de anhoriga dr att de utgjorde hinder 1 arbetet och
beskrevs som snala, passiva eller elaka. Den positiva motsvarigheten beskri-
ver de anhoériga som nagra som avlastar personalen och ir duktiga, genero-
sa, och stiller upp. Anhoériga fungerar ocksa som kontrollorer av verksam-
heten. De bedomningar som personalen goér av de anhériga behdver inte
alls korrespondera med de anhoérigas egna upplevelser av sitt engagemang.

I en doktorsavhandling underséker Hertzberg (191) vilka uppfattningar
och erfarenheter som anhoriga i ett sirskilt boende och personal har av
varandra. Innehallsanalyser gjordes av intervjuer och observationer och en
sammanfattande slutsats dr att kommunikationen mellan anhériga och per-
sonal dr avgorande for hur relationerna skall utvecklas. Ett genomgéaende
tema i de anhorigas berittelser rorde osikerhet i olika former. Personalen
uttryckte positiva attityder gentemot de anhoriga, men kunde ocksa beskriva
dem som krivande och tilamodsprévande. Personalen uttryckte sig olika
beroende pa anhérigas alder och kén. De yngre uppfattades som mer insatta
och stillde krav pa ett annat sitt an de dldre. Kvinnor engagerade sig mer i
de praktiska sysslorna dn man.

Hertzberg och Ekman (177) kunde identifiera tre faktorer som péaverkar
utbytet mellan anhériga och personal. Den ena dr om det foreligger brist pa
mojligheter for familjen att delta i och paverka omsorgen. Den andra ar
anhorigas kinslor av osikerhet och att inte lita pa omsorgen pa grund av
svarigheter att fa information eller att inte bli informerad om orsaker till
forindringar. Slutligen innebir begrinsad kommunikation mellan personal



och anhériga att personalen saknar kunskap om de gamlas behov och livshi-
storia.

For att samspelet skall bli positivt mellan personal och anhériga kravs
Omsesidig forstaelse f6r och en medvetenhet om de bada gruppernas situa-
tion. Sandberg, m.fl. (192) identifierade utifran djupintervjuer med sexton
anstillda (sjukskoterskor, underskoterskor, vardbitriden och chefer) tre
nivaer av medvetenhet hos personalen: empathic awareness innebir en medve-
tenhet om att det ar svart f6r makar och makor nir deras fruar respektive
min flyttar in pa sirskilt boende. Personalen pa denna medvetandeniva vill
gora det sa bra som mojligt under forsta motet £0r att underlitta och ar in-
tresserade av att ta del av hur paret tidigare gjort hemma et. cetera. Personal
med guarded awareness forvintar sig att makarna/makorna skall ta initiativ. De
vill inte stéra och ser anhériga som krivande medan personalen dr experter.
Limited awareness innebir att personalen inte har ndgon insikt i anhorigas
emotionella svarigheter, men kan se praktiska och ekonomiska bekymmer.
Personal pa denna medvetandeniva utgjorde inte nagot stod for anhoriga.
Personal med empatisk medvetenhet visste att anpassningen till sarskilt bo-
ende dr en process for anhoriga som kriver upprepade samtal.

Empatisk medvetenhet visar sig i att:

e personal visar kinslighet for det svara 1 att fatta beslut om flytt till sar-

skilt boende och de ambivalenta kinslor detta kan vicka.

e personal uppmuntrar anhoriga att tala om sina kdnslor om de vill

e personal ir medveten om bristen pa forberedelse som anhériga kan

ha infor flytten och deras begrinsade forstielse av hur sirskilda bo-
enden fungerar

e personal hjilper anhoriga att fa bittre forstdelse

e personal ir medveten om anhérigas 6nskan att vara involverade i om-

sorgen och att fa ge sin kunskap.

e personal tar emot anhorigas kunskap

e personal initierar dialog och att gor det forsta métet positivt

e personal uppmuntrar anhériga att fortsitta vara delaktiga i omsorgen

om de sa Onskar for att underltta 6vergangen till att slappa ifran sig

e personal ir medveten om konflikter som kan férekomma och som

kan vara manifestationer av anhorigas blandade kénslor

e personal arbetar aktivt for att kompromissa och férhandla for att f6r-

hindra eller 16sa konflikter

e personal dr medveten om att anpassning och skapande av tillit tar tid

(192) s. 514.
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Speciellt sjukskoterskors attityder och instillning till att samverka med an-
horiga har studerats 1 en del undersékningar. Tidigare studier visar att sjuk-
skoterskors installning till familjers betydelse i omvardnadsarbetet ir tvety-
dig (193). Resultat visar pd bade positiva och negativa instillningar till famil-
jer, men studierna dr begrinsade till specifika omvirdnadskontexter och
specialiteter. For en bredare ansats sindes darfor enkater till 1000 sjuksko-
terskor (bortfall 35 procent) fran Vardférbundets medlemsregister med
syftet att beskriva sjukskoterskors installningar till familjers betydelse i om-
vardnaden och att relatera dessa till personliga och organisatoriska bak-
grundsdata. Resultaten visar att sjukskoterskorna var mycket positivt install-
da till familjers betydelse i omvirdnaden. De sjukskoterskor som farmfor
andra utmarktes av detta var kvinnor, de som varit legitimerade lingre tid 4n
fem ar, de som sjilva haft anhorigerfarenheter samt de som arbetade pa
arbetsplatser som genomsyrades av ett gemensamt synsitt angiende famil-
jers betydelse pa arbetsplatsen.

En annan enkit som utgjordes av Oppna fragor gillande positiva och
negativa aspekter av att samarbeta med familjer besvarades av 210 sjuksko-
terskor som arbetade med éldre i sdrskilda boenden (bortfall 33 procent).
Teman som identifierades som relevanta f6r amnet rérde problem 1 organisa-
tionen som exempelvis omorganisationer, brist pa forstaelse fran chefer, lika-
re och/eller team och resursbrister, relationen med anhiriga dir kommunika-
tionen dr central och spraksvarigheter samt konflikter i familjer kan utgora
problem “caring in nursing work” dir det giller att arbeta for de ildres basta
och dir olika uppfattningar kan foreligga mellan anhériga och sjukskoters-
kor. Sjukskoterskorna uttryckte ocksa behov av uppskattning och rapporte-
rade psykologisk press som kan innehilla kinslor av otillricklighet. En slut-
sats som forskarna drar dr att sjukskoterskors arbetsforhallanden bor upp-
mirksammas ytterligare eftersom de har betydelse for arbetet tillsammans
med familjerna (194).

En studie som inte utgar fran sjukskoterskor inom sirskilda boenden,
men inom hemvarden har genomférts av Rydeman och Tornkvist (195)
med syftet att beskriva sjukskoterskornas syn pa patienters och anhérigas
delaktighet och inflytande 1 varden. Semistrukturerade intervjuer genomfor-
des med tio distriktsskoterskor. Avgorande for patienters/anhorigas delak-
tighet och moijlighet att paverka varden var sjukskoterskornas minniskosyn,
om de hade en objekt- eller subjektsyn pa patienten/anhériga samt sjuksko-
terskans syn pa sig sjilv som expert med behov av att ha kontroll 6ver hela
situationen. Slutsatser som dras ir att distriktsskoterskor maste bli mer
medvetna om sin ménniskosyn, sina attityder till patient- anhorigmakt och



sina egna individuella strategier och kompetens for att stddja delaktighet 1
varden.

Olika former av utbildningsinsatser for personal med syftet att 6ka for-
staelsen for anhorigas situation har blivit vanliga. I 74 procent av Sveriges
kommuner genomférdes ar 2008 olika utbildningsinsatser for vard- och
omsorgspersonal och de vanligaste utbildningsomradena behandlade bemo-
tande av anhoériga, anhorigstdd och anhorigas livssituation (22).

Projekt har ocksa genomforts med syftet att 6ka och utveckla formerna
for samverkan mellan anhoriga och personal. Studiecirklar dir bade anhori-
ga och personal tillsammans har deltagit ir exempel pa detta (109, 196). I ett
EU-projekt anviandes ett studiematerial som inneholl teman som informa-
tionsutbyte, engagemang och delaktighet i varden, samarbetsformer samt
samarbetet 1 praktiken. Grupperna triffades vid fyra tillfallen och utgjordes
av fyra anhoériga och fyra personal. Grupptriffarna avslutades med att en
forindringsplan upprittades for att forbattra samverkan mellan anhériga
och personal 1 boendet. Efter sju studiecirklar utvirderades aktiviteten med
hjilp av kvalitativa gruppintervjuer (fyra anhoriga deltog, sju cirkelledare
och sju personal). Utvirderingen visade att informationsutbytet hade varit
stort mellan anhoriga och personal. De anhériga tyckte att de hade fatt
mycket information genom cirklarna. Gemenskapen mellan olika anhériga
6kade samt mellan personal och anhoriga. De anhoriga upplevde att de blev
tillfragade och att de och personalen arbetade mot samma mal. De hand-
lingsplaner som upprittades inneh6ll féljande: muntlig och skriftlig infor-
mation till anhoriga, checklista vid inflyttningen, anslagstavla med namn pa
personal, uppfoljningssamtal med anhoriga, hembesék och fadderbesok vid
inflyttning, dagbok/gistbok hos den demenssjuke personen, information
fran anhoriga om foton och bilder pa viggarna och levnadsbeskrivningar,
samtalsgrupper samt utbildning f6r personal och anhdriga. Handlingspla-
nerna verkstilldes i olika omfattning. En forutsittning for att det skulle
lyckas var att forslagen var val foérankrade i ledningen. Slutsatsen som forfat-
tarna drar utifran utvdrderingen av studiecirkelverksamheten ér att den ir
utvecklande for personal och anhériga och att den bidrar till den generella
utvecklingen pa demensenheten (109).

Hoffman (197) reflekterar kring relationen mellan personal och anhériga
och skriver att det giller att stindigt utveckla den ”lagom-nara-relationen”
dir en 6ppen kommunikation ar en foérutsittning. Verksamheterna skall ha
anhoriga med 1 verksamhetsplan, malsittning och handlingsplan. Anhérig-
stod skall gd som en rod trad genom hela omsorgsprocessen, anhoriga skall
kunna vara delaktiga i omvardnadsarbetet och de skall erbjudas utbildning
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for att fa kunskap som skall ligga till grund for forstaelse och bearbetning av
kinslot.

For en presentation av olika teorier och modeller som pa olika sitt be-
skriver samverkan mellan anhériga och personal hinvisas till Lundh och
Nolan (84).

Anhorigstod i sarskilda boenden

Att vara anhorig till en person som bor i nagon form av sirskilt boende dr
en situation som kan innebidra behov av stédinsatser, se t.ex. (89, 175, 179,
188, 189).

Innan ar 1999 var det inte vanligt med anhorigstdd som riktades till an-
hoériga till personer som bodde i sirskilt boende. Ungefir 25 procent av
kommunerna rapporterade da att detta stod fanns. Vid utgangen av ar 2001
hade denna siffra 6kat till 75 procent av kommunerna (16). Hur det ser ut
med satsningar pa anhorigstod pa sarskilda boenden efter detta ar oklart,
men Socialstyrelsen (22) skriver utifran en enkitstudie till Lansstyrelserna att
exempel ges pa att anhorigstodet 1 sirskilda boendeformer har utvecklats
under perioden 2005-2008. Anhoérigtraffar ar vanligt forekommande i sir-
skilda boenden. For ar 2005 svarade 86 procent av kommunerna att sidana
anordnades (18).

Samtidigt som anhoriga till personer som bor pa sirskilt boende kan
vara 1 behov av direkt stdd kan ocksa ett vilfungerande omvardnadsboende
1 sig sdgas utgora ett stod for anhoriga (indirekt stoéd). Bergh (159) skriver
att det viktigaste stod som en anhoérig kan fa dr att den aldre far hjilp och
stod av personal som de anhoériga kan lita pa. I oversikten ovan har fram-
kommit att anhériga behéver stéd under hela processen fran det att forbe-
redelser gors for att anforvant skall flytta till sirskilt boende tills dess att
anférvanten avlider. Sandberg (179) skriver att anhériga beh6ver hjdlp med
forberedelse infor flytten och med att finna nya funktioner och roller till-
sammans med anférvanten och personal. Studier har ocksa visat att det ar
uppskattat om personal etablerar kontakt innan flytten, kanske genom ett
besck 1 hemmet. Att informera familjen dr ett mycket viktigt stod. (38, 60,
183).

Intressant att konstatera i Whitakers (175) undersékning av anhériga pa
sjukhem dr att anhoérigas stodbehov var det mest svarfingade dmnet i inter-
vjuerna. Stéd for egen del upplevdes inte som relevant eller som en arbets-
uppgift for personalen. Familjen utgjorde det viktigaste stodet och tillsam-
mans med familjemedlemmar ventilerade anhériga kinslor och fick kianslo-
missigt stod och praktisk hjilp. Det som upplevdes som stédjande pa sjuk-



hemmet var att fa veta och vara informerad om de gamlas tillstand och att
ha insikt om vad som vintar. Likasa att bli tagen pa allvar, att man bemots
vanligt och respektfullt av personalen och blir respekterad som en kun-
skapskilla. Ett annat stod dr vetskapen om att den gamle har det bra, att
man far delta och vara engagerad i den gamlas sista tid utifrin egna forut-
sattningar och 6nskemal och att i efterhand erbjudas ett efterlevandesamtal.
Eftersom erfarenheterna varierar stort mellan anhdrigas erfarenheter av
stod 1 denna form drar Whitaker (op. cit.) slutsatsen att det ar de individuel-
la relationerna mellan anhoriga och personal som kan vara avgérande. For-
utsdttningar for en anhorigstddjande kultur dr att det finns forstaelse for
anhorigas situation och villkor pé dldreboendet och att de anhériga ses som
en resurs (185).

Att vara anhoriga i anslutning till vard i livets
slutskede (palliativ vard)

Palliativ vard bedrivs nir bot inte lingre ir mojlig och madlet dr att ge god
livskvalitet for patienten och de anhoriga. Kommittén om vard 1 livets slut-
skede, som kom med sitt slutbetinkande ar 2001, ansluter sig till den all-
mint vedertagna definitionen av palliativ vard som Virldshilsoorganisatio-
nen (WHO) har faststillt (198). WHO:s definition av palliativ vard lyder:
“En aktiv helhetsvard av den sjuke och familjen, genom ett tvirfackligt
sammansatt vardlag vid en tidpunkt nir forvantningarna inte lingre ar att
bota och nir malet f6r behandlingen inte lingre ar att forlinga livet. Malet
tor palliativ vard dr att ge hogsta mojliga livskvalitet f6r bade patienten och
de nirstdende. Palliativ vard skall tillgodose fysiska, psykiska, sociala och
andliga behov. Den skall ocksa kunna ge anhoriga stéd i sorgearbetet.” (citat
himtat frian) (199) sid 13.

Intressant 1 det hdr sammanhanget att konstatera dr anhoérigas centrala
plats i den palliativa vardfilosofin. Det finns en stark betoning av anhérigas
viktiga roll samt anhorigas behov av stod. Kommittén om vard 1 livets slut-
skede skriver ocksa att den palliativa varden ska vila pa fyra hornstenar. De
tva forsta behandlar symtomkontroll och teamarbete. I de tva Gvriga lyfts
anhoriga fram. Det skall, fOr att befrimja patientens livskvalitet, vara en god
kommunikation och relation inom och mellan arbetslag och 1 férhéllande till
patienten och dennes narstiende och de nirstiende bor erbjudas stod under
patientens sjukdomstid och dven efter dodsfallet (198) s. 55-56.
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Ternestedt (200) drar i kunskapsoversikten om vard och omsorg om ild-
re 1 livets slut, slutsatsen att mycket tyder pa att nirstiende kommer att fa ta
ett allt storre ansvar for varden och omsorgen om ildre i livets slutskede 1
framtiden. Den ut6kade hemsjukvarden dr en orsak till detta. Det ar framfor
allt de allra aldsta som inte dor pa sjukhus. Utifrin en genomgang av Dods-
orsaksregistret for dren 1997—2003 visar Ahsberg (201) att dubbelt si manga
av de ildsta avled utanfér sjukhus, jimfért med dem som avled pa sjukhus.
For aren 2005-2007 redovisar Sveriges, kommuner och landsting (202) att
34 procent av alla personer som var 80 ar och ildre dog pa sjukhus. Ande-
len min som dog pa sjukhus var hogre dn andelen kvinnor, 39 respektive 31
procent.

Sliktingar till personer i livets slutskede har motsagelsefulla roller efter-
som de samtidigt bade kan vara virdgivare och beroende av stéd sjilva.
Utifran systematiska litteraturgenomgangar beskriver Andershed (203, 204)
att pafrestningarna for de anhoriga kan utgoras av stress, trotthet, depres-
sion, sémnstorningar, bundenhet, férindrade roller och livsstil, ensamhet,
isolering, oro och skuldkanslor. Faktorer som paverkar anhérigas svérighe-
ter dr hur ling sjukdomsperioden har varit innan déden och om déden
kommer ovintat eller vintat. Trots svirigheter kan anhoriga lyckas att finna
mening i situationen.

En kunskapséversikt som belyser den svenska forskningen om vard i
livets slutskede och som omfattar cirka 30 ar har genomfdrts av Ternestedt
(205). Ett 30-tal vetenskapliga artiklar som belyser nirstiendes situation
visar att:

e Viljan till omsorg dr stark hos de narstiende.

e Nirstdende 6nskar information och vill vara delaktiga i varden.

e Minga nirstiende brottas med kanslor av otillricklighet, maktloshet

och hjilploshet.

e Existentiella fragor stills pa sin spets och kan kriva fortrogen att tala

med.

e Delaktighet och insikt om dédens nirhet kan frimja “aterhdmtandet”

efter den sjukes dod.

e Trots att vardandet innebdr pafrestningar ar de nirstiende ofta n6jda

med sina insatser. (op. cit. s. 9)

Inom ramen for sin doktorsavhandling genomférde Andersson (206) en
delstudie med syftet att undersdka upplevelsen av att vara nirstiende till en
aldre person under den sista perioden i livet. Kvalitativa intervjuer genom-
fordes efter dodsfallet med sjutton nirstiende (sju makar/makor, nio barn,
ett barnbarn) och resultaten bekriftar en del av ovanstdende. Slutsatser som



dras dr att det 4r en komplex situation att vara nirstdende till en édldre per-
son vid livets slut. De nirstiende kdnner att de har ett huvudansvar f6r den
aldre personens vilbefinnande vilket gor att den egna livssituationen be-
grinsas. De kommer ocksa att forlora nigon som star dem nira. Det idr
viktigt att vardpersonal ser och bekriftar de anhoriga som viktiga samar-
betspartners. Stodinsatser bor planeras i ett tidigt skede och vara littillging-
liga. Det Gverordnade temat som identifierades utifrin de anhdérigas berit-
telse var 7Att vara foljeslagare pa vagen mot en uppenbar dod, kinna sig
huvudansvarig och vilja bli sedd av vardpersonal” (op. cit. s. 40).

Fyra anhoriga till personer 1 en palliativ fas av hjirtsjukdom, beskriver i
kvalitativa intervjuer sin tillvaro som en berg-och-dalbanefird med livsho-
tande upp- och nedgingar som kriver stindig beredskap. De anhoriga ar
stindigt oroliga och blir slitna av vetskapen att de maste vara beredda pa att
nir som helst rycka in for att forsoka ridda livet pa den sjuke. Samtidigt
stravar de efter att uppritthalla ett sa vanligt vardagsliv som mojligt (207).
Svarigheter i balansgiangen mellan att vara vardare och att férséka uppritt-
halla nagon form av vanlig relation och vardagsliv beskriver ocksa sex anho-
riga till personer som ir 1 en palliativ fas av cancersjukdom (138). Att bade
vara vardare och anhérig kan ocksa leda till komplikationer 1 relationen med
vardteamet. De anhoriga ville uppfattas som en partner i teamet, men ville
ocksa bli uppmirksammade for egen del. Ingen fragade efter anhoérigas situ-
ation och de anhoriga lit bli att tala om sin egna behov eftersom de inte
trodde att det var limpligt eller acceptabelt att sitta sina egna behov framfor
den sjukes. Anhoriga fragade inte alltid om sadant de ville veta pa grund av
att de inte ville vara till besvir och f6r att de kinde sig utanfér. Som en f6ljd
av avsaknad av information och stéd upplevde de anhériga en kinsla av
otillricklighet. De kunde vara osikra pa om de vardade pa ritt sitt och for-
sOkte lira av vardteamet genom att vara nirvarande ndr de vardade och
talade med varandra. De anhériga kinde sig utanfér och ensamma och tyck-
te det var férolimpande att inte bli tillfragad om saker som rérde den sjuke.
Samtidigt var det tungt att vara ansvarig och att vara bunden till vardandet.
Det var ocksa svart att bli avlost 1 vardandet eftersom det gav upphov till
skuldkinslor. En slutsats utifran denna studie ar att det ar viktigt att anhori-
ga inbjuds att bli delaktiga 1 vardteamet och att anhdrigas insatser erkinns.
En uppgift for teamet ar att stirka den anhorigas kinsla av kontroll och
duglighet.

Nir anhoérigas behov skall beskrivas finner Andershed (203) att flera for-
fattare hinvisar till en studie utférd av Hampe som publicerades redan ar
1975. De behov som Hampe niamner att dkta makar har dr 7att finnas vid
den sjukes sida, att kunna hjilpa och stédja den sjuke, att fa en forsikran
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om att den sjuke far en bra vard, att bli informerad om den sjukes tillstind,
att bli forberedd pa att den sjuke kommer att do, att fa ventilera kinslor, att
erhélla stod och service frin andra, bade anhériga och vardpersonal” (op.cit.
s. 9). Dessa behov korresponderar vil till de svarigheter som Kristjanson
(enligt Andershed (203) s. 10) beskriver paverkar den anhoriges hilsa nega-
tivt, nimligen dalig vardkvalitet, brist pa information, brist pa emotionellt
stdd och begrinsade resurser inom familjen.

Vikten av ett tidigt och individuellt stod till de anhériga 1 samband med
palliativ vard poidngteras sammanfattningsvis i flera kunskapséversikter
(200, 203, 205). Ternestedt (op. cit.) skriver ocksa att ett stéd kan utgéras av
utbyte av erfarenheter tillsammans med andra i likartad situation. Nedan
kommer nagra studier att presenteras dir fragan om vad som ar stod 1 detta
sammanhang diskuteras samt utvirderingar av genomforda stodatgirder.

Stod till anhoriga i samband med palliativ vard

I doktorsavhandlingen med syftet att ”beskriva, belysa och forstd innebor-
der av stod for anhoriga som vardar en aldre nirstiende hemma.” och som
utgar fran den palliativa hemsjukvarden kommer Stoltz (208) s. 64 fram till
hur begreppet stod kan definieras. Definitionen lyder: "Delvis innebir stod
tillhandahallandet av generell handgriplig hjilp, sa som information, utbild-
ning, ekonomiskt bistind, hjalpmedel och extern service. Det skapar forut-
sattningar for att underlitta anhorigas kompetens eller kapacitet att varda.
Dessutom innebdr stod noédvindiga kvaliteter som individuell anpassning,
forinderlighet, langsiktighet, utrymme for att ge uttryck for kanslor, savil
som en idé om ett 6msesidigt och jambordigt utbyte mellan de involverade
personerna.” For att jag som anhorig skall uppleva att jag far stod kravs
enligt Stoltz tva typer av stod; det synliga, handgripliga stodet som exempelvis
vixelvard eller ekonomiskt stdd och det osynliga stodet som handlar om mel-
lanminskliga relationer och till exempel kan utgoras av att man som anhorig
kinner sig trygg med sjukvardspersonalen. Det osynliga stodet maéste vara
individuellt anpassat. Som personal giller det att kinna av och vaga lyssna
pa det som ar svart. Det synliga och det osynliga stodet forutsitter varandra,
men det osynliga stédet har inte fatt stor uppmarksamhet inom forskningen
(209).

Nir det osynliga stodet fungerar bra skulle det i Andersheds (203, 210)
terminologi kunna beskrivas som en delaktighet i ljuset. Med detta menas att
den anhérige dr vilinformerad och upplevde en meningsfull delaktighet
som baserades pa tillit och fortroende mellan personal och anhérig” (op. cit.



s. 15). Centralt f6r delaktighet i ljuset dr att de anhériga upplever att perso-
nalen brytt sig om och stottat. Respekt, 6ppenhet, uppriktighet, bekriftelse
och samverkan beskriver personalens forhallningssitt. Detta till skillnad
tran anhOrigas delaktighet i morkret dir den anhorige saknar vigledning och
stod samt information och bekriftelse fran personalen.

I Stoltz avhandling, som férutom litteraturgenomgangar utgors av inter-
vjustudier med tjugo makar/makor respektive tjugo anstillda inom den
palliativa hemvérden, poingteras ytterligare virdet av samhorighet for att
uppleva stéd. Tva huvudteman gick igen i de narrativa intervjuerna med de
anhoriga. De ville kinna samhirighet med andra i virdandet och en kinsla av
samhirighet i sig sjdlva i vardandet. Att kinna samhorighet med andra i vardan-
det kan handla om att kunna férlita sig pa andras hjilp och stod, att inte
kinna sig ensam och att kunna dela pa vardansvaret. Med kinsla av samho-
righet med sig sjalv 1 virdandet avses en kinsla av en inre kvalitet hos den
anhorige sjalv. For att fordjupa forstaelsen av samhorighetens betydelse for
de anhoriga diskuterar forskarna fenomenet i relation till begreppen vin-
skap, inre styrka och hanterbarhet. Det senare anknyter till Antonovskys
teori om Kinsla av sammanhang (KASAM) (208, 211).

Utifran en kvalitativ studie dir Critical Incident Teknik anvindes som
metod med syftet att beskriva hindelser av betydelse f6r hur nirstiendevar-
dare hanterar palliativ vard 1 hemmet, identifierar Munck och Martensson
(212) tva 6vergripande teman av betydelse; Att behélla kontrollen samt Att
forlora kontrollen. Atta makar/makor och en dotter berittade om positiva
och negativa erfarenheter fran tiden da den nirstiende vardades i hemmet
och fram till dess att viarden i hemmet fick avbrytas och den sjuke istillet
flyttade till annat boende. De beskrev hiandelser och situationer da de inte
fatt behovt stod och hindelser som orsakade att varden i hemmet avbréts.
Intervjuerna genomfoérdes inom 18 miénader frin det att den nirstdende
avlidit. Att behalla kontrollen handlade for den anhérige om att ta det 6ver-
gripande ansvaret fOr patientens omvardnad och hemmets skotsel. Detta
byggde pa ett frivilligt och émsesidigt beslut och kunde innebira att vara i
beredskap dygnet runt. Det innebar ocksd att uppritthalla hoppet for sig
sjalv och patienten genom att vara den starke. Nir de anhoriga saknade pro-
fessionellt stdd pa grund av bristande information, dadlig kommunikation
och begrinsade vardinsatser borjade de forlora kontrollen 6ver tillvaron.
Den palliativa viarden blev for betungande och anhoériga kunde uppleva
kinslor av otillricklighet, vilket i sin tur kunde ge skuldkinslor. Den vanli-
gaste utlésande faktorn till att varden 1 hemmet avbrots var akuta eller svir-
behandlade symtom. Exempel pa sidana symtom ir andningsbesvir, spon-
tana frakturer och problem fran mag-tarmkanalen. De anhériga upplevde en
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maktloshet och patientens allt forsimrade tillstand var psykiskt pafrestande.
Denna process diskuterar Munck och Mirtensson i relation till Antonovs-
kys teori om Kinsla av sammanhang (KASAM) och specifikt till begreppen
begriplighet och hanterbarhet. Overgingen frin att ha kontrollen till att
forlora kontrollen kan i denna terminologi beskrivas som en 6vergang fran
att situationen dr begriplig och hanterbar till upplevelse av kaos. Brister i
information och kommunikation med vardapparaten minskade till exempel
de anhorigas moijlighet till struktur och ordning i en kaotisk vardag. God
information och delaktighet hjilpte de anhoriga att hantera sin situation och
gjorde nutid och framtid begriplig. De flesta anhoriga upplevde en littnad
nir den nirstdende flyttat till annat boende for att dir fa en god omvardnad.
Munck och Mairtensson menar utifrin dessa resultat att de anhoriga bor
stodjas att slippa pd kontrollen i bérjan av vardtiden genom att ta emot
hjalp 1 hemmet och med virden for att undvika for hog arbetsbelastning.
Extravak kan vara en sadan insats som hjilper den anhorige att fa sémn.
Informationséverfoéringen fran vardpersonal till anhériga méste fungera bra
och en medvetenhet om vilket ansvar som ar mojlig att ligga pa den anhéri-
ge ir ocksd viktigt. Inte minst med tanke pa den avancerade teknik som
anvinds inom varden och som den anhorige kinner att ansvar for att Over-
vaka.

Antonovskys begrepp begriplighet och hanterbarhet utgjorde ocksa fo-
kus i en studie genomférd av Milberg och Strang (213). Aven i denna un-
dersckning, som bygger pa intervjuer med nitton anhoriga till déende can-
cerpatienter (femton makar/sammanboende, 4 barn), betonas vikten av
information och kunskap fOr att uppna begriplighet. For att uppna hanterbarbet
var det viktigt att inneha resurser (power) av olika slag hos bade patient,
anhorig och andra (till exempel fysiska, psykiska, sociala, ekonomiska).
Kompetens gillande omvardnad och kommunikation krivdes av anhériga
och vardpersonal liksom littillganglig kontakt med socialt natverk, vard- och
stodinstanser. Emotionellt och praktiskt stod samt information var ocksa
centralt for ett kunna erfara hanterbarhet i vardsituationen. Aven Milberg
och Strang diskuterar dessa dimensioner 1 relation till begreppet delaktighet.

I en litteraturstudie av 24 artiklar behandlande anhoériga som vardar
hemma, finner Stoltz (op. cit.) att anhdriga dr ridda for social isolering och
att de 6nskar triffas i gruppnitverk av sociala eller utbildningsskal. De efter-
frigar ocksa avlastning/vixelvard. Stoltz skriver att det, trots omfattande
forskning om anhdorigas situation dr oklart om anhérigas situation forbittras
genom dessa insatser. Den vetenskapliga kunskapen om hur insatserna bist
tillhandahalls/ges 4r otillricklig. Aven Henriksson och Andershed (214)
papekar att det dr fa stddprogram for anhériga inom palliativ vard som har



utvirderats, men att de utvarderingar som har gjorts uppvisar positiva resul-
tat. Anhoriga som fatt information, stdd och méjlighet att diskutera sina
svarigheter har fatt battre kunskap och vilbefinnande jmf. (215).

Henriksson och Andershed (op. cit.) har genomfért en studie dir de un-
dersokt hur anhoriga till personer i livets slutskede upplevde att delta 1 ett
stodgruppsprogram och hur det paverkat deras situation som anhérig till en
person i den sista palliativa fasen. Gruppen triffades pa en vardavdelning
for palliativ vird under en och en halv timme per vecka under sex veckor.
Varje mote hade ett specifikt tema och syftet med motena var att anhoriga
skulle f3 tillfalle att mota andra i liknande situation, fi information och kun-
na diskutera sin situation med professionella. Fokus 1 motena lag pa de an-
hoérigas valbefinnande och forutsittningarna att handskas med sjukdomssi-
tuationen. Tva sjukskoterskor ledde motena och samtalens innehall styrdes i
hog utstrickning utifrin de anhorigas behov. Henriksson och Andershed
intervjuade tio personer (atta kvinnor, tva min varav sju makar och tre dott-
rar). Sex teman visade sig vara viktiga for att forstd programmets betydelse:
a) Bekriftelse; deltagarna upplevde att de var viktiga och deras enskilda be-
hov, tankar och kanslor bekriftades. b) Insikt om allvarligheten 1 sjukdomen
och forberedelse infor vad som skulle komma. ¢) Kansla av samhirighet med andra
1 liknande situation. d) delaktighet i vardsystemet, lira kinna avdelning, profes-
sionella. e) 7/ fran vardsituationen. Motena blev en positiv tillflykt for de
anhoriga. ) Styrka att mota patienten och hans/hennes virdbehov. Det
sammanfattande resultatet kan beskriva som en kinsla av sikerhet och att
de anhoriga kinde sig bittre rustade dn innan att handskas med vardsitua-
tionen. Deltagarna hade uppskattat att bide min och kvinnor ingick i stéd-
grupperna. Det berikade gruppen och gav fler erfarenheter att utbyta. For-
fattarna sammanfattar att anhoriga har ett stort behov av stéd och att sko-
terskeinterventioner, som inte kriver stora ekonomiska resurser, kan paver-
ka anhorigas moijligheter att hantera situationen ndr de viardar en person i
livets slutskede.

Aven Milberg m.fl. (215) har genomfért en studie som syftade till att
beskriva makar/sammanboendes erfarenheter av att vara med i en stod-
grupp i samband med palliativ hemvérd. Stédgrupperna som utgjordes av
makar, makor och sammanboende triffades varje vecka vid sex eller sju
tillfillen, en och en halv timme per gang. Gruppledare var socialarbetare
och sjukgymnast. Varje mote startade med att alla i gruppen beskrev sin
nuvarande situation, tankar, kdnslor och vad som hint sedan forra gangen.
Andra centrala teman var hur familjesituationen sag ut nir den narstaende
fick sin sjukdom, hur den nirstaende och familjemedlemmar hade reagerat
och bemistrat situationen samt tankar infor framtiden. Infér varje traff hade
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ledarna forberett ett tema att diskutera, men flexibiliteten var stor for att
kunna mota gruppens och enskilda individers behov. Fyra fokusgruppsin-
tervjuer genomfordes med tretton anhoriga som deltagit 1 gruppverksamhe-
ten och ett fraigeformulir besvarades av nitton personer. Fran gruppinter-
vjuerna och de 6ppna frigorna i frageformuliret visade det sig att det inte
var sjalvklart for alla gruppdeltagare att vara med i stodgruppen fran borjan.
Erfarenheterna var positiva av att bade min och kvinnor ingick i grupperna
och att alla befann sig 1 samma livssituation och var 1 ungefar likartad alder.
Ledarens roll framstod som viktig. Hon/han maste vara erfaren, kompetent,
kunnig, lugn, respektfull, kunna lyssna och tala om svara saker. Viktigare dn
forberedda teman var gruppdeltagarnas mojligheter att fa tala om sin egen
situation. Det var ocksé givande att ta del av de andra gruppdeltagarnas dia-
log med ledarna. Att mota andra i en likartad situation och att reflektera
tillsammans var tréstande och kunde ge en inre styrka. Somliga ansag att
gruppen avslutades for abrupt. Samtliga skulle rekommendera en sadan hir
stodgrupp till andra i samma situation.

Undervisnings- och stodgrupper for anhoriga som vardar déende perso-
ner i hemmet har ocksa genomférts och utvirderats 1 Uppsala. Grupperna
triffades en gang per vecka under tvd timmar vid fem tillfillen. Sammanlagt
48 anhoriga startade 1 gruppverksamheten, 40 partners, sju barn och en
svardotter. Triffarna inneholl undervisning och diskussioner utifran ett spe-
cifikt tema. Infér verksamhetens start hade tjugo anhoriga angivit vilka te-
man de ansag vara angelagna att behandla. Utifran denna kunskap behand-
lades foljande teman: vanliga psykiska reaktioner vid kris, att leva med can-
cer, vad hinder i kroppen vid cancer, behandlingar och biverkningar samt
smirta och smirtlindring. Gruppdeltagarna har utvirderat verksamheten
genom att besvara en enkit med fem Sppna fragor som behandlade virdet
av att utbyta erfarenheter, positivt och negativt med triffarna samt val av
amnen. Dessutom har kvalitativa intervjuer genomforts med tolv deltagare.
Nir det galler de praktiska forutsattningarna och yttre omstandigheter visar inter-
vjuerna att det var viktigt med st6d fran arbetskamrater, arbetsgivare, slikt
och vinner, for att kunna delta 1 triffarna. De gruppeffekter som blivit resulta-
tet utgors av att de anhoriga upplevde samhorighet med andra och att det
var stodjande att dela upplevelser med andra. Grupperna hade ocksd en
indirekt avlastande effekt f6r de sjuka da de visste att de anhériga fick stod
fran andra och genom 6kad kunskap blev tryggare i motet med den sjuke.
Grupptriffarna innebar for en del en méjlighet att komma ifrin vardsitua-
tionen. Sjukdomen paverkade de nirstiendes situation i bade fysisk, psykisk
och social mening. Centrala teman som gav littnad att diskutera med andra
var vad som sker vid och efter dédsfallet, omstillningen efter det att den



sjuke avlidit och allt som skall hanteras dd. Existentiella frigor var centrala
och kunde handla om kinslor av skuld och att inte ricka till. Enkitsvaren
fran 39 gruppdeltagare visar att framfor allt gemenskapen med andra 1
gruppen var positivt. Ovriga positiva aspekter som nimns ir méjligheten att
fa information och goda rad, pedagogiken och organisationen, den lugna
miljon och mojligheten att prata. Utifran studien dras slutsatsen att grupp-
medlemmarna uppfattade undervisningen och stédgrupperna som en viktig
del av Sjukvirdsteamets verksamhet och att gemenskapen 1 grupperna bi-
drog till att de anhoriga upplevde att de kunde hantera sin situation bittre
(147).

I Boras finns framtaget ett samtalsunderlag med anvisningar som perso-
nal kan anvinda som stod 1 samtal med anhoriga om vardtagarens sista tid i
livet. I samtalet ber6rs fragor som vilka anhoriga som skall informeras, om
anhoriga har tillrickligt med information om sjukdom och vard, i vilken
utstrickning anhoriga vill medverka i varden, information om nirstiende-
penning, hur den anhdrige sjilv har det och mar och nir déden ir nira £6-
restaiende handlar samtalet om livets sista tid, hur kroppen férindras och
om det ar nagra speciella religiosa eller kulturella hiansyn som skall tas. Efter
dodsfallet tillfragas anhoriga om de vill ha ett uppfoljningssamtal och en
manad efter begravningen ringer personal upp de anhériga och fragar hur
de har det och undrar om de 6nskar uppfoljningssamtal och hur de upplev-
de varden (216). Samtalsunderlagen med anvisningar finns i Svensson m.fl.
(182).

Det finns mojlighet att fa ekonomiskt stéd i samband med vard av déen-
de s.k. nirstiendepenning som betalas ut av Foérsakringskassan. Ersittning-
en kan fis i 60 dagar och kriver inte att den anhérige sjalv vardar eller att
den doende bor kvar i sitt hem. Ersittningen kan delas av flera anhoriga och
kan bidra till méjligheten att nirvara vid den nirstaendes dédsbadd (7).

Sorg

Foregripande sorg (antecipatorisk sorg) kan uppsta hos den anhérige medan
den sjuke fortfarande lever. Det ér vanligare vid langa sjukdomstérlopp. Det
ar inte sjilvklart vad som skall betraktas som féregripande sorg och vanlig”
sorg over en svar situation (198). I samband med anhérigas reaktioner pa
personlighetsforandringar hos nirstaende 1 samband med demenssjukdomar
har till exempel sorg beskrivits som en vanligt férekommande kansla. En
sorgekonflikt som kan vara svar att hantera f6r anhoriga ar att sotja en per-
son som inte lingre finns (sidan hon/han en ging var), men som fortfaran-
de lever (145).
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I en kvalitativ intervjuundersékning med 30 anhoriga till personer med
demenssjukdom (fem makor, tva makar, nio doéttrar, sju soner, tre syskon,
tva sonhustrur, en niece och ett barnbarn) rapporterade nistan alla sorg
innan doden. Intervjuerna genomfdrdes hogst sex manader efter den nir-
staendes dod. Denna sorg kunde vara kopplad till den sjukes férandra-
de/fotlorade personlighet och smirtan hos anhériga att kanske inte lingre
vara igenkind. Sorgen efter déden kunde relateras till hur situationen hade
sett ut under sjukdomsprocessen. Anhériga som hade upplevt stor belast-
ning under sjukdomstiden uttryckte ocksd negativa tankar och skuldkéinslor
efter den nirstiendes dod. De som kunde beritta om trevliga och glada
minnen fran sjukdomsperioden gav oftare uttryck for littnad efter doden.
Littnad erfors av halften av de intervjuade och kunde vara av tva slag; dels
littnad f6r den dodes skull och dels littnad av att ha blivit befriad fran vard-
ansvar. Det var ocksa viktigt for sorgeprocessen att ha kunnat ta farvil av
den doda. Resultaten visar ocksa att férmagan att hantera situationen efter
dodsfallet paverkas av bade det stéd som den anhériga fick under sjuk-
domstiden och i sorgen efter den anhoriges dod. (38, 107, 183).

Det ir inte bara under vardtiden som anhoriga kan befinna sig i en an-
stringande situation och behéva stéd. Nir den nirstdende har avlidit kan
den anhorige ha svart med kénslor av forlust, ensamhet, ilska, skuldkinslor
och ifragasittanden om de gjort vad de kunnat for den nirstiende. Det ar
inte ovanligt att olika former av palliativa vardorganisationer genomfor upp-
foljningar av de efterlevande for att ge nagon form av stod i sorjandet. Ofta
kan kontakten utgoras av ett telefonsamtal eller hembesok dir den anhoérige
far chans att tala om den sista tiden, stilla fragor och fa tillfille att beritta
om sin nuvarande situation (217). Ett av Kommittén om vard i levets slut-
skedes forslag ir att narstiende bor erbjudas minst ett samtal en tid efter det
att patienten har avlidit (198). Resultatet av intervjuer med 31 personer som
hade specifik utbildning for, eller var speciellt skickliga i arbete inom de-
mensvarden visade att initiativ till uppfoljningssamtal med anhoriga framst
togs av den enskilde anstillde i de fall det férekom. Det fanns inte nagra
direktiv fran ledningen att géra detta (139).

Milberg m.fl. (217) skriver att tidigare studier huvudsakligen har visat att
anhoriga uppskattar denna typ av uppfoljningar, men det finns inte nigra
beligg for att denna typ av stodinsatser har en positiv effekt for sorgearbe-
tet. Milberg m.fl. genomférde en studie med syftet att undersoka familje-
medlemmars behov av uppféljning efter dodsfall (bereavement follow-up)
och vilket innehall det enligt de anhériga borde ha. Sammanlagt 248 famil-
jemedlemmar (132 makar/sambor, 54 forildrar, 37 barn) fran fyra palliativa
vardenheter deltog i studien och besvarade ett fraigeformulir med bade



Oppna och slutna fragor. Fyrtiosex procent av de tillfrigade uttryckte ett
behov av uppféljning. Limplig tidpunkt for ett samtal uppgavs vara tva till
sex veckor in i sorgearbetet. En majoritet foredrog ett personligt besok 1
hemmet av den person som haft mest kontakt med patienten och familjen.
Av de personer som sjilva hade fatt en uppfoljning svarade 86 procent att
det hade varit bra eller mycket bra. I analysen av de 6ppna fragorna fram-
kom att det dr viktigt att den person som gor uppfoljningen ir en person
som kan konsten att lyssna och att han/hon kinner familjen och patienten.
Det som gav uppfoljningen mening var att de anhoriga kunde tala om
skuldkinslor, att de fick trost 1 sin upplevelse av ensamhet och att de blev
sedda som individer och att deras behov blev erkinda av det palliativa vard-
teamet. I samtalen hade de anhoriga ett behov av att tala om det som fore-
gatt doden, hur de har det idag och hur framtiden kan se ut.

Sverige saknar nationella riktlinjer f6r sorjandestéd. Som vagledning for
svenska etablerade s6rjandestédjare har darfor Grimby och Johansson (218)
oversatt Storbritanniens och Norditlands riktlinjer/standarder (2008). En
toérhoppning som Grimby och Johansson uttrycker ar att detta regelverk i
framtiden skall vara till hjalp nir en svensk motsvarighet utarbetas. Grimby
och Johansson (219) har ocksi utifrin undersékningar inom ramen fér An-
keprojketet vid Geriatriken Sahlgrenska universitetssjukhuset 1 Goteborg
torfattat Handbok om sorg. Denna bok har tillkommit for att ge en lattforstae-
lig beskrivning av reaktioner och livsvillkor nidr en nirstdende har avlidit.
Boken anvinds i ett samverkansprojekt mellan Réda Korset, Region Vist
och Geriatriken Sahlgrenska Universitetssjukhuset och kan vara till hjilp for
personer som stodjer sOrjande.

Lokala mél- och policydokument for palliativ vard finns utarbetade pa
manga hall 1 landet. Hur arbetet gick till for att utforma ett sidant dokument
1 Tranemo kommun och vad resultatet blev finns dokumenterat i en rapport
fran Aldrevist Sjuhirad (220).

Utifran den beskrivning som i detta kapitel har givits av hur det kan vara
att vara anhorig, rent generellt och 1 anslutning till specifika situationer som
i samband med bistindsbedémning, sirskilt boende och palliativ vard, ar
det litt att dra slutsatsen att det dr utsatta situationer som beskrivs och att
anhorigas behov av stod dr patagligt. Genomgangen har ockséd visat att ut-
formningen av stodet dr viktigt, inte minst beroende pa de komplicerade
kinslomassiga situationer som anhoriga kan befinna sig i. Om det dr sa att
det dr de kdnslomissiga upplevelserna som uppfattas som det svaraste, sd
bér det finnas stodinsatser som ar inriktade pa detta.

I den resterande delen av denna kunskapsoversikt skall det befintliga
anhorigstod som har utvirderats presenteras och vi skall se hur framgangs-
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rika olika stodinsatser har varit i att underlitta f6r de anhoriga. En férut-
sattning for att kunna stédja anhoériga ar att kinna till att de finns och att ha
mojlighet att etablera en kontakt. For att anhoriga sjilva skall kunna soka sig
till olika former av anhorigstdd krivs att de kdnner till vad som finns och
var de skall vinda sig. Problematiken kring att na ut till anhoriga behandlas i
nista avsnitt.



Att na ut till anhoriga

Ett problem som Socialstyrelsen finner anledning att aterkomma till under
aren av uppfoljning av anhorigstodet ar att vi inte har nagon kunskap om
hur stor del av anhoérigvardarna som anvinder sig av anhoérigstod och om
stodet nar ut till dem som behéver det bast. Till detta hoér frigor om hur
information har gatt ut om befintligt anhorigstod och vem som nas av detta.
Vidare sa uttrycks ofta att det galler att na ut till anhoriga i ett tidigt skede i
omsorgsprocessen for att stodet skall géra mest nytta. I den féljande texten
skall teman som dessa behandlas.

Att nd ut med information

En forutsittning for att anhoriga skall kunna fa stéd édr naturligtvis att de
har information och kunskap om att stodet finns att tillgd. Det finns uppgif-
ter som tyder pa att anhoriga inte alltid nas av denna information (33). I en
omfattande informationskampanj i Norrképings kommun med syftet att na
ut till anhoriga med erbjudande om stod, var det till exempel inte en enda
person som hoérde av sig. Kontakt med anhoriga lyckades forst etableras
med hjilp av kontakter inom ildreomsorgen som de anhoriga redan hade
(221). Jegermalm (222) visar att det fanns brister i kommunernas informa-
tionsmaterial och att anhorigvardare sillan far den information som de ér i
behov av. Stora delar av anhorigvardarna saknade vetskap om vilka insatser
de hade ritt att ans6ka om. Linsstyrelsen 1 Jonkopings lin (30) fann i inter-
vjuer med anhorigvardare att det fanns brister rorande informationen om
anhorigstod. I ungefir hilften av kommunerna saknades nagon form av
informationsmaterial och i nagra fall var informationen inaktuell. Intervju-
erna visade pa stora variationer 1 vilken information de anhoriga fatt. Lins-
styrelsen konstaterar att uppsokande verksamhet krivs for att information
ska nd ut till dem som ér 1 behov av den. En likartad slutsats drar Nésstréom
(25) utifrin enkiter till alla kinda anhoérigvardare i Jamtlands lin (N=222).
Eftersom anhdriga inte sitter sig sjilva 1 centrum och dr ovana vid att for-
mulera vad de behover for egen del, dr det svart att na ut med information
som de anhoriga tar till sig. Informationen maste levereras personligen och
effektivast dr mun-till-munmetoden. Av Jimtlands lins kinda anhorigvarda-
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re svarade 30 procent att de var osikra eller inte visste vart de skulle vinda
sig om de skulle behova niagon form av stéd (25). I Demensférbundets (406)
enkitundersokning bland sina medlemmar svarade 19 procent att de upp-
levde brister i informationen fran kommun och landsting. Femtiotre pro-
cent av de 2568 personer som besvarade enkiten uppgav att de inte fatt
information om hjilpmedel.

Under arens lopp har kommunerna pa olika sitt arbetat for att fa ut in-
formation till de personer som ar berérda. I slutrapporten om kommuner-
nas anhorigstod visar Socialstyrelsen (22) att i de allra flesta kommuner s
informerar hemtjianstpersonal och 6vrig kommunal personal om anhorig-
stod. Det ar ocksa vanligt att personal inom olika féreningar och organisa-
tioner informerar. Under de senaste aren har ocksa personal pa Vardcentral,
sjukhus och apotek i 6kande omfattning informerat. Det kan antas att nir
information ges av personal i kommunen sa ror det sig om information till
personer som redan pa nagot sitt dar kinda av kommunen. De 6vriga infor-
matOrerna kanske i storre utstrickning nar ut till personer som inte redan
kommit kontakt med kommunens verksamheter inom detta omrade.

Ungefir étta av tio kommuner anger ocksa att de informerar via hemsi-
dor, annonser i lokaltidningar, broschyrer, anslagstavlor, lokal-T'V, bibliotek,
apotek och tandlakarmottagningar. I cirka 75 procent av kommunerna be-
drivs uppsokande verksamhet for att na ut till anhoriga. Informationen kan
ges via post eller hembesok. I tre av fyra kommuner som bedriver uppso-
kande verksamhet riktar man sig till alla eller ett urval personer i en viss
aldersgrupp. Bland olika diagnosgrupper dr det huvudsakligen anhoriga till
personer med demenssjukdom som ir malgruppen (42 procent av kommu-
nerna). I 20 procent av kommunerna har skriftligt informationsmaterial
oversatts till andra sprak, vanligast finska. I en kommun ges informationen
via talkassett och med hjilp av teckensprak.

Nir informationsmaterialet fran kommunerna i Stockholms lin analyse-
rades fann Jegermalm (222) att materialet grovt sett kan delas upp i fyra
olika typer. Allminna broschyrer/foldrar var den vanligaste formen av in-
formationsmaterial och de innehdll en generell beskrivning av syftet med
stodet, vilket stod som fanns att tillgd samt kontaktuppgifter. En annan
form av informationen rérde anhérigkonsulentens arbete (om sadan fanns)
och kontaktuppgifter till honom/henne. Inbjudningsfoldrar dir anhoriga
halsas vilkomna till anhorigeirklar och/eller foreldsningar/seminarier var en
tredje form av informationsmaterial och slutligen kunde kommunerna ha en
allmin informationsbroschyr om vad dldreomsorgen kan erbjuda och dir
anhorigstodet ocksa presenterades.



I jimtlands lin har man arbetat speciellt med att forbattra informationen
om anhorigstéd. Genom att anlita ett PR-foretag for att se Over informa-
tionsfrigorna fick kommunerna en del nya infallsvinklar. Bland annat plane-
ras en gemensam hemsida for anhorigfrigor i linet (www.anhoriga.se/sv/
Viktiga-omraden/Individualisering...). Ett annat sitt att sprida information
pa har provats 1 Boras dir man startade ett informationscentrum med syftet
att genom Okad tillginglighet till information och stdd ge ildre och deras
anhoriga Okad service i samhillet. Fokus ldg pa frigor inom det kommunala
omradet (223).

Nord Berge (224) ger tre exempel pa hur kommuner kan arbeta med
informationsspridning. P4 Ostermalm i Stockholm och pi minnesmottag-
ningen pa S:t Gorans sjukhus informerar likare dldre och deras anhériga om
mojligheterna att triffa ett demensteamet. Om intresse finns tar demens-
teamet sedan kontakt med familjen. En erfarenhet som demensteamet re-
dovisar ar att de inte har kommit i kontakt med sa manga familjer som de
fran borjan hade berdknat. Om orsakerna till detta dr att de anhoriga inte vill
ha kontakten, att det kommit firre familjer till mottagningarna dn beriknat
och/eller att det inte fungerar si bra som avsett att likarna informerar,
framgar inte av det skrivna. I Eker6 kommun arbetar anhorigkonsulten ut-
ifran tankar om att anhoriga har olika behov av stod vid olika tidpunkter i
omsorgsprocessen. Informationen om anhérigstod sprids via sa kallade
anhorigagenter som dr aktiva inom olika verksamheter som bistandshand-
liggning, rehabenhet, hemtjinst, korttidsboende, pensionirsorganisationet,
Svenska Kyrkan och Roda Korset. Information sprids dven med hjilp av
informationsblad som fyra ginger om aret anslds pa kommunens 80 an-
slagstavlor pa olika Gar. Informationen finns ocksa pa bibliotek, vardcentra-
ler och folktandvarden. Information har ocksd delgivits med hjilp av en
teaterpjas (lis mer om denna pid www.anhoriga.se/sv/Viktiga-omraden/).
Ett ytterligare exempel himtas frain Vixjo kommun, dir en film har spelats
in for att ge information. Tanken ér att na anhoériga ute 1 vardagslivet och
filmen har vistas under ett drs tid i olika butikskedjor.

Slutsatser som Nord Berge (op. cit.) drar ar att det dr viktigt att arbeta
bade brett och riktat for att nd si manga anhdriga som moijligt och att in-
formation skall ges bade skriftligt, muntligt och aterkommande. Eriksson
Ede (29) menar, efter att ha redogjort for informationsinsatserna under An-
hoérig 300 1 Varmlands ldn, att det krivs stor kreativitet for att na ut till och
for att kunna identifiera manga olika slags anhériga. Linsstyrelsen 1 Virm-
lands lin (225) och Linsstyrelsen i Ostergétlands lin (75) konstaterar att det
finns grupper av anhoriga som kommunerna bara har viss kinnedom om
eller har dalig kinnedom om. Att informationen om anhdrigstdéd behéver
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forbittras dr slutsatser som dras i flera uppféljningar av anhérigstodets ut-
veckling till exempel (30, 31). Utifran intervjuer med 921 anhériga inom
ramen fér Eurofamcare-studien finner Krevers och Oberg (20) att personlig
kontakt med personal i socialtjinsten eller halso- sjukvarden har varit till
storst hjilp for att fa tillgang till eller kontakt med stéd och service.

I en utvirdering av en anhorigcentrals verksamhet under drygt ett och
halvt ar drar Petersson (72) slutsatsen att man inte natt ut med verksamhe-
ten till sa manga anhérigvardare som Onskat. Orsaker som anges till att an-
hérigeentralen e natt fler anhoriga tros vara att man fraimst har fokuserat pa
anhorigvardare som redan dr kinda i kommunen och sékt upp dem. Anho-
rigvardare med invandrarbakgrund har till exempel inte systematiskt sokts
upp. Det finns ocksa organisatoriska forklaringar till att firre anhoriga dn
vintat har sokt sig till anhorigcentralen. Det har funnits en osikerhet om
vilka anhorigkategorier som dr anhorigecentralens malgrupper. Det finns inte
nagon information om vilken grupp anhoérigvardare som centralen riktar sig
till. En intressant reflektion som framfors i rapporten dr att fler anhorigvar-
dare ir kidnda i centralorten dn pa landsbygden.

Att nd ut med stod

Det dr en sak att na ut med information om att anhorigstdd finns att tillgd
och en annan sak att na ut med stodinsatser. Det finns anhoériga som vi inte
vet mycket om och de utgors framfor allt av anhériga till hemmaboende
aldre med hjilpbehov och som inte har niagon kontakt med den formella
omsorgen (39). For att fa bittre kunskap om dessa anhoriga skulle samver-
kan mellan kommunerna och primirvarden behéva utvecklas liksom den
uppsOkande verksamheten (226). Det ér kint fran flera studier att trots att
anhoriga utfér omfattande, langvariga omsorgsinsatser, ofta inkluderande
personlig omvardnad, sa dr det sma andelar som far anhorigstod i nagon
form se till exempel (20, 41, 121, 153, 227). Detta kan naturligtvis bero pa
att de anhoriga saknar information om att anhorigstod finns att tillgd, men
det kan ocksd bero pa att anhoériga av olika skil viljer att inte anvinda det
stod som finns och som de kinner till, kanske pa grund av att de inte identi-
fierar sig som anhorigvardare.

Identitet som anhorigvardare

Eftersom anhorigomsorgen oftast ges inom ramen for sedan tidigare etable-
rade relationer sa ar det inte sjalvklart att anhoriga direkt identifierar sig med



begrepp som anhérig eller anhérigvardare (47, 164). Inom ramen foér en
relation hjalper jag till i egenskap av till exempel make till min hustru eller
som barn till mina forildrar. Jag tinker inte pa mig sjilv i termer av infor-
mell omsorgsgivare eller som anhdrigvardare.

Processen att bli “anhorigvardare” kan ske smygande med ett allt 6kande
omsorgsansvar. Fran att forst ha funnits till hands som brukligt varit 1 rela-
tionen, till att sd smaningom uppticka att det dr nédvindigt att hjilpa till.
Detta skulle 1 Waerness (228, 229) termer kunna uttryckas som att personlig
service 6vergar till att bli omsorgsarbete, det vill sdga att hjalp och stéd som tidi-
gare har givits till en person som haft férmaga att klara det sjilv istillet har
blivit n6dvindig hjilp till en person som inte sjilv lingre har férmdgan att
utféra uppgifterna. Att hjalpa till i allt stoérre omfattning ingér alltsa i den
ofta oreflekterade process som den anhdrige dr delaktig i. Hjdlpen och upp-
offringarna tas ofta for givna, saval av den anhorige sjilv som av den sjuke
och kanske dven av andra personer i omgivningen (57). Anhoriga till de-
menssjuka personer beskriver ofta att vardsituationen utvecklats successivt
medan andra menar att vardbehovet haft en plétslig debut till exempel vid
stroke. Att bedriva anhorigvard ar enligt Goransson (230) jmf. (12) inte ett
medvetet val, anhorigvardare dr nagot man blir. Nar sjukdomsférloppet
utvecklas successivt vinjer man sig som anhoérig och vixer in i rollen. For
dem dar sjukdomsforloppet ar mer akut kan det ta tid innan den anhérige
far klart f6r sig vad anhorigskapet kommer att innebira. I bada fallen dr det
inte sikert att jag som anhorig dr mottaglig f6r information som riktar sig till
anhorigvardare.

De som tackar nej till stod

Aven om anhoriga har fatt information om vilket stod som finns att tillga
och den anhérige kan identifiera sig som en tinkbar mottagare av detta
stod, sd nar inte stodet ut till alla som har ritt till det pa grund av att anhori-
ga tackar nej och avstir. Det finns manga orsaker till detta.

En 6vergripande férklaring till att tacka nej till hjalp finner vi i de samhil-
leliga virderingar som innebir att vi sa langt som mojligt vill vara oberoende
av andra, klara oss sjilva och inte behova ligga samhillet till last (110, 231).
Vi virnar den personliga integriteten (108, 150). Mer konkreta skil beror
kvaliteten pa den bedrivna verksamheten. Om det dr anhérigstéd som er-
bjuds i form av avlosning i olika former sa dr det avgérande om jag som
anhorig skall tacka ja till detta att verksamheten dr positiv eller meningsfull
for den person som skall vistas exempelvis pd dagverksamheten eller umgis
med en avlosare i det egna hemmet (9, 20, 29, 37, 83, 100, 160, 165, 221,
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232). Anhériga kan ha provat pd anhérigstod, men avstatt senare pa grund
av att kvaliteten har varit f6r dalig (20, 144). Anhé6rigstédet kan vara kom-
plicerat att arrangera, med till exempel manga minniskor inblandade eller
kriver ling framforhallning. D4 dr det littare att lata bli och forsoka 16sa
vardagen sa gott som det gar (83). Stodet kanske inte passar den egna situa-
tionen (20, 83) och pressen kan vara si stor att anhoriga inte kommer sig
for, orkar eller hinner vinda sig till, till exempel en anhérigkonsulent (83,
233). Avlosning i hemmet eller hemtjianst kan anhoériga tacka nej till £f6r att
det finns motstand mot att slippa in frimmande manniskor i hemmet (83,
129) man dr man om den personliga integriteten (129) eller att personalen
inte ar tillrickligt erfaren, vilutbildad eller palitlig (140, 221). Ytterligare
orsaker till att tacka nej till anhorigstéd kan vara att anhoriga inte forstar
vilket stddbehov de har. Insikten om detta kan komma senare eller efter det
att stodinsatser har inletts (233). Kostnaderna kan vara for hoga (20, 72,
144) och det geografiska avstandet till stodet for laingt (72). Orsaker till att
avsta frin anhorigstdd kan ockséd finnas hos den person som den anhérige
ger omsorg. Den sjuke personen kanske inte accepterar anhorigstodet,
frimmande personer eller att den anhoriga limnar hemmet (72, 83, 108,
146), han eller hon kanske dr ridd for att hamna pa institution (110)
och/eller att det blir besvirligare for den anhorige efter avlsningen (83).
Forklaringar kan ocksa finnas i sjilva relationen mellan den anhérige och
den sjuka och kanske speglar ett motstind mot att behéva skiljas at (144)
eller en kinsla att svika den sjuke (146).

Det finns alltsa manga olika skl till att inte ta emot det stdd som erbjuds.
Huvuddelen av orsakerna dterfinns i anhorigstédet som sadant och borde
vara mojligt att gora nagot at. Andra skal harror frin anhorigas kinslomas-
sigt sett svara situation. Ett dilemma i anslutning till detta dr att det svara
bidrar till att inte ta emot stod samtidigt som stod kanske skulle behévas f6r
att underlitta det svira. Det ér 1 dessa sammanhang som vi talar om att an-
horigstod ofta kriver mycket motivationsarbete. Vagen in till stoédinsatser
kan ga via en personlig kontakt som bygger pa fortroende och tillit och som
tormodligen innebir ett stod i sig. Det ar denna typ av kontakter som ex-
empelvis anhorigkonsulenter ofta har.

Att nd anhoriga i ett tidigt skede

Forskning, se till exempel (52) och beprévad erfarenhet visar att det ar av
godo att na anhoriga i ett tidigt skede, innan de ar alltfor slitna av att ge vard
och omsorg. Bergstrém, m.fl. (233) skriver att anhoriga forst med lite di-
stans forstar vilket stodbehov de har och att det darfor vore bra att ta kon-



takt med anho6riga om stod redan vid tiden dd diagnos faststills. Anhoériga i
en fokusgrupp (n=7) menade ocksa att det ar viktigt att fa hjilp i ett tidigt
skede och att ndgon kan ta hand om dem och informera i samband med att
diagnos faststills (156). Aven Hulter Asberg (152) menar efter att ha stude-
rat anhoriga till personer som haft en stroke att anhorigas behov bor identi-
fieras redan pa sjukhuset och signaleras till primarvarden och kommunen, se
aven (153).

Med syftet att bland annat ta reda pa varfor anhorigvardare vardar under
ling tid innan de efterfragar stod intervjuade Goransson (108) sexton anho-
rigvardare. Elva var kvinnor och fem var min och samtliga utom tva var
sammanboende med den person som de virdade. De virdades diagnoser
var demens, stroke/hjirt-kirlsjukdom, Parkinsons sjukdom samt allmin
svaghet/diverse dkommor. Intervjupersonerna rekryterades genom register
pé personer som endast var beviljade anhorigbidrag och/eller trygghetslarm,
genom kontakt med distriktsskoterskor, arbetsterapeuter och sjukgymnaster
samt genom den intervjuande anhoérigkonsulentens egna kontakter. For sex
av de intervjuade anhériga gjordes bedémningen att den sjuke personen
absolut inte skulle kunna bo kvar hemma om den anhérige inte lingre skulle
kunna hjilpa till. Det dr alltsd inte endast anhériga som vardar tidigt 1 sjuk-
domsprocessen som inte soker stod for egen del. De intervjuade angav
sammanlagt sex orsaker till varfor de inte sokt stod. Hilften av de tillfragade
svarade att “man vill klara sig sjilv’” och virnar den personliga integriteten.
Det finns ett motstand mot att ta emot hjilp. Andra férklaringar dr bristan-
de information eller okunskap om vilket stéd som finns att fa. Lojalitet mot
den som vardas ir ytterligare ett skil, den vardbehévande vill kanske inte ha
hjilp frin ndgon annan och otrygghet eller missndje med den offentliga
varden var ytterligare en orsak att inte soka stod. Det kan dessutom vara for
besvirligt att s6ka och fa hjilp och ekonomin kan hindra.

Orsholm (122) for en intressant diskussion kring vikten av att na anhori-
ga i ett tidigt skede. Vid ett 24-timmarscenter med inriktning pa demenssju-
ka personer och deras anhoriga som Orsholm utvirderade ville personalen
nd anhoriga just i ett tidigt skede, men upplevde att de hade misslyckats med
detta eftersom manga av gisterna hade kommit langt i demensutvecklingen
och dirmed tillh6rde “fel grupp”. Orsholm skriver att det finns en férestall-
ning om att anhoriga séker och far hjilp for sent. ”Den forestillnigen har
gett upphov till ambitionen att skapa en stodverksamhet som kan bade
motsvara de anhorigas behov och accepteras i ett tidigare skede. I férestall-
ningen att anhoriga séker hjilp for sent finns ocksa ett virderande inslag:
De anhériga borde ha sokt hjilp tidigare. /.../ De gister som tillhor fel
grupp ir oftast de vars anhoériga soker hjilp f6r sent” (op. cit. s. 88). Vidare



skriver Orsholm att forestillningen innefattar att det verkligen finns en ideal
tidpunkt for anhorigstod. Nar processen gatt for lingt kan det vara for sent
och det kan bedomas som rimligare med véird i annan form till exempel
sarskilt boende. Personal brukar tidigare 4n anh6riga bedéma att situationen
ar ohallbar for den anhérige och den demenssjuke personen 1 hemmet. Om
avlosning ges nir personalen bedomer att sarskilt boende skulle vara mer
limpligt innebdr det att de ger “konstgjord andning” och bidrar till en vard-
situation som inte fungerar.

Utifran intervjuer med anhoriga beskriver Orsholm (op. cit.) att de har
svart att slippa ansvaret och att hjilpsékandet inte har varit litt. Det innebir
att behova ge avkall pa lite av den personliga integriteten och beritta for
andra om den personliga situationen. Det kraver ocksd att den anhoriga
sjilv dr medveten om och erkinner vilka svirigheter som finns. Detta ér
svart och tar tid. Den anhoriga miaste ocksad erkinna sina egna behov vilket
kan vara svart efter att smygande i allt hogre grad ha anpassat sig till situa-
tionen och anhérigvardarrollen. Anhériga tar en dag i taget och skjuter hjil-
pen pa framtiden. Det kan ocksa vara svart att finna hjalp som ar tillrackligt
bra och som inte ger andra slags svarigheter. En del anhoriga saknar infor-
mation om befintlig hjdlp och andra kan ha provat, men har negativa erfa-
renheter av till exempel avlosning.

Att betoningen av att na ut till anhoriga 1 ett tidigt skede ocksa kan for-
stas utifran syftet med anhorigstéd, vad det skall vara bra for, diskuteras
ocksa av Johansson (230). En fraga att stilla ar om stodet till anhoriga hu-
vudsakligen skall syfta till att anhoriga skall orka varda sa linge som mojligt
och dirmed maste fa st6d innan “det dr for sent” eller om anhorigstodet
huvudsakligen ar till for att underlitta for de anhoriga och forbittra livskva-
liteten narhelst i processen de sjilva 6nskar.



Utvarderingar av olika former
av anhorigstod

Utifran den genomgang av olikheter som anhériga kan uppvisa blir det up-
penbart att det skulle krivas manga olika slags stodformer for olika slags
situationer och behov och att de stédformer som finns maste vara flexibla
till sin natur och kunna anpassas utifran olika anhériga och efter olika ske-
enden under sjukdomsprocesserna och livets gang.

Individualisering kan pa sa sitt studeras pa tva nivaer; utifran anhorigsto-
det som helhet i en kommun eller motsvarande och da méngfalden 1 stodin-
satserna 4ar det centrala och utifrin enskilda stodinsatser och di hur flexibla,
anpassningsbara och littillgangliga de ar. I det foljande skall en presentation
ges av befintlig forskning och publicerade utvirderingar av olika former av
anhorigstod. Avsnittet kan sigas utgora en fordjupning av kunskapen fran
presentationen av uppfoljningarna av de statliga satsningarna. Nir enskilda
verksamheter omskrivs anvinds imperfekt eftersom projekt som genom-
forts och utvirderats till exempel inom ramen f6r Anhérig 300 kan ha upp-
hort efter projekttidens slut.

Breda anhdrigstédssatsningar

I det foljande skall exempel ges dir helhetsgrepp har tagits pa utvecklingen
av anhorigstod 1 enskilda kommuner eller kommundelar och dir beskriv-
ningar eller utvirderingar gjorts som inkluderar det anhorigstéd som finns.
Nir det giller frigan om individualisering sa kan ett brett utbud av olika
former av stod ses som forsok att mota olika anhorigas och anhoérigas olika
behov av stottning. Inledningsvis presenteras verksamheter som bedrivits i
Uppsala och Karlstad eftersom de haft ambitionen att pa olika sitt ticka
stora delar av anhorigas behov samtidigt som en del nya tankar provades
inom ramen for utvecklingsarbetet i dessa kommuner.
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Sarskilt anhdrigstod

I Gamla Uppsala kommundel inleddes arbetet med att utveckla anhorigstod
ar 1997 med en kartliggning av anhoriga, deras insatser, sociala nitverk,
upplevelser och behov av stéd. Med kartligeningen som utgiangspunkt ut-
vecklades ndgot som beniamndes sirskilt anbirigstid. Med detta avsigs ett
stod som sitter den anhorige i fokus, vad den anhdrige i sin specifika livssi-
tuation upplever sig ha f6r behov och resurser, oavsett vad den hjilpbeho-
vande har for diagnos eller vardtyngd. Stédet skulle skriddarsys, ha kontinu-
itet och utformas i nira samverkan med anhoériga och utifran ett jaimbordigt
torhallningssitt med delat ansvar. Anhorigstédet skulle ocksa synliggdra och
uppmarksamma de insatser som anhoriga gor.

Mycket av anhérigstédet blev moijligt tack vare samverkan i nitverk.
Nitverket bestod av anhorigkonsulent, bistindshandliggare, demensteam,
rehabiliteringsteam, distriktsskoterskor och vardlag, personal fran gruppbo-
ende och dagverksamhet, kvills- och nattpatrull. Dessutom bestod nitver-
ket av diakoner, frivilliga krafter inom Réda korset och VANSAM (lokalt
samarbetsorgan bestiende frimst av kyrkliga forsamlingar, pensionirs- och
andra intresseféreningar). Visionen for arbetet var att den som vardar eller
hjalper en nirstaende skall ha nagonstans att vinda sig for att fa informa-
tion, stéd, hjilp och avlésning, samt kunna triffa andra i liknande situation
och delta 1 sociala aktiviteter. Den enskilda manniskan skall avgéra om hon
vill ha hjilp och hur den skall utformas och stéd skall finnas 24 timmar om
dygnet, arets alla dagar.

Apnbirigkonsulenten arbetade for anhoriga genom att finna former for av-
16sning, enskilda samtal, rad och st6d nir det giller vard och omsorg i
hemmet, information och utbildning om aldrande, sjukdomar, hjilpmedel
m.m., erbjuda anhorigcirklar, férmedla kontakt med kyrkans och férenings-
livets verksamheter, samt férmedla kontakt med bistindshandliggare, de-
mensteam, distriktsskoterskor, sjukgymnast och arbetsterapeut. Anhorig-
konsulenten kunde ocksa sjilv ga in 1 en familj och l6sa av den anhérige
under en akut eller begrinsad tid. Anhorigkonsulenten utférde dven uppso-
kande verksamhet och fungerade som handledare f6r annan personal och
frivilliga. Férutom anhoérigkonsulenten kunde demensteamet erbjuda sakkun-
nigt stod, radgivning och tillfillig avlosning. Familjen kunde ha en personlig
stodperson att vanda sig till for stod, rad och avlésning. Stédpersonerna hade
sin ordinarie anstillning i ett gruppboende (stidpersonsprojektes). Avlosningen
kunde dga rum i eller utanfér familjens hem och i vissa fall dven i stodper-
sonens hem. Denna helt nya avlosningsform dir avlésningen skedde 1 stéd-
personens hem (personalbemsmodellen) syftade till att ge anhoriga mojligheter



att vara hemma pa egen hand och samtidigt ge den demenssjuke personen
mojlighet att under tiden fa vistas i1 en lugn och inte bara i en “hemlik” mil-
jO, utan i ett hem. En tanke var att speciellt demenssjuka personer som inte
uppskattade verksamheter i grupp som exempelvis vid dagverksamhet, skul-
le gynnas av denna avlosningsform. Avlosningen var begrinsad till 10-12
timmar per manad och var avgiftsfri. Erbjudande om avlésning gavs av de-
mensteam eller anhérigkonsulent. Andra stodinsatser utgjordes av dagverk-
samhet dar antalet dagar per vecka anpassades efter behov. Dagverksamhe-
ten hade "kvillséppet” en dag per vecka. I samverkan med kyrkan och hem-
tjinsten bedrevs ”Aldreklubben” som hade 6ppen verksamhet pa onsdags-
eftermiddagarna for att de anhoriga skulle fa ledigt en stund. Anhérigcirklar
gavs i samverkan med Roéda Korset. I hindelse av anhorigs sjukdom eller
andra mer akuta svarigheter fanns en trygghetsplats i en gruppbostad att
tillga. Denna plats anvindes vid 50 tillfillen under det forsta aret. Till detta
kom mojligheter till individuella samtal.

Sa fort som anhorigkonsulent eller demensteam via distriktsskoterska
eller annan fick vetskap om att anhoérigvardare fanns 1 en familj tog de i
tidigt skede kontakt med familjerna. Intervjuer gjordes initialt med bade den
anhorige och den sjuke personen for att fa en uppfattning om vad som
eventuellt kunde underlitta. En viktig del 1 arbetet med att utforma indivi-
duellt anpassat anhorigstéd var det relationsskapande arbetet som genom-
tordes. Dels krivdes en hel del tid i enskilda samtal f6r att den anhorige
skulle fa fortroende f6r och vilja ta emot stodinsatser och for att personalen
skulle lira kdnna personerna och veta vad som skulle kunna vara laimpligt att
gora. Samtidigt var det viktigt att bygga upp goda relationer med de olika
formerna av ordinarie dldreomsorgsverksamhet samt med frivilligkrafter av
skilda slag for att alla tillsammans skulle kunna bidra till att finna l6sningar
pa problem som anhériga forde fram. Ibland krivde dessa problem okon-
ventionella 16sningar som till exempel den gang da en make var fullstindigt
uttréttad och anhorigkonsulenten tillbringade natten tillsammans med hust-
run i sovrummet medan mannen kunde sova ut i vardagsrumssoffan. Resul-
tatet av detta blev att personal frin hemtjinsten sov hos makarna varannan
natt 1 avvaktan pa sirskilt boende (234, 235).

Stddpersonsprojekt och personalhemsmodellen

Stodpersonsprojektets och personalbemsmodellens forsta ar utvirderades och frage-
stallningarna rérde vilka f6r- och nackdelar stodformen hade f6r de anhéri-
ga, de demenssjuka personerna och fér personalen vid gruppboendet (inkl.
stodpersonerna). Sammanlagt 44 tematiska intervjuer genomférdes med
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anhoriga (n=8), personal i gruppbostaden och 6vriga berérda yrkeskategori-
er. Varje insats som stodpersonen utférde dokumenterades med hjilp av ett
enkelt formular.

Omfattningen av verksamheten i de hir tva avgransade projekten var inte
stor. Fem personer i personalgruppen genomférde stodpersonsuppdrag till
atta familjer. Riktmirke for stodinsatsernas omfattning var 2 timmar per
vecka och familj. Avl6sning har varit den vanligaste stddformen och da
oftast genom att stodpersonen och den demenssjuke personen vistats nagra
timmar pa annan plats. Personalgruppen var splittrad infor tanken att 6ppna
sitt hem f6r en demenssjuk person. Av de tio i personalgruppen stillde sig
en person helt negativ, tre var tveksamma och sex personer kunde 1 princip
tinka sig erbjuda avlésning i det egna hemmet. Skil som framfordes ot
modellen var att man ville halla iséir arbete och fritid och att den egna famil-
jen skall hallas utanfér arbetet. Skil for modellen var att det sdkert skulle
vara bra for den demenssjuke personen och att det kunde vara trevligt for
egen del att fa pyssla om nagon i det egna hemmet. Det kunde vara be-
kvimt att inte behova dka till arbetsplatsen. Under projekttiden var det tva
stodpersoner som kom att prova personalhemsmodellen.

De anhorigas erfarenheter av stédformen varierade beroende pa hur
lingt den demenssjuke personen kommit 1 sjukdomstorloppet. Fér de anho-
riga som hade make/maka som krivde stor omfattning av hjilp forslog tva
timmars avlosning 1 veckan inte langt och kunde f6r nagon anhérig betyda
mer besvir dn nytta. De anho6riga vars makar/makor inte kommit lika langt i
sjukdomsforloppet hade diremot svart att sjilva se behov av avlosning, men
nir de vil provat var de tillfreds med méjligheten att fa en stunds avkopp-
ling for egen del. Personalhemsmodellen provades bara av tva anhoriga och
for dem har det fungerat bra. De dr 6verens om att den demenssjuke perso-
nen har haft det bra under avlosningen.

Stodpersonerna var positiva till uppdraget. De tyckte att de fick omvax-
ling 1 arbetet, att de lirde sig mycket samt uppskattade att ga upp i arbetstid
och de som inte var stodpersoner uppskattade att kunna vikariera da stod-
personerna var ute pa uppdrag. Flexibiliteten fick ibland stryka pa foten pa
grund av arbetets struktur samt traditioner och tankesitt i personalgrupper.
Arbetstiderna utgjorde hinder for att vara tillginglig nir som helst. Stédper-
sonerna 6nskade oftast inte beh6va anvinda lediga dagar. For heltidsarbe-
tande maste vikarie anskaffas vilket inte alltid later sig géras pa de tidpunk-
ter som den anhorige kanske vill ha avlosning. Det var frimst de demens-
sjuka personerna, inte de anhoériga, som stodpersonerna utvecklade en rela-
tion till och i planeringen var det frimst dessa personers situation och in-
tressen som upplevdes som centrala. Frigorna om var grinserna gar for



anhorigstdd och hur flexibla stédpersoner skall vara stills pa sin spets i pet-
sonalhemsmodellen. De tva stodpersoner som upplit sina hem rapportera-
de endast positiva erfarenheter. Det var trevligt att ha ndgon att ra om och
bry sig om och det var bra f6r de egna barnen att triffa en gamma minni-
ska. Stédpersonerna talade om de demenssjuka personerna i termer av god
vin eller stallféretridande morforilder och de sdg inte nagra nackdelar med
att upplata sina hem f6r denna verksamhet (77).

En likartad verksamhet med stodpersoner som den i Uppsala har utveck-
lats 1 Motala. Dar utbildades personal i hemtjanst och pa gruppboenden till
att bli anhorigvdgledare. 1 en intervju beskriver demenssjukskoterska Olof Rask
att de erbjuder hjilp med praktiska problem och stodjande samtal till anho-
riga till demenssjuka personer samtidigt som det ger personal spetskompe-
tens vilket bidrar till 6kad status och kvalitet i arbetet. Malet dr att anhorig-
vigledaren skall komma in i ett tidigt skede och att det ska bli ett sjdlvklart
och odramatiskt sitt att s6ka hjilp for att klara av vardagen hemma med
den demenssjuke personen. Det framgar inte om anhérigvigledaren utfor
avlosning. Verksamheten gynnar inte endast de anhoériga utan ar viktig for
att kunna behalla personal i demensvarden (236, 237).

Anhorigstdéd som en process

I Karlstad kommun har ocksd tonvikt lagts pa att utveckla det personliga
och individuella stodet till anhoriga. En tyngdpunkt ligger pa att uppmark-
samma och integrera anhorigstddet i den ordinarie verksamheten. Tankarna
utgick fran sjukvards- omsorgsprocessen och meningen var att en vardkedja
skulle formas ocksa for anhoriga, frin sjukhuset till korttidsboendet och
sedan till hemmet. For att kunna géra detta arbetade man med stidplaner t6r
anhoriga. Stodplanen ir ett verktyg for att genomféra det personliga samta-
let och den fyller ocksa en symbolisk funktion genom att den visar att dven
den anhérige kan behéva stdd. Ambitionen var att na anhoriga med infor-
mation redan pa sjukhuset. Olika personalgrupper utbildades i anhorigfra-
gor och speciellt satsades pa bistandshandliggarna som fick ga en hogskole-
utbildning i dmnet samt en kurs i samtalsmetodik. Det giller f6r bistinds-
handldggarna att kunna lyssna in vilka behov som anhériga har och vara
beredda att erbjuda flexibla l6sningar, till exempel avlosning pa obekvim
arbetstid och kanske som engingsinsats. I Karlstads kommun utbildades
aven hemtjianstpersonal i anhorigfrigor och demensombud och demens-
team skapades (238).

Detta var ett par exempel pa hur man i kommuner pa olika sitt har tinkt
pa anhorigstod 1 ett vidare perspektiv och som en process och inte enbart
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som enskilda av varandra oberoende serviceinsatser. Det finns sikerligen
manga fler kommuner som arbetat eller arbetar pa likartat satt. Innan en-
skilda former av anhoérigstod belyses skall ndgra utvirderingar presenteras
dir kommuners eller lins sammantagna anhérigstdd har utvirderats eller
diskuterats.

Utvarderingar av kommuners och lans an-
horigstod

Lansstyrelsen i Jonkopings lin ville fa en bild av anhérigvardarnas upplevel-
ser av kommunernas stodinsatser och intervjuade darfor sex anhoriga 1 sex
kommuner. De anhoriga utgjordes av fem makor och en make och alla
utom en var over 65 ar. Av de sex personerna hade tre varit involverade i
Anhoériga 300 och hade darfor god kunskap om anhérigstodet i sin kom-
mun. De 6vriga tre hade mer begrinsad kunskap. De erhalla insatserna upp-
levdes av de anhoriga som anpassade och tillrickliga och de anhdriga var
ndjda. Avlésning 1 och utanfér hemmet, studiecirklar och andra slags traffar
var betydelsefulla. Linsstyrelsen anser att det i varje kommun bér finnas
tydliga riktlinjer f6r hur information och uppsékande arbete skall bedrivas
(239).

I Vansbro och Gagnefs kommuner har utvirderande samtal forts med ett
begrinsat antal anhoriga 1 grupp och individuellt. Lirdomarna sammanfattas
med att de anhoriga vill att stodet ska vara sa individanpassat som moijligt.
Det maste finnas en beredskap for att skapa just det stod som den anhorige
behover och inte bara erbjuda i f6rvig faststillda alternativ och de anhériga
betonar vikten av att stddet ér flexibelt. Stod skall kunna sittas in och dnd-
ras med kort framférhallning och insatserna skall anpassas efter forindrade
behov. Detta dr forutsittningar for att stodet skall kdnnas som ett stod.
Kontinuitet med avseende pa lokaler och personal samt regelbundenhet ger
trygghet (233).

Ett projekt inom ramen fér Anhérig 300 genomfort i Alvsbyns kommun
har utvirderats av FoU-Pited Alvdal (10). Syftet med projektet var att ge-
nom delaktighet fran ett tidigt stadium, samverkan, battre kontinuitet och
Okade kunskaper kunna erbjuda ett sammanhallet och individuellt anpassat
stod till personer med demens och deras anhoriga. Insatserna forvintades
resultera i 6kad livskvalitet och forbattrade moijligheter att bo kvar i hem-
met. Utvirderingen utgjordes av enkiter som skickades ut infor projektets
start och nir projektet avslutats till anhoériga och personal, fokusgrupper



med anhoriga respektive personal, statistik 6ver besok pa dagverksamhet
och korttidsboende samt granskning av dokument och samtal. Genom att
kontinuiteten i hemtjansten 6kade och dagverksamheten utvidgades drar
Zingmark slutsatsen att férindringarna innebir ett battre anpassat individu-
ellt stod. Pa fragan till anhoriga om de far det stod de behover for att klara
av omsorgen om den nirstaende, fordelas majoriteten av svaren vid skalste-
gen 7-10 (0= inte alls, 10=helt och hallet). Bedémningarna infor projektets
start och vid dess slut skiljer sig inte at.

Med syftet att beskriva anhorigvardares syn pa kommunens anhoérigstod,
i forsta hand stod i form av dagverksamhet, korttidsboende/vixelvird, in-
satser fran hemtjansten och avlosning 1 hemmet, intervjuades 28 anhorig-
vardare som beviljats anhorigstéd (de sjuka hade stroke, Parkinsons sjuk-
dom, demens av Alzheimertyp eller hjirt-kirlsjukdom). Halvstrukturerade
intervjuer genomfordes vid tva tillfillen; det forsta tillfallet inom tre mana-
der efter det att anhorigstod beviljats och det andra 6—8 manader efter den
forsta intervjun. Anhorigvardarna kom fran nio kommuner som skilde sig at
med avseende pa storlek och befolkningssammansittning. Av de anhoriga
ar tjugoen aldre kvinnor som vardar sina makar, sex ar dldre méin som var-
dar sina hustrur och en dr dotter som vardar sin mor (37).

De anhoriga var 1 behov av stod och hade ofta sjilva nedsatt hilsa, men
de valde pifallande ofta att inte utnyttja beviljat stod. Nara hilften av anho-
rigvardarna som beviljats korttidsboende respektive hembhjilp och en tred-
jedel av dem som beviljat dagverksamhet, utnyttjade inte det beviljade sto-
det. Sju av de intervjuade tog inte emot nagot stod overhuvudtaget. Orsaker
till att inte vara nojd eller att inte anvinda beviljat stdd var oftast att insat-
serna inte var utformade efter den sjukes behov. For att korttidsboende,
dagverksamhet, avlosning i hemmet eller hemtjanst ska fungera som stod
for anhériga som vardar krivs dock inte sirskilt omvilvande forindringar.
Det handlar enligt Wennberg (op. cit.) om modesta men individuella an-
passningar. Insatserna maste erbjudas med hansyn till bade virdarens och
den sjukes rutiner, behov och 6nskemal och med syftet att méjliggora en
meningsfull tillvaro for bagge parter. "Ett bra anhorigstod:

e Har tider som anpassas efter vardarens och den vardades dygnsrytm
och dagsrutiner — hir saknas dagverksamhet pa eftermiddagen eller
hemtjinst/avlosning pa tidpunkter som passar parets vardagsvanor

e Har aktiviteter som upplevs som meningsfulla och helst nyttiga — om
korttidsboendet eller dagverksamheten upplevs som forvaring vill inte
vardaren utnyttja stodet.



e Har personal som kan anpassa aktiviteterna efter individuella behov
och 6nskemadl sa att den vardade upplever samhorighet och gemen-
skap

e Kostar inte f6r mycket — flera anhérigvardare dr medvetna om virdet
1 sin egen insats och 6nskar symbolisk ersittning for egen del eller
atminstone lagre avgifter for olika former av st6d” (op. cit. s. 7-8).

I Norrképings kommun genomférdes under Anhorig 300-tiden ett projekt
som syftade till att kartligga individuella behov av stéd och avlésning och
att utveckla ett flexibelt stdd- och avlosningsprogram. I inledningsfasen
spreds information om projektet och anhériga rekryterades. I genomféran-
defasen genomférdes avlosningar av olika slag, anhorigas behov inventera-
des och atgirder utprovades. Den sista fasen utgjordes av en utvirdering
dir femton av de sexton anhoriga (makor/makar) som deltagit i projektet
besvarade en enkit. De aktiviteter som genomférdes inom ramen for pro-
jektet var anhoérigerupper, hilsoundersokning, telefonkontakt, avlosning i
hemmet eller med plats pa sirskilt boende, spa-vistelse och utflykter och
andra arrangemang. Lirdomar som dras av projektet nir det galler avlésning
ar att garantier om kontinuitet betriffande personal eller enhet maste ges,
personalen maste vara utbildad och ha god kinnedom om den sjuke perso-
nen och introduktionen pa den avlésande enheten maste ges god tid. For ett
lyckat resultat krivs tillit, lyhérdhet och en flexibel organisation. For att
skapa tillit och mojliggora individuell anpassning foregicks varje avlésnings-
tillfille av en diskussion mellan den anhoriga och nagon som kinde ho-
nom/henne och/eller den sjuke vil. Det huvudsakliga individuella st6d som
gavs utgjordes av att motivera att ta emot hjilp och att férmedla hjilpkon-
takter. Det storsta individuella stodet stod de anhoériga sjilva for i samband
med 6msesidiga taganden och givanden under anhérigtriffarna. Utvirde-
ringarna visade att dessa varit vardefulla. For ett individuellt fungerande
anhorigstod kravs ocksa att de anhoriga betraktas som experter och inspira-
tionskallor nir det giller den personliga varden och att den sjuke personen
gbr nigot som hojer livskvaliteten under avlosningen. Att mottagaren av
avlosningen kan vara med i planeringen ér viktigt (221).

Linsstyrelsen 1 Jonkopings lin (30) kartlade kommunernas stod till anho-
riga och intervjuade 1 samband med detta anhérigvardare i alla linets kom-
muner, bade i grupp och med enskilda personer. Det framkommer inte vem
de anhoriga var med avseende pa kon, édlder, relation till den hjilpbehdévan-
de et. cetera. I sju av tolv kommuner dr anhoérigvardarna huvudsakligen
kvinnor. De sammanfattande omdomen som Linsstyrelsen gor ar “att flera
av linets kommuner behover forbittra informationen om anhorigstdd, att



utvecklingen av ett langsiktigt och genomtinkt stdd till anhériga underlittas
av att det finns en eller flera personer med ansvar for fragan, att de olika
formerna av avlosning behover utvecklas och anpassas till den enskildes
behov och 6nskemal, att anhoriggrupper och utbildning f6r anhoérigvardar-
na dr viktiga fragor att uppmarksamma samt att det dr angeldget at nirstaen-
de gors delaktiga i planeringen av varden och att deras egna behov beaktas.”
(op. cit. s. 0).

Med syftet att studera hur stodet till dldre nirstiende i Kronobergs lin
sag ut och vad anhorigvardarna ansig om det kommunala stodet, intervjua-
de Linsstyrelsen (76) sexton anhorigvardare dér hilften vardade person
med demenssjukdom och 6vriga hade omsorg om person med fysiska sjuk-
domar och funktionsnedsittningar. Kommunernas dokument granskades
och anhérigsamordnare, bistindshandliggare och enhetschefer fick beskriva
hur de arbetade med att “aktivt erbjuda stéd och insatser”. De slutsatser
som Linsstyrelsen drar om hur anhoérigstodet fungerar ar att de kommuner
dir man satsat pa samordningsfunktioner inom anhérigstodet, nar ut till fler
anhorigvardare. Moijlighet till personlig kontakt med engagerad personal ger
anhorigvardarna trygghet och den personliga kontakten vid till exempel
uppsOkande verksamhet kan inte ersittas med informationsbroschyrer.
Minga anhoriga far sin forsta information om anhérigstodet vid sjukhusbe-
s6k o. dyl. Samarbetet med Landstinget dr darfor viktigt. Vidare skriver
Linsstyrelsen att anhorigvardarna inte ber om stddsamtal, men att de upp-
skattar stod och uppmuntran genom samtal. For att anhoriga skall delta i
anhoriggrupper krivs personlig kontakt for motivering och att bra avlos-
ningsinsatser erbjuds. Hilsofrimjande och trivselskapande aktiviteter kan
vara ett sitt for kommunerna att uppmarksamma och stirka anhorigvardar-
na. Insatsen avlosning i hemmet maste aktivt erbjudas och utformas indivi-
duellt om den skall fa genomslagskraft. God personalkontinuitet och flexibi-
litet bor efterstravas. Dagverksamhet maste ha ett innehall som passar olika
omsorgstagares behov, den skall vara littillganglig och ha god kvalitet. Kort-
tidsvistelse kan utgbra ett bittre komplement till anhérigvarden om beho-
ven utreds och insatsen planeras pa ett mer individuellt siatt. Det blir da
littare for den anhorige att limna ifran sig vardansvaret. Nir det galler hem-
tjdnsten anser Lidnsstyrelsen att det dr viktigt att Gverenskomna tider halls
och att anhorigvardaren ar delaktig i planeringen. Linsstyrelsen i Krono-
bergs lin sammanfattar att anhorigvardarna behover bli hérda och fa mer
stod. Anhorigstodet behover erbjudas mer aktivt. Vistelse pa korttidsplats
kraver utredning och meningsfullt innehall. Dagverksamheten f6r personer
med fysiska handikapp behéver forbittras. Vardplaneringen behdver ut-



vecklas. Handlingsplaner for anhérigstodet bor upprittas liksom riktlinjer
for anhorigsamordnarens arbete (70).

Vi kan utifran de hir presenterade utvirderingarna konstatera att det
finns en hel del att arbeta med f6r att vidareutveckla anhérigstédet. Det ér
ocksa intressant att konstatera att slutsatserna utifran intervjuer med anhori-
ga ofta ir likartade i de olika studierna. I den fortsatta texten skall enskilda
former av anhérigstdd belysas och presenteras utifran befintlig forskning
och utvirderingar. Olika former av avlosning inleder genomgangen.

Avldsning i form av korttidsvard och véaxel-
vard

Mojlighet till avlésning via korttidsboende fanns ar 2008 i 99 procent av alla
kommuner (22). Att under en begrinsad tid vistas 1 alternativ boende- eller
vardform, vanligtvis efter sjukhusvistelse, har varit mojligt i det svenska
vérdsystemet i mer in 30 ar. Som en konsekvens av Adelreformen expande-
rade korttidsboendet kraftigt under 1990-talet. Nir kommunerna fick betal-
ningsansvaret for fardigbehandlade patienter uppstod ett behov av vardplat-
ser for att kunna ta hem patienter frin sjukhusen. Antalet platser fortsatte
att 6ka under borjan av 2000-talet pa grund av platsbrist i sirskilda boen-
den. Korttidsboendet har haft en “vintrumsfunktion” (240).

Det dr svart att ta reda pa hur manga avlosningsplatser det finns i kom-
munerna eftersom korttidsplatser anvands i manga syftet (149). Wanell (74)
s. 5 skriver att korttidsboende 4r en disparat verksamhet som erbjuder:
’rehabiliteringsplatser”

“sviktplatser” efter slutenvird eller nar halsan sviktar f6r en hemma-

boende

e “planeringsboende” nir det finns osikerhet om en person kan bo
kvar hemma eller behéver flytta till sirskilt boende

e “vintboende” 1 avvaktan pa permanent plats pa ett aldreboende, att
atgirder ska hinna vidtas i ens ordindra hem eller liknande

e “vixelvird” for personer som med jimna mellanrum erbjuds att
komma in pd en korttidsplats for att kunna forlinga kvarboende
hemma.

e “avl6sningsplats”, dir huvudsyftet med vistelsen ar att narstiendevar-
dare skall fa vila.

e Vard ilivets slutskede.



Med syftet att underséka korttidsboendets roll, funktion och vilka vardtaga-
re som anvinder korttidsvardsplatser undersokte Svensson och Malmberg
(op. cit) 23 enheter 1 17 kommuner. De fann att organisatoriska orsaker
(’viantrumsfunktionen”) till korttidsvard dr vanligast férekommande (38
procent) foljt av rehabilitering (29 procent), avlosningsvird (22 procent) och
6vriga orsaker (11 procent). Vid avlosningsvard var vistelsetiden riktigt kort
pa korttidsboendet, 1 genomsnitt atta dagar. Inte nagon enhet hade korttids-
vard speciellt inriktad pa personer med demensproblem. Inom korttidsvir-
den blandades personer som hade olika motiv for att vara dir. En speciali-
sering av korttidsvarden skulle enligt forfattarna vara 6nskvird ur kvalitets-
synpunkt. Ett forslag dr att avlosning och rehabilitering skulle kunna samlas
under samma tak. Aven Wanell (74) skriver att forutsittningen for att kort-
tidsboendet skall fungera bra som avlésning f6r anhériga dr att det har en
tydlig struktur. Om detta saknas finns en risk for att korttidsboendet far
tjdna som ~organisatorisk 16sning pa akuta problem”. Korttidsboendet bor
ocksa enligt Wanell specialiseras utifrin de boendes skiftande behov och
orsak till vistelsen.

Det ir inte sjalvklart att fa eget rum eller ligenhet nir man vistas pa kort-
tidsboende. I Ostergétlands lin fanns till exempel endast enkelrum i drygt
hilften av kommunerna. Det kan ocksa innebira att man maste dela hygi-
enutrymme med andra (241). I Kronobergs lin studerade Linsstyrelsen
korttidsplatser vid sju dldreboenden i linet. Aven i Kronobergs lin upptas
korttidsplatserna alltmer av dem som vintar pa permanent plats. Lansstyrel-
sen drar slutsatsen att vistelsen pa korttidsplats kan goras mer meningsfull
utifrin individuella 6nskemal och behov. 7”Pa detta sitt skulle vistelsen bli
mera dn bara avlastning for anhorigvardaren.” Linsstyrelsen betonar ocksa
vikten av att uppritta individuella planer sa kallade genomférandeplaner
tillsammans med den enskilde/anhorige. Det ar ett sitt att 6ka inflytandet
och en hjilp for personalen att utfoéra ratt insatser (242).

Enligt Lansstyrelsen i Dalarnas lins uppfattning borde korttidsplatserna i
forsta hand anvindas f6r avlésning, vixelvard, rehabilitering och platser f6r
akuta situationer. Pa detta sitt okar tryggheten for enskilda och anhériga
och forutsittningarna att bo hemma lingre forbattras. Vid en kartliggning
fann nimnda Linsstyrelse att platserna ofta anvindes till lingre vistelser och
att manga personer befann sig pa korttidsplats 1 vantan pa sarskilt boende. 1
mer dn hilften av enheterna upptogs 50—75procent av platserna av personer
som vintade pa sirskilt boende (243).
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Korttidsvard som avlosning for de anhoriga

Hur fungerar da korttidsvarden som avlosning for de anhoriga? Syftet ar att
ge den anhoriga mojlighet att koppla av, vila och gbra andra saker under
vanligtvis en eller tvd veckor, fOr att samla kraft infor det fortsatta vardandet
1 hemmet. Vixelvird dr ocksa en form av korttidsboende, men da ar perio-
derna oftast bestimda i f6rvig och varden ges regelbundet till exempel tva
veckor i korttidsboende och tvd veckor hemma (37). Genom att referera till
internationell forskning drar Malmberg och Ernsth (149) och SBU (244)
slutsatsen att det inte finns ndgot som tyder pa att konventionell avlés-
ningsvard generellt paverkar anhorigas belastning eller oro. Under avlds-
ningstiden kan belastningen minska och den anhorige far virdefull fysisk
vila, men vanligt dr att den atergar till samma nivd som tidigare dd den nir-
stiende kommit hem igen. Orsaker till detta dr att virden hemma inte en-
dast innebar fysiska belastningar utan dven emotionella och relationella pa-
frestningar och att avlésningen i sig kan innebira svarigheter, inte minst om
kvaliteten dr délig. Andrén (52) menar ocksa att endast ersittningsvard det
vill siga att avlosa den anhoérige under kortare eller lingre tid inte ar ett till-
rickligt anhorigstod. De anhériga maste fa 6kad kompetens och hjilp med
att forstirka anhorigrollen for att bittre orka med sitt arbete.

I en studie genomférd i Jonkopings lan med syftet att bland annat under-
soka vad personal/anhériga och vardtagare ansdg vara god avlosningsvird
och vilka problemen var fann Malmberg och Ernsth (op. cit.) genom tele-
fonintervjuer med 97 personer som pa olika sitt arbetade med avlosnings-
vard och personliga intervjuer med 30 makatr/makor att personal och anh6-
riga kan ha olika férvintningar pa avlosningsvarden och hur den fungerar.
Forfattarna papekar att det dr viktigt att vardtagaren har det bra under av-
lI6sningen for att den anhérige skall kunna koppla av och ma bra, jamfor
(37, 245). Detta forutsitter hog kompetens hos personalen och god beman-
ning. Svarigheter som anhoriga rapporterade 1 anslutning till avlésningsperi-
oden dr att det var mycket forberedelser som att tvitta, méirka klider och
packa och att de anhériga kunde ha diligt samvete for att skicka ivig sin
fru/man. Ungefir hilften av de anhériga kunde koppla av efter det att ma-
kan/maken dkt ivig och ytterligare nigra personer ansag att de kunde kopp-
la av efter ytterligare nagra dagar. Arton av de anhériga tyckte att det kindes
skont efter avlosningsperioden, men elva personer kinde sig fortfarande
trotta. En tredjedel av de anhoriga skulle vilja ha mer avlésning.

Det vanligaste skilet som personal angav il att vardtagare och/eller anho-
rig tackat nej till avlosningsvard dr att vardtagaren eller anhoriga inte ville
utan skot fram beslutet. Endast fem av de 97 intervjupersonerna svarade att



avlosningsvarden inte motsvarade anhoérigas forvintningar. De allra flesta
ansag att det kraver speciell kompetens for att arbeta med avlésningsvard.
Ett flexibelt och brett kunnande, ett rehabiliterande synsitt och formaga till
empati och gott bemétande av anhoriga framférdes som viktigt. Personal-
grupperna angav att avlosningsvarden i1 hog grad inneholl omvardnad, reha-
bilitering och aktivering och pa sadana sitt gynnade vardtagaren. Nir per-
sonalen tillfrigades om hur de huvudsakligen férsokte tillgodose individuel-
la behov och 6nskemail (hos vardtagaren) var det vanligaste svaret att perso-
nalen, ibland tillsammans med véardtagaren och anhorig, gjorde upp en plan
for hur enskildas 6nskemal skulle métas eller att man i ankomstsamtal do-
kumenterade individuella behov. Vanligt var ocksa att inte ha ndgot struktu-
rerat sitt att arbeta for att tillgodose individuella behov. Intressant att notera
1 detta sammanhang ir att de individuella behoven rérde vardtagarens situa-
tion, inte den anhoriges. Drygt hilften av intervjupersonerna uppgav att
utvirderingar gors pa individniva gillande malsittning for och innehall i
avlosningsvarden, men endast fjorton personer angav en utvirderingen in-
volverade anhoriga eller vardtagare. Ur personalens perspektiv fungerade
varden bittre vid somatisk sjukdom dn vid psykisk sjukdom och kognitiv
svikt. Problemomriden som nimndes var till exempel hur platserna skulle
tordelas mellan olika vardtagare, dubbelrum, platsbrist, avsaknad av valmoj-
ligheter, blandning av avlésningsvard och permanenta platser, blandning av
avlosningsvard och palliativ och/eller rehabiliteranden vérd, svirt att moti-
vera virdtagare/anhoriga, avsaknad av akutplatser, kommunikations- och
informationssvarigheter, brist pa kompetens hos personal, personalbrist
samt att det kan vara svart att finna limpliga former av avlésningsvard for
demenssjuka vardtagare (op. cit.).

Sju av de trettio intervjuade amhiriga uppgav att man niagon gang hade
tackat nej till avlosningsvard. Skal till detta hade varit att de anhériga inte
upplevde att de hade behov av avlosning just da, att de inte hade velat kin-
na sig bundna vid de tider som gillde eller att vardtagaren inte hade velat. I
studien ingir endast anhoriga som vid tiden for intervjun anvinde avls-
ningsvard. De anhoriga hade oftast sjilva sokt information om avlésnings-
mojligheterna. Orsakerna till att anhoriga ville ha avlosningsvard var fysisk
vardtyngd dir vardtagarna ofta hade Parkinsons sjukdom eller stroke och
minga behévde 1 princip hjilp med allt. Psykisk vardtyngd var en annan
vanlig orsak och den vanligaste diagnosen bland virdtagarna var demens.
Bundenhet dygnet runt, att aldrig fa vara ensam, att inte kunna ga ut sjilv,
symtom som aggressivitet sviktande minne, dalig nattsomn, stindig oro
utgjorde forklaringar till den psykiska vartyngden. Anhorigs egen sjukdom
kunde ocksa vara en anledning till avlosningsvard. Mojlighet till vila, socialt
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umginge, resor och somn var vad de anhériga ville ha ut av avlésningsvar-
den och manga ville ocksa att vardtagaren skulle fa rehabilitering och aktive-
ring (op. cit.). En illustration till ovanstaende aterfinns i1 en tidningsintervju
med en hustru som siger att hon storgrater nir maken aker pa avlésning.
Han dr arg och vill folja med hem igen. ”Han ligger dir och kinner sig en-
sam. Ingen av personalen har tid att forsoka aktivera honom™ (246). Det
kan kdnnas som ett svek mot den sjuke (150).

Vad som uppfattas som bra och mindre bra med korttidsvard har Wenn-
berg (37) narmare studerat utifrin intervjuer med 23 anhoériga (ma-
kar/makor) i nio kommuner som beviljats korttidsboende. Elva av de anho-
riga utnyttjade inte korttidsboendet och dtta av dem pa grund av tidigare
negativa erfarenheter. Skil till missnéje som anférdes ar att dagarna pa kort-
tidsboendet inte upplevdes som meningsfulla vilket kan ge de anhoriga da-
ligt samvete Gver placeringen. Avsaknad av gemenskap och samhorighet ar
en annan anledning till missnéje och speciellt da den sjuke ar kognitivt klar,
men kanske vistas pa korttidsboendet tillsammans med demenssjuka perso-
ner. Negativt for de anhoriga var ocksa att inte sjilva fa vilja tidsintervall
for vixelvard. Ytterligare klagomal rérde miljon som beskrevs som torftig
och med institutionskaraktir, att personalen saknar kompetens, ar for fa och
brister i bemétande. Svart dr ocksda om den anhdriges kunskap inte tas tillva-
ra vid 6verlamnandet till korttidsvarden. Dessa synpunkter delades dven av
de anhoriga som utnyttjat korttidsvarden, men som var missndjda. Endast
sex av de intervjuade ansag att korttidsvarden fungerade bra.

I Jonkopings lin visar Lansstyrelsen utifran en intervjustudie med anho-
rigvardare att de anhoriga ansdg att korttidsboende ar en bra stédform som
ger god avlastning. Pa vissa hall efterlystes storre flexibilitet vid behov av
akut plats, att vid vaxelvard fa komma till samma plats eller att vid behov
kunna forlinga vistelsetiden. De anhériga 6nskade ocksda mer rehabiliteran-
de atgirder pa korttidsboendet (30).

En faktor som av anhoriga kan upplevas som positiv ar att inte korttids-
placering behover bistindsbeslut. I Orebro finns gistrum pa ett sirskilt bo-
ende som kan utnyttjas som avlésning mellan ett och tio dygn. Det ar per-
sonal pa Anhorigecentralen som tillsammans med anhorig fattar beslut om
vistelsen och detta innebar god information och férberedelse liksom snabb
bedémning och méjlighet att vilja tidpunkt. Femton anhériga (elva makor,
en make, tre barn) som har anviant sig av den hiar méjligheten har intervju-
ats. En utsaga som vil sammanfattar manga anhoérigas upplevelser av att
limna sin anférvant for korttidsvard lyder: ”Skont och forskrackligt, men
absolut nédvindigt”. Under de forsta dagarna efter hemkomsten kunde det
enligt en del anhoériga kdnnas littare, men sedan upplevdes situationen som



tung igen. De flesta anhoriga var néjda med vistelsen (247). Aven i Karls-
krona fanns trygghetsplatser f6r personer med demens. Vistelsetiden kunde
variera fran nagra timmar till tvd veckor och bistindsbedémning behovdes
inte. Anhoriga har sirskilt uppskattat att personal efter vistelsen ringde hem
for att hora hur situationen var (8).

Dagverksamhet

Avl6sning via dagverksamhet finns i 93 procent av landets kommuner (22).
Den nirstiende fir da mojlighet att delta i dagverksamhet en eller nagra
ganger i veckan. Studier har visat att anhorigvardare som haft en nirstaende
1 dagverksamhet kinner sig mindre deprimerade, tycker det dr mindre pa-
frestande och mar bittre 4n anhoriga som inte utnyttjar den servicen (38).
Vanligt férekommande dr dagvard med speciell inriktning pa verksamhet
for demenssjuka personer, se till exempel (222). Mavall och Thorslund (248)
skriver efter en genomging av svenska och internationella studier att dag-
vard for personer med demenssjukdomar 1 ett flertal undersékningar har
visat sig ha positiva effekter f6r anhoériga vilbefinnande, men att det ocksa
finns studier som visar att dagvarden inte har denna effekt. En forklaring till
detta dr att dagvardsverksamhet kan vara utformad och fungera pa manga
olika sitt. Kunskap saknas om for vilka anhoriga som dagvarden ér bra och
for vilka anhoriga som den inte dr det. En studie genomférdes med syftena
att undersoka om dagvard ir en bra avlosning for anhoriga till demenssjuka
personer med avseende pé fysisk och psykisk hilsa, vilka skillnader som
finns mellan anhoriga som anvinde dagvirden under en lingre tid och de
som avslutade vistelsen pa dagvarden samt skillnader mellan anhériga som
bodde tillsammans med den demenssjuke personen och de som inte gjorde
det. Intervjuer, en i anslutning till bérjan pa vistelsen och en efter fyra ma-
naders vistelse, genomférdes med 51 anhoériga (huvudsakligen ma-
kar/makor och vuxna barn) vid 49 dagvirdsverksamheter i landet. Resulta-
tet av undersokningen visar att for de anhoriga dir den demenssjuke inte
avbrot vistelsen pa dagvarden uppgav anhoriga att antalet timmar som de
gav omsorg under fyramanadersperioden hade minskat. Likasd hade upple-
velserna av bundenhet, oro och 6verbelastning minskat i samtliga grupper.
De anhoriga som upplevde storst pafrestningar fran borjan var Gverrepre-
senterade bland dem dir den demenssjuke avslutade vistelsen pa dagverk-
samheten. Anhoériga som inte bodde tillsammans med den demenssjuke
personen och som avslutade dagvistelsen hade simre vilbefinnande 4n de
anhoriga som inte bodde tillsammans, men som inte avslutade vistelsen.



Forfattarna drar slutsatsen att dagvard 4r en stddform som bist limpar sig
for anhoriga till personer som ir i ett tidigt stadium av sjukdomsprocessen
da de anhoriga dnnu inte ar allt for utarbetade. En kommentar till detta ar
att en siadan slutsats maste kopplas samman med verksamhetens syfte. Det
kan ha varit sa att anhoriga pa dagverksamheten kanske fick hjilp med att
fatta beslut om sarskilt boende.

Samma intervjupersoner som ingick i studien som beskrivs ovan foljdes
aven upp efter tolv manader. Syftet var att jamfora situationen for dem som
var kvar 1 dagverksamheten efter tolv manader med dem som avslutat beso-
ken dir. En tredjedel av bestkarna pa dagverksamheten hade avslutat vistel-
sen inom fyra manader och ytterligare en tredjedel inom ett ar. Typiskt for
de personer som hade avslutat vistelsen var att de i hogre grad an 6vriga
hade behov av hjilp med toalettbestyr och paklidning, de hade beteende-
problem och det var ocksé vanligare att de var deprimerade. Ett annat resul-
tat visar att gifta man med stora behov av personlig hjilp avslutade vistelsen
1 dagverksamheten 1 hogre utstrickning dn kvinnor som bodde ensamma.
En slutsats som dras av detta ar att dagvard inte fungerar bra som avlosning
for makor som har makar med stora hjalpbehov. De gister som avslutade
bestken pa dagverksamheten som levde ensamma flyttade f6r det mesta in i
sarskilt boende, medan manga av de gifta fortfarande bodde kvar i sina hem
tillsammans med maken/makan (249). Anledningar till att avbryta dag-
vardsdeltagandet bland makar och makor var att det kunde vara for ar-
betsamt att fa den demenssjuke personen att dka till dagvarden och asikten
att verksamheten inte var anpassad till familjens behov (87). Tva olika slags
sammanfattande slutsatser dras utifran studiens resultat. Den ena ar att det
ar tveksamt att erbjuda dagvard till demenssjuka personer som har beteen-
deproblem och den andra slutsatsen ir att dagverksamhet, om den skall
fungera som ett stéd for fler anhoriga, bér utvecklas sa att den dven kan
mota behoven hos dem som kommit lingt i demenssjukdomen och som
uppvisar beteendeproblem och depressioner (249).

Dagvard fordrojer alltsa inte alltid inflyttning till sdrskilt boende. Ibland
kan den fungera som inkOrsport nir den anhorige blir medveten om hur
tung situationen ar. Det visar sig ocksa att dagvard ofta fungerar som ett
komplement till hemtjinsten. Nir hjilp frain hemtjansten med praktiska
sysslor inte ricker kan det bli aktuellt med dagvard. Storst effekt som avlos-
ning har de dagvardsenheter som lyckas fa gisterna att trivas (87).

I en utvirdering av dagverksamheten fér demenssjuka personer i Alvs-
byns kommun gav anhoriga i enkiter och fokusgrupp endast positiva om-
doémen. Anhoriga upplevde ett stort stod 1 personalen och den fysiska mil-
jon beskrevs som tilltalande. Problem kunde vara f6r den demenssjuke per-



sonen att hinna vara fardigklidd och ha itit frukost nir taxin kom for att
himta. Onskemal om lingre ppethallande framférdes ocksa (10). Nir dag-
verksamheten 1 Vixj6 kommun utvirderades blev resultatet sliende likt det
som framtridde i Alvsbyns kommun. De anhériga uttalade sig 6verlag posi-
tivt om verksamheterna och lyfte sirskilt fram den fysiska miljon, persona-
len och aktiviteterna (250).

I Wennbergs (37) studie av kommuners stod till anhorigvardare dr det
fjorton anhoériga som beviljats dagverksamhet. Sju personer utnyttjade verk-
samheten och var nojda, en person var inte n6jd och fem personer utnyttja-
de inte dagverksamheten. Slutsatserna av studien ir att verksamheten maéste
fungera bra f6r den person som vistas dir om den skall vara ett stod for den
anhoriga. Det dr viktigt att aktiviteterna ar individuellt anpassade utifran den
vardades egna 6nskemal och mojligheter, att aktiviteterna uppfattas som
meningsfulla, att den vardade upplever samhorighet och gemenskap, att
verksamhetens tider passar den anhorigas och den vardades dagsrutiner i
hemmet samt att avgifterna inte dr f6r héga (op. cit.).

Statens beredning for medicinsk utvirdering (SBU) drar i sin genomgang
av huvudsakligen internationell forskning, slutsatsen att det dnnu finns yt-
terst lite forskning om effekterna av dagverksamhet f6r demenssjuka perso-
ner. En sidan studie kom med i SBU:s analys. I den studien jamfordes per-
soner vid en dagverksamhet med personer som stod i k6 for att komma till
dagverksamhet. Resultatet var att de som fick dagverksamhet kunde bo kvar
hemma lingre. De anhérigas fysiska borda littade och de fick maojlighet att

samla ny kraft nir den demenssjuka personen var pia dagverksamheten
(251).

Kombination av dag- och nattavlosning

Ett sitt att 6ka flexibiliteten 1 anhorigstodet dr att kombinera dag- och natt-
verksamhet. Tre sidana verksamheter presenteras nedan. De har dokumen-
terat och foljt upp sitt anhorisgstod och uppvisar néjda anhoriga.
24-timmarscentret i Stockholm riktade sig till anhoriga som vardade ildre
personer med demenshandikapp. Det skulle finnas moijlighet att fa avlos-
ning allt fran nagra timmar upp till tre veckor och det skulle ocksa vara moj-
ligt att komma pa kort varsel i akuta situationer. Avlosningen var flexibel
det vill siga den kunde utformas pad flera olika sitt. Verksamheten skulle
vara littillganglig, anhoriga kunde sjalva ringa till centret for att fa hjalp, och
hjalpen skulle utga frin anhorigas faktiska och upplevda behov. Centret
kunde inte ta emot personer med foér stora omvardnadsbehov och insatsen
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skulle komma den anhérige till del 1 ett tidigt skede. Dagavlésning bokades
fran ging till ging och heldygnsavlosningen liknade gruppboende dir en
mindre grupp personer bor tillsammans i hemlik milj6 (252).

Orsholm (122) foljde verksamheten under ett ar med syftet att belysa och
skapa kunskap kring verksamheten pa 24-timmarscentret. Ett annat syfte
var att undersoka hur anhoriga som nyttjat centret upplevde sin situation,
vad de har f6r erfarenheter av verksamheten och vad den betyder i deras
livssituation. Malsittningarna med det projekt som utvirderades var att
starka den anhoriges roll och situation, 6ka mojligheterna till ett omedelbart
stod och avl6sning och att finna nya vigar for stéd och avlésning f6r anho-
riga. Deltagande observation gjordes under ett halvir och intervjuer genom-
férdes med nio anhoériga som sammanbott med den demenssjuke personen
(atta makar, en dotter).

Det visade sig vara svirt att na anhoriga i ett tidigt stadium och speciellt i
bérjan hade manga kommit langt 1 demensutvecklingen nir de kom till cent-
ret. Orsholm skriver att det dnda f6r en del anhériga varit en stodinsats som
kunnat accepteras i ett tidigare skede an andra. Orsaker till varfér det har
varit litt att acceptera centret ar miljon. Den dr hemlik och utgér en egen
virld mellan hem och institution. Det dr en plats dir man vistas tillfalligt
och kan liknas vid ett pensionat. Det familjira och hemtrevliga balanseras
mot ritt till integritet. Miljon 4r med andra ord mycket viktig for att nd ut i
ett tidigt skede. Personalens férhéllningssitt dr en annan positiv faktor. De
demenssjuka personernas personliga vanor och egenskaper har uppmark-
sammats och en strivan var att bevara det friska. Ju mer sjukdomsoriente-
rade insatserna dr desto svarare har anhdriga i ett tidigt skede att ta emot
dem. Anhdériga och de demenssjuka personerna har blivit sedda och respek-
terade. Anhoriga har sjilva kunnat ta kontakt och har tillsammans med per-
sonal utformat stédet. De anhoériga har varit en tydlig part i verksamheten.
Viktigt f6r de anhoriga har varit att demensvarden har varit av god kvalitet.
Orsholm skriver att demensvard och anhorigstod ar tva sidor av samma
mynt.

Ett syfte 1 verksamheten som dr oklart hur val det uppfyllts ar att perso-
nalen skulle ge rad och stod. I intervjuerna dr de anhoriga oférstaende till
fragor om de talat om sig sjdlva med personalen. De har frimst fokuserat pa
de sjuka och fa har tagit tillvara pa tillfillen att tala om sin egen situation.
Sammantaget har kontakten med 24-timmarscentret gjort skillnad i de anho-
rigas livssituation. De beskriver att verksamheten har haft en stor och posi-
tiv betydelse for dem, en littnad i en tung situation som givit mojlighet att
samla kraft.



Rosengirden i Gagnefs kommun erbjod dagverksamhet och korttidsbo-
ende med syfte att ge de anhoriga stoéd och virna om och tillvarata deras
ambitioner att sa linge som moijligt kunna lata den demenssjuke personen
bo kvar i hemmet. Verksamheten skulle vara tillrickligt flexibel for att an-
passas utifran de olika anhorigas olika behov. Bergstrom (129) genomférde
intervjuer med fyra makar och en dotter om de anhoérigas upplevelser av
Rosengirdens verksamhet. De anhdriga var mycket positiva till verksamhe-
ten och framfor allt betonades den underbara personalen och den trevliga
lugna miljon. Anhorigas situation har enligt deras egna uppfattningar for-
andrats avsevirt till det bittre 1 och med att deras demenssjuke anférvant
far vara pa Rosengarden. Anhoriga beskriver att de nu kan sova och att de
kinner sig tryggare, starkare och gladare. De har mer tid for sig sjilva och
det dr skont att slippa ansvaret och att kanske kidnna sig 6vervakad hela
tiden. Demensskoterskan har en viktig funktion. Hon fungerar som kon-
taktperson mellan olika verksamheter och beskrivs som en fixare. Onskemal
framkom om avl6sning dven i hemmet om ndtterna si att den anhoriga
skulle kunna sova. Ytterligare flexibilitet an det som finns efterfragas alltsa.
En stor fordel dr att dagverksamhet och dygnsavlésning sker inom ramen
for samma verksamhet. Overgdngen blir inte si stor vare sig for anhorig
eller gist i verksamheten. Det skulle vara en férdel om dven permanent bo-
ende skulle kunna samlokaliseras med de 6vriga verksamheterna (op. cit.).

I en dagverksamhet i Uppsala, klubb Orstenen, som har en inriktning pa
verksamhet for demenssjuka personer, ges mojlighet till 6vernattning for
dagverksamhetens gister under en vecka per manad. Semistrukturerade
intervjuer genomfordes med samtliga anhériga som anvint sig av Overnatt-
ningsmojligheten under ett ar med syftet att underséka om verksamheten
fungerar som stod for anhoriga och om modellen dirmed skulle vara méjlig
att anvinda pa andra hall. Verksamheten fungerar bra enligt de anhoriga pa
grund av att gasterna trivs och har det bra. Personalen ar palitlig, kompetent
och inger trygghet. Detta bidrar till att de anhériga kan koppla av. Stora
virden med 6vernattningsmoiligheten dr att Gvernattningen sker 1 en for
gasten kiand milj6. Det blir inte konstigt att stanna kvar 6ver natten efter att
ha varit dir pa dagen. Anhoriga efterfrigade en utokning av verksamheten
och ytterligare flexibilitet. Onskemal fanns att dagverksamheten skulle om-
fatta en storre del av dagen, framfor allt att Sppettiderna forlings pa efter-
middagen, kvillen och inte vara begrinsade till klockan 15. Mojligheterna
att utnyttja 6vernattningsmoiligheterna skulle kunna utokas till att omfatta
fler nitter an endast en vecka per madnad. Storre mojligheter att Overnatta
med kort varsel och nir oplanerade behov av avlosning under kvialls- natte-
tid uppkommer, efterlystes ocksd. Fler personer borde ocksa fa tillgang till
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overnattningsmojligheterna. For en del anhériga innebar verksamheten vid
klubb Orstenen en férutsittning for att orka fortsatta vairda hemma. I jaim-
forelse med att endast bedriva dagverksamhet 6kade flexibiliteten med moj-
ligheten att dven kunna Overnatta vissa nitter, men denna flexibilitet skulle
kunna utvecklas ytterligare f6r att dnnu béttre méta anhérigas behov (253).

Avlosning i hemmet

Avl6sning 1 hemmet dr en stédform som finns i de allra flesta kommuner. 1
73 procent av kommunerna ar avlosningen kostnadsfri upp till ett visst antal
timmar per manad (medelvirdet ér tolv timmar) och i 70 procent av kom-
munerna krivs bistindsbeslut. I hilften av kommunerna fattas ett generellt
bistandsbeslut om avlsning och det verkstills nir den anhérige vill ha in-
satsen. Detta kan tolkas som flexibilitet utifran anhérigas skiftande behov,
men kan dven innebdra nackdelen att den anhérige kan stéta pa problem
med att verkligen fd avlésning nir och i den omfattning det behévs. De
flesta kommuner, knappt 70 procent, erbjuder avlosning i hemmet under
alla veckodagar och bade pa dag- och kvillstid. I ungefir halften av kom-
munerna dr det mojligt att fa avlosningen nattetid under helgerna och i en
tredjedel av kommunerna erbjuds motsvarande under vardagarna. I tva
tredjedelar av kommunerna utfors insatsen enbart av hemtjdnstpersonal.
Andra forekommande varianter ar att sirskild anhorigstodspersonal och
hemtjinst samverkar (13 procent), att hemtjanstpersonal och frivilligarbeta-
re/vinganst hjilps at (itta procent) eller att enbart anhorigstodspersonal
star fOr insatserna (dtta procent) (22). For ar 2006 gillde att den vanligaste
vantetiden for att kunna fa avlosningen var 2—7 dagar. Ungefar var fjarde
kommun kunde erbjuda insatsen inom en dag. Nistan var tionde kommun
beh6vde mer dn sju dagar pa sig innan de kunde erbjuda insatsen (19).

I en kartliggning i Jonkopings lin visar Linsstyrelsen efter att ha inter-
vjuat anhorigvardare 1 samtliga kommuner att de anhériga var positiva till
avlosning 1 hemmet som stodform, men att endast ett fatal hade anvint sig
av den. Orsakerna till att inte anvinda avlosningen varierade, men det fanns
okunskap om att stédformen fanns, insatserna erbjods endast under varda-
gar under dagtid, det kravdes lang framférhallning, man visste inte vem som
skulle komma for att avlosa och personkontinuiteten var dalig (30).

I Avesta kommun utnyttjades enligt Stalgren Lind (254) inte avlosningen
1 hemmet i ndgon sirskilt stor utstrickning. Bakgrunden var att avlosarservi-
cen upplevdes som svartillganglig och otrygg. Det fanns inte nagon kontinu-
itet 1 avlosningsinsatserna utan olika personer ur hemtjinsten avléste vid



varje tillfalle. For att battre kunna méta anhorigas behov och f6r att utveck-
la avl6sningen skapades ett specifikt avlosarteam bestiende av undersko-
terskor med sirskild kompetens for att mota anhoriga och for att mojliggora
att det 4r samma person som kommer vid de olika avlosningstillfallena. En
grundtanke 1 utvecklingsarbetet var att anhorigstod skulle sirskiljas fran
ordinarie brukarinsatser for att kunna mota just de anhorigas individuella
behov. Stodinsatsen kriver bistindsbeslut. Nar avlosning blir aktuell gor
anhorigsamordnaren ett hembesék hos den anhorige dir dven avlésaren och
den nirstiende deltar. Efter att ha startat med nyordningen i februari/mars
2007 6kade antalet hushall som 6nskade tjansten fran att ha varit fem styck-
en till att uppga till cirka 24 vid arets slut.

For att kartligga verksamheten intervjuade Stalgren Lind (op. cit.) tio
anhoériga som anviande avlGsarservicen samt avlosarteamet och dess chef.
Till skillnad mot den tidigare avlésningen beskriver avlésarna 1 uppfoljning-
en att verksamheten dr mer individuellt anpassad och mer personlig. Ett
mycket malande exempel pa hur den tidigare avlosningen frimst utgick fran
aldreomsorgsorganisationens intresse ar att hemtjanstpersonalen kunde vara
tvungen att byta av varandra flera ginger under pagiende avlésning for att
fa thop schemat. Bokningen av avlgsningstillfillen sker nu successivt mellan
avl6saren och den anhoérige. De intervjuade anhoriga dr n6jda med insatsen
som framfor allt mojligegdr for dem att bryta den stora bundenheten till
hemmet och den sjuke. De kidnner sig trygga och uppfattar att avlésarna dr
kompetenta. Avlosningen kan ocksa ge positiv effekt f6r den person som
tillbringar tiden med avlGsaren. Flertalet av de anhoriga skulle vilja ha fler
avl6sningstimmar.

I en inventering av anhoérigas behov av stod 1 Jarfilla kommun var avlos-
ning den insats som flest anhoriga efterfragade. De anhoriga behévde nagon
som kunde vara i hemmet medan de sjilva var ute (12). I en utvirdering av
den avgiftsfria avlésningen 1 Uppsala kommun betonar de anhoriga vikten
av att det ar samma person som kommer och avléser och att den sjuke per-
sonen har en meningsfull tid under avlésningen. De forslag pa férindringar
som framférs handlar huvudsakligen om att fa ytterligare maojligheter till
avlosning (255).

Anhoriggrupper

Anhorigcirklar och eller anhériggrupper bedrivs enligt Socialstyrelsen (22) i
90 procent av landets kommuner. Det édr vanligt att grupperna och cirklarna
genomfors 1 samverkan med olika frivilligorganisationer som till exempel
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Roda Korset och Svenska kyrkan. Syftet med anhérigerupper dr ofta att ge
kunskap och rdd och att erbjuda anhériga 1 likartade situationer att utbyta
erfarenheter med varandra. Att mota andra 1 samma situation kan vara vir-
defullt. Det stirker identiteten och Okar kinslan av tillhérighet (105, 119,
148). I en tidningsintervju sidger en maka som deltagit i en anhorigcirkel att
det var forsta gingen som nagon frigat henne hur hon madde. Att fa mer
kunskap var bra, men det mest betydelsefulla var att komma ut och triffa
minniskor som befann sig i samma situation (110). Stédet kan bestd i att
anhoriga uppmuntras att verbalisera eller kld sina kinslor i ord medan andra
lyssnar och bekriftar dem (38). Det kan ocksa upplevas som stirkande att
hora att andra har en svarare situation (148).

Det finns f6r den tidsperiod som denna kunskapsoversikt behandlar nag-
ra exempel pa utvirderingar som ér gjorda av olika former av anhoriggrup-
per. De flesta av dessa grupper riktar sig till anhériga med demenssjukdo-
mar och oftast till makar och makor.

Anhoriggrupper som syftade till att ge kdnslomissigt och praktiskt stod
till makar till demenssjuka personer genomfordes med sju till dtta anhoriga i
varje grupp och som triffades vid tretton till fjorton tillfallen. Kunskap om
demenssjukdomar gavs, men huvuddelen av triffarna utgjordes av att
gruppmedlemmarna delade erfarenheter med varandra under ledning av en
radgivande sjukskoterska som vid sidan av att ge rad ocksa agerade som
samtalspartner, stodjare, lirare och ibland beslutsfattare. Programmet utvir-
derades genom att semistrukturerade intervjuer genomfordes med tio ma-
kor och dtta makar (sammanlagt 28 makar/makor hade deltagit i gruppet-
na). Intervjupersonerna beskrev i intervjuerna att de genom grupperna fatt
god kunskap om demens och insikt om att de inte var ensamma, att det ar
viktigt att sitta granser och veta var man kan fa hjilp. Efter programmet
ansdg makarna/makorna att de bittre kunde hantera sina situationer, de
atertog kontakt med slikt och vinner och rapporterar om forbittrad subjek-
tiv hilsa. De ansag sig inte behova ytterligare rad och stod. Viktiga faktorer
som framférdes fOr att uppna ett gott resultat dr att gruppen ér sluten och
kan triffas under en lingre tid samt att ledaren ar kunnig, erfaren och har en
auktoritet som balanseras med taktfullhet (92). En dryg tredjedel av de till-
fragade kunde inte av hilso- eller praktiska skil vara med i uppféljningen.
Det skulle vara intressant att veta om huruvida deras synpunkter skilde sig
at fran de intervjuades.

Med malsittningen att 6ka kunskapen, ge rdd och tips samt maoijlighet till
erfarenhetsutbyte med andra i samma situation, genomfordes sex grupptraf-
far med nio anhoriga till personer med frontallobsdemens. Det framgar inte
vilka anhérigkategorier som deltog. Efter genomfort program utvirderades



det genom enkiter som besvarades av atta av de nio anhdriga (sex kvinnor
och tva min, fem personer var i dldrarna 65—79 ar och de 6vriga var yngre).
Fem av de dtta hade inte tidigare fatt ndgot stod for egen del. Pa fraigan om
hur anhériggruppen paverkat den anhériges situation svarade fem av de étta
att deras situation paverkats mycket positivt eller ganska positivt. Slutsatser
som dras ér att det dr bra om anhériggruppen kommer i ett tidigt skede av
sjukdomsforloppet och att det f6r verksamheter som riktar sig till sma och
avgrinsade diagnosgrupper dr bra om flera kommuner kan samverka. Ett
problem som da visserligen kan bli foljden ar att tillgangligheten blir simre
pa grund av lingre geografiskt avstand till motesplatserna (250).

Fjorton anhoériga (makar, barn, vinner) till gister pa en dagverksamhet
deltog 1 ett projekt som utgjordes av anhorigtriffar med utbildning om de-
menssjukdomar med tonvikt lagd pa bemdtande av demenshandikappade
personer. Nio triffar med olika teman och férelasare genomférdes. Speciellt
med just denna verksamhet dr att de som ledde grupperna var personal pa
dagverksamheten. En férdel med detta ér att de kdnner till de svérigheter
som sjukdomen orsakar och specifikt de symptom med mera som anférvan-
terna till de anhoriga i gruppen uppvisar. Ibland anvindes inbjudna foreldsa-
re. Teman som behandlades var demenssjukdomar, anhérigas situation,
demenshandikappades upplevelser, bemoétande, levnadsberittelse och
hjalpmedel. Diskussionerna under triffarna dokumenterades och efter sista
triffen fyllde deltagarna i en utvirderingsenkit (elva besvarades). Tva grup-
per triffades parallellt, en med makar i och en grupp bestiende av Gvriga
anhoriga. Syftet med triffarna var att bade ge stéd och utbildning. Detta
forutsitter att stort utrymme ges at anhorigas egna berittelser. Flexibilitet
kravs ndr det galler féljsamhet till olika teman. I enkiten framkom att de
anhoriga ansag att de fatt 6kad kunskap och 6kad forstielse for den de-
menshandikappades situation. Personalen uppfattade att anhoriga under
tiden for gruppverksamheten och efter avslutad gruppverksamhet ringde 1
mindre utstrackning dn tidigare for att prata med personal pa dagverksam-
heten. Utifran erfarenheterna utformades en modell f6r anhorigstdd pa
dagverksamheten. Slutsatser som dras utifran detta arbete dr att anhorig-
grupper borde vara en naturlig del i all dagverksamhet och paga kontinuer-
ligt. Personal far utdkad kunskap om anhoérigas situation och den sjuke och
tid frigors for personalen pa dagtid. Det ér tryggt for de anhoriga eftersom
de kinner ledarna. Bade dagverksamhet och anhériga gynnas av denna 6m-
sesidighet (94).

Att delta 1 anhoriggrupper behdver inte uteslutande utgora positiva erfa-
renheter. Larsson L. (69) rapporterar till exempel att det kan vara svart for
anhoriga att hora talas om allt elinde. I en uppfdljning av anhériga som
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erbjudits att delta i en anhoriggrupp identifierar Johnsson (12) framfér allt
tva skil till att inte vilja delta. De ar att det ar svart eller omojligt att limna
den person som de anhériga vardar och om mojlighet det till detta dnda ges
vill man hellre anvinda den lediga tiden till ndgot annat samt att de anhoriga
har andra personer att tala med om sin situation. De upplever inte att de har
behov av att triffa andra.

Utbildning av anhériga

Inom ramen fér de anhérigcirklar/anhériggrupper som redovisades ovan
ingick kunskapsutveckling som en viktig del. Grinsen mellan denna verk-
samhet och det som brukar benimnas som utbildning av anhériga dr inte
alltid klar. Utbildning av anhoérigvardare dger enligt Socialstyrelsen (22) rum
178 procent av landets kommuner.

Aven nir det giller utbildningsinsatser s ir det demenssjukdomarna som
har rént storst uppmarksamhet. Anhoériga behéver utbildning for att fa f61-
staelse for demenssjukdomen och dess konsekvenser och for att klara av
svara beteendeforindringar. Utbildning bor ges fortlopande under sjukdo-
mens forlopp eftersom nya frigor och problem stindigt uppkommer. (38).
Utbildning om hur demenssjukas beteendeproblem kan hanteras minskar
oro och depression (117).

For att hjalpa anhoriga att bibehalla eller forbittra kommunikationen
med sin demenssjuka anférvant utbildades de anhoriga 1 en dagverksamhet
att anvinda reminiscense som en metod fOr att vicka och utforska minnen.
Anhoriga och personer med demenshandikapp arbetade tillsammans i
grupper och anhoriga fick ocksa tillfille att tillsammans med enbart andra
anhoriga utbyta tankar och erfarenheter med varandra. Utvirderingar efter
avslutat projekt har enligt Isacs (257, 258) varit positiva. De demenshandi-
kappade var i fokus och kunde bidra med mycket. Detta var dven positivt
for de anhoriga. Projektet innebar ocksa ett stod f6r den anhériga genom att
samtala med andra i en liknande situation, de fick en 6kad forstielse for
demenshandikapp, de blev ocksd bittre pa att kommunicera med den de-
menshandikappade personen och de blev mer toleranta. Vardagen blev triv-
sammare med hjilpa av metoden reminiscense som verktyg i umginget med
den demenshandikappade personen.

Inom ramen f6r Anhorig 300 bedrev man i Pited kommun studiecirklar
som arrangerade av studieférbund. Studiematerialet bestod av intervjuer
med anhoriga och tillh6rande diskussionsfrigor samt kommunens handi-
kapplan. Personer som deltagit i studiecirklarna (n=200) tillsindes en enkit



och 53 procent svarade varav 67 personer var anhériga. De flesta som be-
svarat enkdten angav att de Okat sin kunskap. Cirka en tredjedel av de anho6-
riga fick i studiecirklarna varaktiga vinner som de umgicks med efterat och
cirka 30 procent ansag sig ganska mycket eller mycket stirkta i sin roll som
anhorig (259).

En FoU-cirkel som riktade sig till makar/makor/sammanboende till de-
menssjuka personer utvecklades och utvirderades 1 Jonképing. Utbildning-
en utgjordes av momenten demensbegreppet; utredning, diagnoser, var-
dagssituationer, bemotande, stod frin sambhillet, anhorigrollen och en sam-
manfattning. Representanter frin Demensférbundet, tandvarden, demens-
team och anhorigkonsulent medverkade som informatérer (260). Utbild-
ningen utvirderades med syftet “att fa kunskap om deltagarnas uppfattning
om utbildningen, samt att analysera vilken betydelse den har haft i ett em-
powermentperspektiv’ (261) s. 50. Sju personer av nio som deltagit i utbild-
ningen besvarade ett frigeformulir bestiende av halstrukturerade fragor.
Samtliga ansag att det beh6vs utbildning f6r anhérigvardare och att det
finns behov av anhériggrupper dir man kan byta erfarenheter med personer
utanfér den egna familjen eller slikten. Det som framférdes som bra med
utbildningen var att fd veta vilka rattigheter man har och vilka méjligheter
till hjalp som finns att fa samt att fa kunskap om demenssjukdomarna och
deras konsekvenser. Det var bra att varva teori och vardagsverklighet, att fa
mojlighet att diskutera den egna situationen. Det fanns ett virde 1 att veta
att man inte var ensam, att kdnna igen sig i andra, fa veta att det finns de
som har det svarare, att bli forstadd och lyssnad till. Tiden for teori, samtal
och diskussioner skulle kunnat vara lingre. Sex av respondenterna ansag sig
ha haft praktisk nytta av utbildningen (op. cit.).

I Botkyrka kommun provades och utvirderades en modell for utbildning
och information i omvardnad och omsorg f6r anhérigvardare till utlands-
f6dda aldre. Fem personer som vardade nirstiende 1 hemmet genomgick en
utbildning bestaende av fem kurstillfillen a tre timmar. Teman som behand-
lades var vad kommun och landsting kan erbjuda f6r stéd och hjilp, grund-
liggande omvardnad, vanliga sjukdomar hos ildre, kost, vikten av ADL-
trining och lyft- och flytteknik. Anhorigvardarna tyckte att de hade fatt
mycket anvindbar kunskap. En svarighet var att rekrytera deltagare till pro-
grammet eftersom anhorigvardarna inte hade ndgon etablerad kontakt inom
kommunen (262).



Utbildning av personal

For att anstillda inom vard och omsorg skall kunna fungera som stéd for
anhoriga krivs att de har forstaelse f6r anhorigas situation. Om de dessut-
om skall kunna informera om sjukdomstillstind och dylikt krivs en gedigen
faktakunskap. Utbildning av personal dr dirfér vanligt och skulle kunna
betraktas som ett indirekt anhorigstéd med ett kanske outtalat syfte att for-
bittra dven det osynliga stodet. Anhoriga efterfrigar ocksd kunskap och
kompetens hos personal bade inom direkt och indirekt anhorigstod (262).

I Orebro kommun genomférdes projektet "Bemétande av anhorig — hur
blir vi bittre” dir sammanlagt 2500 anstillda inom vard- och omsorg er-
bjods utbildning i studiecirklar om hur man bemdéter anhériga (263, 264).
Bakgrunden var anhérigvardares behov av att bli ”sedda” av kommunens
personal och att de ville bidra med kunskap och delta i planeringen av var-
den. De anhériga behévde ocksa stdd och information. I Kinda kommun
genomgick all personal grundutbildningen ”Att méta och beméta anhori-
ga”. Syftet var att vicka insikt och inféra anhorigperspektiv i vardagsarbetet.
En utvirdering bland personalen uppvisade ett varierande resultat. Manga
har fatt tankestillare medan andra inte varit mottagliga alls (265).

Det ir vanligt med utbildningsinsatser i personalgrupper om olika sjuk-
domar, omvardnad med mera. En idé som Nisstréom (25) for fram dr att
inbjuda anhoriga till sidana ordinarie fortbildningsinsatser for att sla tva
flugor i samma small.

Anhdorigcentraler och traffpunkter

I samband med de statliga satsningarna pa stimulansmedel lyftes anhorig-
centraler fram som nagot virt att satsa pa. Ar 2008 fanns det anhorigcentra-
ler i 65 procent av kommunerna. De allra flesta hade 6ppet pa vardagarna,
frimst mandag till och med torsdag och 50 procent hade 6ppet mellan tva
till atta timmar per vecka. 18 procent hade 6ppet mer dn 30 timmar per
vecka. Vid anhorigcentralerna pagick verksamheter som kaféverksamhet,
information, samtal (i grupp och enskilt), forelasningar, hilsofrimjande ak-
tiviteter, hobbyverksamhet, utbildning och tillfillig avlosning. I tva tredjede-
lar av anhdrigcentralerna eller traffpunkterna var aktiviteterna avgiftsfria.
Anhorigeentralen i Ljungby kommun har utvirderats. Fjorton anhoriga
(atta kvinnor och sex min, underforstitt 4r de makar/makor) intervjuades
varav atta stycken inte hade deltagit i Anhorigeentralens aktiviteter. Aktivite-



ter som genomforts pa Anhorigeentralen dr kaffestuga varje torsdag mellan
14-16. Tanken ar déd att ha en trevlig stund tillsammans med andra som
befinner sig i samma situation. Det skall vara en social métesplats. Anhorig-
triffar har genomforts en gang i manaden da olika teman behandlats besta-
ende av en blandning av nytta och ndje. En studiecirkel har getts f6r anho-
rigvardare och “viantjinstare” inkluderande information om kommunens
tjdnster samt teman som arbetsteknik och hjilpmedel, nir livet inte blev
som tinkt, din hilsa, det natutliga dldrandet samt fotvird/zonterapi och
maltid. Pa anhorigcentralen finns en Damklubb och det finns mojlighet att
fa ett anhorigkort (72).

De intervjupersoner som har deltagit i aktiviteter som anhdrigcentralen
har anordnat har varit néjda med verksamheten, men det finns fler behov
som behover uppfyllas. Anhériga har olika behov beroende pa var i sjuk-
domsprocessen man befinner sig och hur man som anhorigvardare mar i
ovrigt. De anhoriga ansag det viktigt att det finns en anhorigecentral och
anhorigsamordnare. Det dr viktigt att fd erkdnnande som anhorigvardare.
Det finns fyra omraden dir de anhoriga sig att anhorigeentralen kan vara till
nytta. Det forsta ar mdjlighet till akut stid, nar nagon blir sjuk. Det bista ar att
ha kontakt med anhérigsamordnaren redan fran borjan i sjukdomsproces-
sen for att fa hjilp med information och kontakter. Individuellt stod: att man
kan prata om hur man upplever situationen och darefter fa goda rad, tips
och idéer pa hur man kan hantera dessa. Informationstriffar. professionellt
stod med information om sjukdomen, enskilt eller i grupp. Det finns behov
av att prata om situationen utan den sjuke narvarande. Sjalvhjalpsgrupper.
mojlighet att triffa minniskor i samma situation. Det dr lirorikt och upp-
muntrande att héra hur andra 16ser situationen.

Linsstyrelsen 1 Jonkoping (30) fick synpunkten fran anhoériga att avlos-
ning pa dagcentral inte fir vara sa kort som tva timmar. Det tar tid att ta sig
dit och darifran till olika aktiviteter varfér det inte aterstar mycket tid f6r att
gora det som anhoriga 6nskar.

Om hur det kan ga till att starta ett anhérigeenter och om erfarenheterna
av att samverka med intresseféreningar kring detta skriver Backstrom (2606)
1 ett av numren i Socialstyrelsens serie Fokus pa anhériga.

Ma bra-aktiviteter

Ungefar 60 procent av kommunerna har verksamheter som skulle kunna
samlas under rubriken ma bra-aktiviteter (inklusive hilsoundersékningar)
(22).
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Semestervistelser, internat och ligervistelser dr exempel pa aktiviteter dir
den anhorige fir mojlighet till miljbombyte. Detta har férekommit inom
manga kommuner (14). I Kinda kommun anordnades ma bra-dag f6r anho-
rigvardare. Sexton kvinnor i aldrarna 25-86 ar tillbringade en dag i lugn och
ro 1 vackra omgivningar och blev serverade god mat. Pa formiddagen kunde
de som ville dgna sig it forelasning och gruppévningar och eftermiddagen
dgnades at mer lekfulla aktiviteter som Qigong, massage och lerduveskytte.
Deltagarna uppskattade avkoppling och kunskap, men idven att ha roligt.
Erfarenhetsutbytet 6ver alders- och diagnosgrinserna var enligt de anhoriga
mycket givande (265).

I Jonkopings lin anordnades temaveckor fran méindag lunch till fredag
efter lunch. Tanken var att anhoériga skulle hinna slappna av och vila utan att
bli avbrutna samt att géra saker for egen skull. Vistelsen dgde rum i rogi-
vande, vacker milj6 och frivilliga agerade som virdar och virdinnor. De
nirstiende fick avlastnings- eller korttidsplatser medan andra klarade sig
med hemtjdnst. En utvirdering visade att anhériga kinde att nagon brydde
sig om dem, att de blev uppmuntrade och synliggjorda. De kinde sig trygga
med avlastningen hemma och hade inte nagot daligt samvete. Anhoriga fick
kraft, inspiration och moijlighet att triffa andra och nya kontakter knots. Ett
onskemal som framfordes var att fa professionell samtalshjalp eller tillgang
till kurator under vistelsetiden. Aktiviteter under veckorna har varit prome-
nader, utflykter, shopping, fotvard, zonterapi, frisér och besok pa badhus.
En erfarenhet fran utvirderingen ar att stodet till anhoriga kan utvecklas
och bli 4n mer individuellt utformat. Man och kvinnor fokuserar pa olika
saker nir det giller anhoérigvard. Midnnen maste fa mojlighet att samlas till
egna diskussioner. Min framforde 6nskemal om att fa gora studiebesok pa
husfabrik och bankmuseum. Minnen diskuterade inte varduppgiften lika
mycket som de kvinnliga anhorigvardarna gjorde vilket kanske beror pa att
manliga anhorigvardare far hjilp med dessa insatser fran andra (267).

I Jamtland har kommunerna gemensamt medverkat till Ma bra-dagar pa
fjdllhotell fran lunch till lunch. Syftet var frimst att anhériga skulle ha roligt,
fa avkoppling och bli uppmirksammade. Att de skulle kunna kinna vikten
och virdet av att leva ett eget liv och for en stund bara fa bry sig om sig
sjalv. Tid for informationsutbyte och utbildningsinslag fanns ocksd. Ett del-
syfte var att anhoriga skulle fa ett storre natverk. Mojlighet fanns att ta med
den virdade och da har nagra av projektledarna avlost (25).

I Jarfalla kommun erbjéds alla anhoriga friskvard. Mojligheter fanns att fa
gbra en halsoprofil, ha en eftermiddag pa en Spaanliggning och att fa ett
klippkort till simhallen. I utvirderingsintervjuer uttrycker de anhdériga som
deltagit att insatserna har varit positiva. Flera av de anhériga efterlyser en



hilsoundersokning av likare med blodprov och kontroll av hjirtat med
mera (148).

I Varberg erbjods anhoérigvardare halsokontroll hos sin huslikare (alla
hann inte erbjudas detta pa grund av primirvardens bristande tid), hilso-
samtal hos sin distriktsskoterska och olika friskvardande insatser. Fyrtiotre
anhorigvardare hade hilsosamtal. Dir framkom att anhoérigvardarna hade
ett stort antal sjukdomar och anvinde en hel del medicin. Nar det giller
friskvardsinsatserna sa var det av 44 anhoriga 34 procent som gjorde en
Spavistelse under tre dagar och en lika stor andel som var med pa en buss-
resa. De anhoériga hade ocksa mojlighet att gora en teaterresa (18 procent),
fa gratis resa till slikt och vinner (11 procent) och fa zonterapi (2 procent).
Av 42 anhoriga var det 62 procent som fick massage, 36 procent som deltog
1 kostcirkel, 26 procent som deltog 1 meditation och avslappning, 24 procent
var med i vattengymnastik och 7 procent deltog i promenader. Projektet
utvirderades genom undersékningar vid starten och efter sex manader.
Femtiosex anhdrigvardare med stodplan (av 93) ingick. Resultaten visar att
kontakter med lidkare var mindre vanligt under de sex manader som projek-
tet pagick i jimforelse med sex manader innan projektets start. Den hilsore-
laterade livskvaliteten var storre vid uppfoljningen dn tidigare medan kins-
lan av sammanhang (IKASAM enligt Antonovsky) var oférindrad.

Enskilda samtal

For ar 2008 giller att 90 procent av landets kommuner uppgav att de kunde
erbjuda anhoriga enskilda samtal.

Det ar inte pa manga stillen i den genomgingna litteraturen som betydel-
sen av enskilda samtal diskuteras eller utvirderas. Detta dr mycket intressant
eftersom en stor det av till exempel manga anhorigkonsulenternas arbets-
uppgifter utgors just av detta. Det enskilda samtalet 4r pa detta sitt ett osyn-
ligt inslag 1 anhorigstodet. En forklaring kan vara att samtalet som stodform
tas for given och att det enskilda samtalet till skillnad fran andra typer av
stod, inte dr organiserat pa samma strukturerade sitt och darmed ar svirt att
fanga i beskrivningar och mitmetoder. Samtidigt dr det enskilda samtalet
den stédform som kanske har storst forutsittningar att vara individualiserat.
Vi aterkommer till detta i slutdiskussionen.

Behovet av mojligheten att tala med nagon har tidigare i texten bland
annat tydligt framkommit i sammanhang da olika former av stédpersoner
och kontaktpersoner har behandlats. En sammanfattning av vad en sadan
person skulle kunna betyda f6r de anhériga framkom i en fokusgrupp be-
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stiende av sju anhoriga till demenssjuka personer dir de anhériga gav ut-
tryck for ett behov av en kontaktperson. Den hir kontaktpersonen behéver
finnas med i ett tidigt skede av sjukdomen, redan i samband med att diagnos
faststills, och sedan kunna folja den anhérige framit i tiden. Kontaktperso-
nen bor kianna till den sjukdom som ar aktuell och skall vara tillginglig f6r
kontakt nir som helst. Kontaktpersonen skall ocksd kunna fungera som ett
moraliskt st6d 1 samband med att limna 6ver till dagverksambhet eller annat
och fungera som férmedlande lank till andra inom édldreomsorgen (156). En
motsvarande funktion beskriver Allerth (80) att demenssjukskoterskorna i
Blekinge har.

I samband med att en ny bistindshandlaggningsmodell inférdes 1 Jarfalla
kommun lades det som nidmnts in enskilda samtal med de anhériga. Samta-
len skulle bade ha en informativ och en terapeutisk funktion. Utgingspunk-
ten infor samtalen har varit att skapa en fortroendefull relation. I uppfolj-
ningar ger anhoriga uttryck for att samtalen har varit bra, men det finns
ocksa exempel dir anhorig har uppfattat det som alltfér ”jobbigt” att prata
om sin situation. En slutsats som Johnsson (148) drar av detta ar att ut-
formningen av samtalen maste vara individuellt anpassat gillande antal och
tidsram.

Ovrigt stod

Andra stoédformer som kan ha stor betydelse, men som inte behandlas ytter-
ligare i det hir sammanhanget édr tekniska hjilpmedel, firdtjanst, larm (som
kan innebidra en storre frihet f6r anhoriga), ekonomiska bidrag och anhérig-
kort. Syftet med anhorigkort dr att de skall vara en sikerhet for den anhori-
ge om han/hon rakar ut for en olycka eller akut sjukdom. P4 kortet, som
den anhérige bir med sig, finns uppgifter om att personen ar anhoérigvarda-
re och vem som ska kontaktas i hindelse av olycka.

Instrument for individuell planering och upp-
foljning av anhorigstod

For att kunna veta vilka den enskilda anhorigas behov av stéd dr och om
stodet fungerar pa avsett vis maste de anhoriga sjilva tillfragas.



I ett svensk-engelskt samarbete mellan Aldre Vist Sjuhirad, Hégskolan i
Boras och universitetet 1 Sheffield med st6d fran Socialstyrelsen har ett ve-
tenskapligt framtaget instrument for planering, uppféljning och utvirdering
av stod till anhorigvardare (COAT Carer” Outcome Agreement Tool) ut-
vecklats och testats. Arbetet bygger pa tidigare forskning om anhérigstdd,
brukarmedverkan och partnerskap. Instrumentet har utvecklats och testats i
samverkan med anhériga och vard- och omsorgspersonal. Det framtagna
instrumentet bestir av fyra frigeformulir som behandlar fragor under ru-
brikerna: Att hjilpa dig att varda, Att gora livet battre for dig, Att gora livet
bittre f6r din anhorige, Fa hjalp och stéd med god kvalitet. Till varje omra-
de hor ocksa en stédplan for uppfoljning och utvirdering av den 6verens-
komna hjilpen och stédet. En anvindarguide som vander sig till anhorig-
vardarna och en manual som vinder sig till personalen har ocksa utformats
(268, 269).

Instrumentet har testats i tre kommuner. Uppféljande telefonintervjuer
har genomférts med anhériga och fokusgruppsintervjuer har genomforts
med vird- omsorgspersonalen. Anhérigvardarna som intervjuades kunde
delas upp i tre grupper; aktiva anhorigvardare som tyckte om att delta i
COAT-intervjun, mer passiva anhorigvardare som hade svart att komma
thag detaljer frain COAT-intervjun och stressade 6verarbetade anhoriga. Det
som anhoriga upplevde som positivt var moéjligheten att tala om sin situa-
tion. De kinde sig involverade och lyssnade till. Flera av anho6rigvardarna,
speciellt 1 grupp tvd och tre framférde att insatsen borde utforts tidigare 1
vardprocessen. Upplevda svirigheter med formuliret var att det var for
manga fragor, frigorna var ibland f6r vaga eller upprepande och det fore-
kom ocksa problem med en del svarsalternativ. For personalens del innebar
anvindandet av instrumentet att de lirde sig nya saker och fick insikter som
de tidigare inte haft, dven om de kint anhérigvardaren sedan linge. Fragor-
na i frageformuliret hade gett ett djupt och bra samtal om anhérigvirdarens
situation. Det var bra att skicka ut formuléret i f6rvag sa att anhorigvardaren
kunde forbereda sig. Aven personalen kommenterade att frigorna var for
manga. Formuliret korrigerades sedan utifrin de inkomna forslagen och
erfarenheterna (Magnusson op.cit.).

Positiva erfarenheter av att arbeta med COAT redovisas fran Jonkopings
kommun (164). Utgangspunkterna for arbetet med COAT dir var en over-
tygelse om att anhorigstédet maste utformas utifran anhorigas egen situa-
tion och detta dr inte méjligt om man inte tar reda pa vad de anhériga sjilva
anser och upplever. Instrumentet ger ocksid moijligheter att bygga relationer
och att f6lja upp och utvirdera det befintliga stodet. I Jonkopings kommun
har COAT anvints 1 arbetet tillsammans med anhdrigvardare som lever



tillsammans med den virdade personen. Speciella COAT-ombud har an-
stallts for att utfora COAT-intervjuerna, men ocksa for att fungera som
anhorigas kontakt med socialtjinsten och utféra avlosning i hemmet.
COAT-intervjun tar cirka tre till fyra timmar att utféra. En stédplan utfor-
mas utifran respektive frageomrade och ombuden féljer sedan upp efter
nagon manad och utvirderar tillsammans med de anhériga den Overens-
komna hjilpen. Efter ett ar genomfors en ny intervju.

Erfarenheterna i Jonképing utifran att 100 personer intervjuats med hjilp
av COAT ir att de anhoriga 6nskade znformation om sjukdom och behand-
ling samt information om olika stédformer i samhillet. Denna kunskap led-
de till att COAT-ombuden samlade thop information i en kunskaps- kon-
taktbank och utformade en informationsmapp. Behovet av information
minskade till det andra intervjutillfillet. De anhériga 6nskade ocksa en for-
troendefull relation och en fortsatt kontakt med COAT-ombuden. Relatio-
nen borgar for kvalitet och kontinuitet och innebir ett stod i sig. Speciellt
far de anhoriga 1 relationen hjilp med de kdnslomissiga aspekterna av var-
dandet och st6d i att planera for framtiden. Den tredje formen av hjilp som
anhoriga onskade ar avlisning i hemmet av en person som de har fértroende
for och som ocksa engagerar sig i den person som skall tillbringa tiden med
avlosaren.

Det som Johansson och Samuelsson (op. cit.) skriver att de har lirt sig av
att arbeta med COAT ir att halla isir den anhériges och den vardades be-
hov och att inte automatiskt fran borjan ha ett forslag pa dtgird firdigt. Det
ar viktigt att vara nyfiken pa vad de anhoriga sjilva har att siga och att ut-
ifran det forsoka skapa kreativa 16sningar. De har ocksa fatt en storre for-
staelse for betydelsen av att skapa en relation med de anhériga. Detta ir av
avgorande betydelse for att de anhoériga skall ta emot hjalp och vaga vinda
sig till andra f6r att soka hjilp. Det har varit viktigt att arbeta helt utifrin
anhorigvardarens behov. Det dr annars litt att det mesta fokuseras pa den
person som ar sjuk eller har en funktionsnedsittning. Det ar viktigt att knyta
band med vardcentraler, diakonissor, foreningar och vardavdelningar med
mera som kan hjalpa till med att identifiera anhoriga. Det visar sig ocksa att
for manga anhoriga racker relationen med COAT-ombuden som stod.

I en handbok har Parker och Ronnerfilt (270) samlat instrument for att
mita hur tillstindet dr hos éldre vardkrivande personer och deras anhériga
samt hur de upplever sin situation. Fyra kategorier av instrument beskrivs.
De som avser att mita funktion och dir test som miter kognition, ADL och
syn och horsel dterfinns. Inom ramen omradet psykosocialt vilbefinnande be-
handlar instrumenten depression, livskvalitet och aggressivitet. Nar det gall-
er den znformella omsorgen presenteras instrumenten The Burnout Measure,



Carer” Assessment Index, COPE index samt Hassles Scales. Dessutom be-
skrivs 1 handboken ocksa tre mer omfattande bedémningsinstrument som
kan mita egenskaper pa flera omraden. I handboken ges en kortfattad be-
skrivning av instrumenten och vilka malgrupper de ar bra f6r. Vidare kan
man lasa om hur instrumenten kan anvindas, hur de ir konstruerade och
deras mojligheter och begriansningar, se aven (271).

Kontrollerade interventionsstudier
om anhdrigstod

Utifran en systematisk genomgang av forskningsrapporter fram till ar 2004
gillande demenssjukdomar och demensvird drar Statens beredning f6r me-
dicinsk utvirdering (SBU) slutsatsen att det finns ganska mycket forskning
om stod till demenssjukas anhoriga och att det var inom detta omrade inom
omvardnadsforskningen som SBU hittade flest valgjorda studier och det
starkaste vetenskapliga stodet. Genomgangen inkluderar huvudsakligen
internationell forskning.

SBU konstaterar att det finns vetenskapligt bevisad effekt av insatserna
nir det giller program som ir inriktade pa kanslomissigt stod till anhoriga
och insatser som Okar anhorigas formaga att varda och kommunicera med
den demenssjuke. Vixelvird visar sig inte 1 forskningen ge anhoriga lika
stort psykiskt stod.

Psykosociala stodprogram som till exempel anhoriggrupper dér deltagar-
na har haft mojlighet att utbyta erfarenheter med varandra och dessutom
fatt kunskap om demenssjukdomar bidrar till att anhériga far littare att klara
av vardagen (i jimforelse med anhoériga som endast fatt rutinmissig infor-
mation). Oro och depression minskar. Storst effekt fir interventionerna om
stodet individualiseras (det framgar inte nirmare vad som avses med detta)
och langsiktighet visade sig vara viktigt i nagra av studierna. Likasa visar
forskningen att triningsprogram i omvardnad dir anhoriga far lira sig att
bemoéta férindrade beteenden och beteendeproblem bidrar till minskad
stress och depression.

Det finns ytterst fa svenska forskningsprojekt inom det hir omradet och
inom ramen for den studerade tidsperioden som bygger pa kontrollerade
interventionsstudier, men tva studier 4r av stort intresse. Dessa dar Jenny
Larssons (55) och Signe Andréns (52) doktorsavhandlingar.

Signe Andrén (52) konstaterar i sin avhandling efter att ha gjort en sys-
tematisk litteratursékning i databaserna Medline (1966—2005) och Cinahl
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(1982-2005) att negativa effekter for nirstiende till demenssjuka personer
kan minska genom olika slags interventioner, men forskningen uppvisar
motsigelsefulla resultat. I Sverige har dock Andrén utfort en kontrollerad
interventionsstudie med syftet att understka interventionens effekter pa
nirstdendes copingformaga, livstillfredsstillelse, bérda och hilsa samt den
demensdrabbades symtom och ADL-férmaga. I tva stadsdelar i Malmé
identifierades 378 personer med demenssjukdom. 153 anhériga genomforde
en utbildning och fick dérpa delta i en samtalsgrupp. Denna grupp anhériga
har jamforts med en lika stor grupp anhoriga som hjilper person med de-
menssjukdom i hemmet i en annan stadsdel dir inte méjlighet till utbildning
och samtalsgrupp gavs.

Undervisningen utgjordes av fem triffar (sammanlagt tio timmar) dar
deltagarna fick information och mdijlighet att diskutera demenssjukdomar
och hur de paverkar anhérigas situation, depression, konfusion och utred-
ning av demenssjukdom, vilka maojligheter till hjalp det finns 1 samhallet, hur
man kan bemdétande och férhallningssatt vid demenssjukdom och hur man
som anhorig pa olika sitt kan ta hand om sig sjilv. De som ville kunde se-
dan fortsitta i en samtalsgrupp under tre manader tillsammans med en kura-
tor pa neuropsykiatrisk klinik. Ett jag-stodjande forhallningssitt anvindes i
dessa grupper dir funktioner som sviktade identifierades och stéddes. De
tolv jag-funktioner som man arbetade med ir: sjilvkansla, tankeférmaga,
verklighetsupplevelse, upplevelse av omvirlden, relationer, sinnesupplevel-
ser, omdomesférmaga, kinslokontroll, forsvarsmekanismer, sjalvstindighet,
kreativitet-regression, helhet och sammanhang. En vanlig jag-stirkande at-
gird dr att hjilpa manniskor att uttrycka det som de upplever. Pa sa sitt blir
upplevelsen mindre skrimmande. Amnen som diskuterades i stédgruppen
var forluster, oro for framtiden, 6kat behov av hjalp frin sambhillet och
vinner. De anhoriga hade ocksa mdijlighet att litt komma 1 kontakt med
ndgon att tala med inom projektet och kontakt togs ocksa med de anhériga
var tredje manad for att hora hur de hade det. Ett citat frin en anhorig som
deltagit i interventionen och som belyser virdet av att kunna ta kontakt vid
behov lyder: ”det kidnns sa bra att veta att man har nigon som man kan
ringa till” (155).

De anhoriga som deltog 1 interventionen samt kontrollgruppen fick be-
svara enkdtfrigor om vad de hjilpte till med och hur mycket samt vilken
eventuell hjilp fran samhaillet som de hade. Vidare skattades upplevd bor-
da/belastning, hilsa, tillfredsstillelse samt den demenssjukes demensgrad
och funktionsférmaga med olika former av kinda instrument och skalor.
En uppfoljning gjordes efter sex manader och tolv manader och de som
fortfarande dr hemmaboende kommer att foljas upp till fem ar. De flesta



anhoriga som ingick i studien var vuxna barn (60—65 procent) och hilften
av dem arbetade heltid. Make/maka rapporterade hogre grad av borda dn
vuxna barn och kvinnor uppvisade hogre borda dn man. I jimforelse med
den offentliga omsorgen utférde de anhériga en mycket stor del av omsor-
gen i hemmet. Aven positiva effekter av att ge omsorg framkom i studien.
90 procent av de anhériga gav ocksa uttryck for nagon form av tillfredsstil-
lelse.

Uppftoljning av interventionen efter 6 och 12 manader visade att bérda
och tillfredsstillelse kan paverkas av interventionen. I jimférelse med kon-
trollgruppen kinde de nirstiende som genomgitt interventionen sig mer
ndéjda med sin roll och deras bérda kindes mindre tung. Storst effekt hade
interventionen pa nirstaende till personer med mild till mattlig demens. En
slutsats dr alltsa att det dr bast att erbjuda denna typ av stod tidigt i sjuk-
domsprocessen (52, 117, 155, 272, 273).

Andrén (117) menar att endast ersittningsvard det vill siga att avlsa den
anhorige under kortare eller lingre tid inte ér ett tillrickligt anhorigstéd. De
anhoriga maste fa 6kad kompetens och hjalp med att férstirka anhoérigrol-
len for att bdttre orka med sitt arbete. I kommunen dir interventionen
genomfordes fortsitter man att anvinda metoden och den har ocksa borjat
anvandas 1 andra stadsdelar och kommuner (inklusive den stadsdel dir in-
terventionens kontrollgrupp befann sig).

En annan studie och som delvis ger ett annat resultat d4n ovanstaende nir
det galler langvariga effekter av utbildningsinsatser f6r anhériga presenteras
av Larsson (69). I denna studie ingdr 100 makar/makor till personer som
drabbats av stroke (80 kvinnor och 20 min). De delades upp i en interven-
tionsgrupp och en kontrollgrupp. Interventionsgruppen genomgick ett stod-
och utbildningsprogram. Vid sex tillfillen under en period av sex manader
samlades de anhdriga 1 mindre grupper for férelisning och diskussion 6ver
fem teman som behandlade olika aspekter av stroke som till exempel vad
som utmarker tillstindet, behandling, psykologiska och sociala effekter.
Triffarna inleddes med en foreldsning pa 20—30 minuter och foljdes sedan
av diskussion. Grupperna leddes av en sjukskoterska som dr specialiserad pa
stroke och syftet var att forbittra kunskapen om stroke och att ge makorna
tillfille att stilla friagor och diskutera sina egna erfarenheter med personer i
samma situation. Deltagarna kunde ocksa ta kontakt med strokeskéterskan
mellan gingerna for att fa extra stod och information. Kontrollgruppen fick
bara ordinarie information under sjukhustiden och vid utskrivning. Frage-
formuliren sindes med post.

De bada grupperna féljdes under 12 manader med avseende pa livskvali-
tet, livssituation, allmint vilbefinnande och upplevd hilsa. Mitningar gjor-
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des vid studiens start samt efter 6 och 12 manader. Resultaten visade inte
nagon signifikant skillnad mellan interventions- och kontrollgrupp. Forklar-
ingar som ges till detta dr att antalet deltagare var fa och att mitinstrumen-
ten kanske inte var kinsliga nog for att uppticka foérindringar. En annan
torklaring 4ar att 50 procent av deltagarna i interventionsgruppen inte var
med vid alla grupptillfillen. Nar jaimforelser gors mellan de som deltog vid
1-4 tillfillen med gruppen som deltog 5-6 ganger fann man att de som del-
tog 5-6 ganger hade en signifikant nedgang i negativt vilbefinnande och en
okning av livskvaliteten 6ver tid medan de som deltog vid firre tillfillen
hade en signifikant nedgang i1 positivt vilbefinnande och hilsostatus. Slut-
satsen som dras ér att eftersom de som gick 5—6 ganger blev bittre behovs
sjukskoterskeledda stodprogram.

En annan effekt som kan ha paverkat att det inte férekommer skillnader
mellan interventions- och kontrollgrupp som helhet ar att personerna i in-
terventionsgruppen genom deltagande 1 motena blev medvetna om vilka
problem som ir férknippade med stroke och att de sjilva hade lite kunskap.

I en annan delstudie var syftet att underséka vad som kan tinkas forutsiga
livskvalitet hos anhoériga till strokepatienter och om faktorerna som visar sig
vara viktiga for livskvaliteten fordndras under det forsta dret efter insjuk-
nandet. Utifran resultaten av denna studie utprovades ett mitinstrument
som kan anvindas for att identifiera makar/makor som upplever problem i
sin livssituation och som dr i behov av stod fran vardpersonal, se dven
(274).



Diskussion

Den hir kunskapsoversikten har en bred ansats i flera bemirkelser. Innehal-
let behandlar kunskap som finns om anhérigas olikheter och skilda forut-
siattningar att utforma anhorigskapet pa samt beskriver anhorigstodets ut-
veckling och utvirderingar som gjorts av olika stodinsatser. Det material
som ligger till grund for detta arbete utgérs huvudsakligen av forskningsre-
sultat frin olika vetenskapliga discipliner, men dven utvirderingar och kart-
liggningar som har gjorts i FoU-milj6er, pa Linsstyrelser och 1 vissa fall,
enskilda kommuner har anvints. Samtidigt dr angreppssittet sniavt i1 den
meningen att det endast ar kunskap som producerats i Sverige och under en
kortare tidsperiod som ingar. Tyngdpunkten ligger pa presentationer av
kunskapsliget inom olika omraden och nagra omfattande analyser har inte
gjorts. Fordjupningar skulle kunna goéras inom varje delomrade. I den fol-
jande texten kommer vissa centrala slutsatser utifrin den presenterade
genomgangen att lyftas fram och diskuteras.

Om forskning och utvardering

Det dr svart att fa ett grepp om kunskapslidget inom detta vida filt; individu-
alisering, utveckling av anhorigstéd och utvirdering. Dokumentation och
systematiska uppfoljningar av befintliga verksamheter nar det galler innehall
och kvalitet, vilka anhoriga verksamheterna nar och till vilken nytta saknas i
stor utstrickning. Det har under den tidsperiod som studerats inte heller
bedrivits nagon forskning som har fokuserat pa uppfoljningar av individuellt
utformat anhorigstéd. Verksamheter har f6ljts som riktar sig till vissa kate-
gorier av anhériga till exempel anhoriga till demenssjuka eller anhériga som
vardar i livets slutskede, men syftet med skilda studier har inte varit att stu-
dera individualisering eller om och hur anhérigstédet har skriddarsytts i
relation till enskilda anhériga. Det dr pa grund av detta som ansatsen i den-
na kunskapséversikt istillet dr att visa upp kunskapslaget nir det giller an-
hoérigas olikheter samt att presentera de utvarderingar, uppfoljningar och
effektstudier som har gjorts for att dir kunna se vad som finns att lira om
anhorigas olika behov av stod.
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Det finns en del metodologiska omstindigheter som gbr det svart att
jamfora olika studier med varandra och som kanske ocksa bidrar till att
forskningen ibland uppvisar motstridiga resultat. Ett dilemma dr avsaknad
av gemensamma definitioner. Ordet anhérigvirdare anvinds till exempel
med skilda inneborder, fran att endast inkludera sammanboende personer
som ger omfattande hjilpinsatser, i Jeppsson Grassmans mening till att sta
som ett allmint begrepp for anhoériga som hjilper till. Vad som definieras
som vard, omsorg respektive hjilp varierar. Informell omsorg brukar inne-
fatta praktisk hjilp, tillfillig eller mer konstant som till exempel personlig
omvardnad, hushallsarbete, reparationer med mera, kinslomassigt stod som
att finas till hands, trosta och stodja samt administrativ hjalp som att sam-
ordna olika typer av insatser. Detta innebir allt fran dygnet-runt-vard till
enstaka uppgifter. Omfattningen av omsorgen ér svir att uppskatta och det
ar svart att jamfora olika situationer. Svarast att mita och kanske beskriva dr
de mer kanslomassiga inslagen och sidant som den anhoriga stindigt gor,
kanske utan att tinka pa det sjilv i termer av omsorg, hjilp eller vard (till
exempel tillsyn).

Svarigheter som ocksa forekommer ar att olika grupper av anhoriga
blandas i studier, ibland utan att det framkommer vilka anhdriga som ingar.
Dels kan det handla om olika anhorigkategorier med avseendet pa vilken
relation som den anhorige har till den person som ir sjuk eller har en funk-
tionsnedsittning, om det 4r makar/makor/partners, vuxna barn eller andra
anhoriga. I andra fall kan det klart framga vilken anhérigrelation det ar som
avses, men orsaken till hjilpbehovet kan skilja sig 4t och utgoras av manga
olika slags sjukdomar, funktionsnedsittningar, symptom och tillstind och
dir sjukdomsprocesser kanske ocksa framskridit olika lingt. Det har natur-
ligtvis ett varde att gora studier av denna “mixade” karaktir om syftet ar att
visa upp vilken bredd som anhdérigskapet har och vilka olika slags fenomen
och situationer som han ingd, men det gér inte utifrain dessa undersékningar
att veta vad som skiljer olika kategorier av anhoériga at nir de presenteras
och analyseras som en homogen grupp. I den tidigare presentationen har
det darfor inte alltid varit mojligt att sirskilja olika anhoérigsituationer at.
Analyser och diskussioner utifran klass- och konsperspektiv dr inte heller
vanligt férekommande. Manga av undersékningarna bygger ocksa pa ett
fatal individer och har en deskriptiv ansats. Nar kvantitativa undersokningar
och olika instrument anvands for att mata till exempel belastning dr det en-
staka matt som anvinds for att ge en bild av en komplicerad verklighet. Det
ar inte heller samma instrument som anvinds 1 de olika studierna. Nar det
giller studier av personer med specifika diagnoser, exempelvis demens, sa
kan diagnosticerandet ha gatt till pa olika sitt och utifran olika kriterier. In-



terventionsstudierna som presenterats skiljer sig ocksa at med avseende pa
innehall och hur de dr upplagda.

Ytterligare metodologiska svarigheter handlar om att nd ut med fragor till
anhoriga. Pa motsvarande sitt som beskrivits gillande svarigheter att rekry-
tera anhoriga till en del stodinsatser, definierar sig inte berérda personer
alltid som anhoriga eller anhorigvardare nir de inbjuds att besvara fragor
inom ramen for ett forskningsprojekt. Likasa bygger manga undersokningar
pa anhoriga som ar kinda av kommunerna och som 1 nagon form tar emot
stod. Att utifrin dessa anhoriga generalisera till anhoériga i allminhet kan
vara vanskligt da vi inte vet hur de sirskiljer sig fran Gvriga. Fa undersok-
ningar inkluderar anhoériga som inte tar emot stod. Nir det inte dr fragan
om forskningsprojekt eller tillsyn/6versyn utan mer dokumentation av be-
fintlig verksamhet kan det vara sd att de enskilda stédverksamheter som
hitintills har dokumenteras framfor allt ar de som fungerar bra och dar bi-
dragande orsak till utvirderingen kan vara ett 6nskemal om att fa argument
for verksamhetens fortsatta existens eller att verksamheten skall kunna tjina
modell f6r andra. Det finns mycket kunskap och inspiration att himta i
dylika studier, men det gar inte utifrain dem att dra slutsatser om kvaliteten i
allmanhet pa likartade stodinsatser. Av virde dr ocksa att lira av de verk-
samheter som dr mindre valfungerande.

Definitionen av anhorigstéd som gavs i inledningskapitlet siger att det
avser stodinsatser som riktar sig till en anhérig eller anhorigvardare for att
fysiskt, psykiskt och/eller socialt undetlitta situationen. Denna formulering
skulle ocksa kunna sigas beskriva ett slags syfte med det stod som ges. En
svarighet i utvirderingar av olika slag dr att syftet med anhorigstddet inte
alltid 4r uttalat och att det darfor saknas nagot att utvirdera mot. Om syftet
med stodet har varit att underlitta i de tre nimnda avseendena dr det fragor
kring detta som maste stillas for att kunna veta om stodet haft avsedd ef-
fekt. Om det férekommer andra syften med stodet till exempel att f6rdroja
inflyttning pa sirskilt boende ir det denna dimension som maste studeras.
Stodverksamheten kan ocksd ha olika syften eller malsittningar for olika
anhoériga. Detta behover tydliggdras f6r att slutsatser skall kunna dras om
anhorigstodets varde och hur det skall utvecklas.

Anhorigstod

Efter genomgingen av hur anhorigstodet har utvecklats sedan starten av
Anhorig 300 kan vi konstatera att mycket har hint nir det galler utbred-
ningen av anho6rigstéd 1 landet, men det har under den studerade tidspetio-
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den inte producerats sa mycket kunskap om innehallet 1 stédet och hur det
fungerar for olika anhoriga. Precis som for anhoérigstodet 1 stort sa ar den
mesta kunskapen fokuserad pa sammanboende anhoérigas situation, det vill
sdga oftast makar och makor och dessutom anhériga till personer med de-
menssjukdomar. Mycket grovhugget kan sagas utifrin den forskning och de
utvirderingar som dr gjorda att anhorigstodet som ges dr bra fér manga
anhoriga, men det dr svarare att uttala sig om vilka dimensioner som ér bra
tor vilka anhoriga och vi har dalig kunskap om fér vem det befintliga anho-
rigstodet kanske inte passar. Ett omrade som vi har mycket kunskap om ar
hur det dr att vara anhoérig (speciellt till personer med demenssjukdom).
Framfor allt kanner vi till vilka péafrestningar det kan innebira, men vi vet
ocksa en hel del om vad som ger mening och ar vardefullt i anhorigskapet.
Denna kunskap skulle kunna anvindas som utgangspunkt for att formulera
syften for olika former av anhoérigstod. Vi behover alltsa utveckla koppling-
en mellan anhorigas upplevelser och det som stodet skall uppna. Vilka av de
negativa dimensionerna vill vi arbeta med inom ramen foér stédet och hur
kan vi arbeta for att bygga vidare pa det positiva som redan finns?

Ett genomgiende tema i denna skrift dr att problematisera anhorigas
olikheter. Ett annat angreppssitt dr att utga fran olika sammanhang dér an-
horiga finns, att beskriva hur det 4r att vara anhorig 1 olika kritiska skeenden
eller perioder som exempelvis vid flytt till sirskilt boende eller vid vard 1
livets slutskede och att studera vilket behov av stéd som anhériga har i des-
sa sammanhang. Aven om sammanhanget som den anhérige befinner sig i
pa detta sitt avgransas gar det inte att komma fran det faktum att anhorigas
olikheter eller olika forutsittningar har betydelse dven hir. En stor utmaning
ligger i att integrera anhorigstod eller en utokad “anhérigforstaelse” eller
“anhorigfokus” 1 ordinarie verksamheter som bistindsbedomningar, vérd-
planeringar, sirskilt boende, hemtjanst och palliativ vard. Det finns mycket
att arbeta med inom detta filt. Utbildning av personal kan vara en fram-
komlig vig, inte minst for att dstadkomma attitydférandring nir det giller
synen pa anhoriga, anhorigas roller och situation.

Individualisering; vad menas och vad &ar
mojligt?

En viktig fraga att stilla dr vad som ligger 1 begreppet individualisering av
anhorigstodet. Ett sitt att problematisera fragan ar att hiavda att det beror pa



om man utgar fran den enskilde anhdrigas situation och behov eller om
man utgar frin organisationen och befintlig anhérigstddsverksamhet. Om vi
startar med det senare si skulle individualisering kunna innebidra att en
kommun har vissa stodformer som erbjuds den anhériga och att stodet i
viss man kan anpassas till den anhériges behov, vara flexibelt. I de fall detta
forekommer i praktiken si kan det till exempel betyda att det gar att vilja
hur manga dagar i veckan som den person som ir sjuk eller har funktions-
nedsattning skall vara pa dagverksamheten, att vid behov ligga till nagon
dag i vistelsen pa korttidsboendet eller att kunna komplettera dagverksam-
heten med 6vernattning. I de fall dir denna typ av flexibilitet har provats
och utvirderats har det oftast dnda alltid funnits begrinsningar kvar. De
anhoriga uttrycker att det ar positivt att kunna paverka tider och dagar, men
onskar ytterligare flexibilitet. Exempel pa efterfriagad flexibilitet kan da vara
att kunna komma till verksamheten med kort varsel, lite oftare eller att det
allmant sett var flexiblare tider pa dagverksamhet och triffpunkter. Att dag-
verksamheten stinger klockan 15.00 innebdr att det dr manga olika slags
aktiviteter som maste fOrsakas av den anhoriga. Att vara pa plats klockan
nio kan vara svart for dem som girna sover lite lingre eller har svart att
komma ivig pa morgonen. Att kunna paverka innehéllet under dagen, akti-
viteterna skulle ocksa uppskattas av manga anhoriga. Att anhoriga 1 manga
fall har att anpassa sig till organisationen och att anhoriga inte alltid stéller
stora krav framkommer till exempel i den studie dir anhériga framférde
onskemal om att den sjuke skulle f4 komma till samma plats vid vixelvard
och inte hamna pa olika stillen och i det fall nir hemtjanstpersonalen avlos-
te varandra flera ganger under avlgsning 1 hemmet pa grund av schematek-
niska skal. I dessa fall illustreras att organisationens behov gar fore de anho-
rigas och att de anhoriga ar de som maste vara flexibla.

En helt annan forstaelse for individualisering far vi om vi istéllet utgar
fran den enskilda anhérigas situation och 6nskemal och utformar stodfor-
merna utifrin detta. Detta angreppssitt forutsitter att vi borjar med att ta
reda pa hur den anhoriga vill ha det. Vi kanske arbetar med COAT for att
gora detta eller upprittar individuella stodplaner pa andra sitt. Att arbeta
med individuella stédplaner som sadana dr inte nagon garanti for att det ar
den anhorigas behov som styr. Ibland anvinds stédplaner endast for att se
vilka av kommunens redan befintliga stodinsatser som kan komma ifriga
och detta kriver inte nagon storre lyhérdhet for individuella variationer eller
onskemal hos de anhoriga. Nista steg ar att se till att de individuella 6nske-
malen kan tillfredsstallas. Man kan géra hur omfattande behovsinventering-
ar och onskelistor som helst, men detta 4r meningslost om det inte finns
mojlighet att utforma stédet 1 den riktning som anhériga 6nskar. En fraga
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att stilla blir da om det dr rimligt att tinka sig att kunna tillm6tesga anhori-
gas alla Onskemal. Gar det att helt och hallet skriddarsy stodet? Ser vi till det
nit av faktorer som paverkar anhorigskapets utformning (till exempel de
som vi varit inne pa tidigare som kon, alder, relation, klass, orsaken till
hjilpbehovet, position i omsorgsprocessen, omfattning av omsorg, anhori-
gas hilsa, geografiskt avstand, typ av boendeort, tillging till socialt stod,
bemistringsstrategier, motiv till att hjilpa med mera) sa framstar det som en
stor utmaning att ha beredskap for de skilda stddbehov som kan férekom-
ma. En sak ar 1 alla fall fullstindigt sdker och det ar att det forutsatter plane-
ring pa individniva.

Lite hjilp pa vigen nar det giller frigan om det ar mojligt att skraddarsy
stodet far vi nir vi ser till de behov av stéd som anhoriga redogor for (dven
om de manga ganger har svart att konkretisera de egna behoven). I stort sett
ar det olika former av avlésning, information och kunskap, nagon att tala
med, att bli bekriftad, uppskattad och sedd samt kanske ekonomisk ersitt-
ning som framférs som Onskemdl om direkt anhoérigstéd. Det dr oftast
sammanboende anhoriga som ingar i studierna varfér vi har mindre kun-
skap om hur 6vriga anhoériga ser pa saken. Avlosning ar sikerligen mer ak-
tuellt om man lever tillsammans 4n om man inte gér det, medan personer
som inte delar hushall och kanske dessutom bor pa ett lingre geografiskt
avstand skulle vara behjilpta av en person att vinda sig till nir fragor dyker
upp eller det beh6vs hjilp med att ordna nagot. Manga av de stédbehov
som har presenterats behéver inte bara vara individualiserade utan de flesta
maste, de facto vara individuella for att fungera. Detta giller de stodformer
som bygger pa samtalet och métet med nagon annan. Vi finner alltsa hir
ytterligare en distinktion, den mellan individualiserat stod och individuellt
stod dar det individualiserade stodet mer utgar fran befintligt stod i sig som
anpassas till enskilda individer, medan det individuella stddet dr det som ges
1 en relation, i ett samtal som fungerar eller ett mote mellan individer. En
jimforelse skulle kunna goras med ordparet méta och beméta dir métet
inkluderar en relation, att nagot hinder mellan tvd personer medan bemo-
tandet kan vara enkelriktat och utgors av att nagon forhaller sig till nagon
annan. Det ir skillnad mellan att méta en anhorig och att bemota en anho-
rig, liksom det dr skillnad mellan att individualisera ett befintligt stdd och att
erbjuda individuellt st6d. Individuellt stod behover 1 den hir meningen inte
endast innefatta stod som ges till en enstaka person vid ett tillfille. En anh6-
rig kan ocksa fa individuellt st6d i till exempel en anhoriggrupp genom att
utbyta erfarenheter med andra.

I ett lirande nitverk som pagatt inom ramen for Nationella Kompetens-
centrum Anhorigas verksamhet och dir fragor pa temat individualisering



varit aktuella har det enskilda samtalet lyfts fram och ett konstaterande som
gjorts 4r att samtalet kanske dr virt mest underskattade anhoérigstod. Samta-
lets eller motets betydelse gar ocksda som en (ofta outtalad) r6d trad genom
de texter som ingar i denna kunskapséversikt och som beskriver anhérigas
situation och det anhorigstod som ges. Nagra exempel; Vi har mycket kun-
skap om hur det dr att vara anhorig, speciellt till demenssjuka personer, och
det som vanligtvis framférs som svart att hantera f6r anhoriga dr de kins-
lomassiga utmaningarna i form av oro, sorg, samvetsforebraelse, skam, osa-
kerhet, ensamhetsupplevelser med mera. Dessa upplevelser kan bearbetas i
samtal tillsammans med en person som forstar, har kunskap och som den
anhorige har fortroende for. Det kan ocksa vara befriande att fa utbyta erfa-
renheter med en person 1 likartad situation. I utvirderingen av anvindandet
av COAT- instrumentet uppger anhoriga mojligheten att fa tala om sin situ-
ation som speciellt positivt. I en del fall behévdes inte nagot ytterligare stod.
I samband med bistandsbedémningar foll enskilda samtal med anhoriga val
ut. I Andréns interventionsstudie som visar goda effekter av informations-
traffar och stédgrupper ges utrymme for att tala med andra om den egna
situationen och dessutom poingterar Andrén att projektet ront sirskilt posi-
tiv uppskattning fran de anhoriga f6r den stora tillgidngligheten som de haft
under projektet, nimligen att det alltid har gatt att komma i kontakt med
nagon att tala med. Vi har tidigare ocksa konstaterat att ren avlosning, inte
fungerar som ett langsiktigt stéd for manga anhdériga, men ger vilbehovlig
tysisk vila. I de avlésningsverksamheter dir anhériga menar att verksamhe-
ten fungerat som livlina for dem eller varit helt avgérande for att orka vida-
re, berittar de ofta ocksa samtidigt om att personalen ser dem, att persona-
len vid dagverksamhet kanske foreslar eller ordnar mer avlosning nar de
mirker att den anhériga ar trott eller att de har kontakt med nagon annan
specifik person (till exempel anhorigkonsulent, demensvardsutvecklare, di-
striktsskoterska) som de vid behov eller regelbundet kan tala med. Mycket
av informationen som anhoriga efterfragar ges ocksa i form av samtal. (Det
goda) samtalet 4r med andra ord ovirderligt som stéd f6r anhoriga och ir
per definition individuellt da det utgar frin den enskilde anhorigas situation.

Med denna insikt 1 baggaget dr det uppseendeviackande att inte storre
uppmirksamhet har dgnats at att dokumentera och lyfta fram just samtalet
som stodform. Inte minst for att sarskilda yrkesroller inom anhérigstods-
verksamheten har samtalet som sitt huvudsakliga “arbetsredskap”. Mycket
av anhoérigkonsulenters, anhorigstddjares, demensteams med fleras arbetsin-
satser ar pa detta sitt osynliggjorda. De manga relationsskapande samtalen
och det som ofta benimns som motivationsarbete, alla stédsamtal och inte
minst tryggheten for den anhoériga att veta att det finns en person som kin-
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ner mig och min situation och som jag kan vinda mig till om nagot hinder,
finns i denna mening inte. Behovet av en kontakt- eller stédperson har ock-
sa lyfts fram som speciellt viktigt i borjan efter till exempel en demensdia-
gnos, 1 samband med akuta hindelser eller férsimringar och i 6vergangar
mellan olika stod- och omsorgsformer. For att detta skall fungera bra kravs
en tidigare etablerad kontakt.

Det dr naturligtvis avhingigt vad som lidggs 1 begreppet enskilda samtal,
men med tanke pa att 99 procent av kommunerna kan erbjuda avlésning via
korttidsboende édr det underligt att en av tio kommuner enligt Socialstyrel-
sens undersokning (22) inte erbjuder maojlighet f6r anhoriga att tala enskilt
med nagon. Det borde vara sjilvklart att introduktion till ett korttidsboende
aven inkluderar enskilda samtal med anhoriga.

Individualisering utifran omsorgsmottaga-
rens perspektiv

Minga anhoriga ser som sin uppgift att se till att personen som ir sjuk eller
har en funktionsnedsittning har det sa bra som moijligt. Det betyder att om-
sorgsmottagaren inte far drabbas eller paverkas negativt pa grund av att den
anhoriga behover stod. For att stodet skall fungera stodjande f6r den anho-
riga maste det ocksa utformas utifrin den sjukes individuella behov och
situation. Detta staller krav pa att avlosningsverksamhet med mera dr av god
kvalitet och att aktiviteter och innehall gynnar de personer som deltar i
verksamheten. Vi vet att ett skal att tacka nej till stod ér att det inte av den
anhoriga uppfattas som att det dr ett bra alternativ f6r den sjuke. I den tidi-
gare texten gavs ett exempel pd att hustrur tackade nej till avloning eftersom
aktiviteterna inte bedémdes vara tillrickligt intressanta for makarna, mer
“manstypiska” aktiviteter efterlystes. Pa samma sitt som att den anhériges
behov och 6nskemal klargérs maste ocksa den sjukes behov vara i fokus.
Kanske ir detta till och med en forutsittning for att kunna arbeta vidare
med den anhérigas kinslomassiga situation. Innan den sjukes vilbefinnande
ar tryggat kan anhoriga uppleva att for mycket fokus ar inriktat pa den an-
horige istallet f6r den som person som mest behéver hjilp. Detta framkom
1 en del studier gillande anhériga pa sirskilda boenden. Som ett led i att
individualisera stodet for anhoriga giller det alltsa att individualisera det
aven utifrin omsorgsmottagarens situation. Detta kraver en helhetssyn pa
omsorgssituationen och samspelet mellan anhorig, omsorgsmottagare och
stodinsats.



Osynligt och synligt stéd

I samband med redovisningen av anhorigstdd vid palliativ vard lyftes be-
greppsparet synligt respektive osynligt stéd fram (208). En hel del av det
ovan anférda behandlar det som benimnts osynligt stod. Att som anhorig
kinna fortroende for personalen pa korttidsboendet, att veta att dagverk-
samheten dr lyhord for min anfoérvants behov, att personalen pa det sarskil-
da boendet lyssnar nir jag vill berdtta om en férsimring som jag har iaktta-
git och ir orolig for, att uppleva tryggheten att ha en kontaktperson att ringa
till nér jag kidnner mig osiker och inte vet hur jag skall gora eller tinka, att
kinna sig sedd och respekterad, med mera, kan beskrivas som exempel pa
det osynliga stodet. Som nimnts finns inte mycket av detta stod dokumen-
terat. En parallell till detta aterfinns inom forskningen om informell omsorg
dir den kinslomissiga omsorgen ir lingt mindre utforskad 4n de mer in-
strumentella aktiviteterna ndr det giller hjilpinsatser av olika slag. Det ir
helt enkelt svirare att komma at det kinslomissiga och att mata det. Hur
miter man till exempel det goda i ett samtal? Den starka trend som finns
idag som betonar virdet av att kunna mita och numeriskt visa pa hur bra
eller dalig en verksamhet ar utgor alltsa en risk fOr att vi inte skall uppmirk-
samma en del mycket centrala kvaliteter. Manga ginger dr det osynliga sa-
dant som tas for givet, men som mirks mycket vil nir det saknas. Att fa si
kallad avlastning 4r inte samma sak som att kdnna sig avlastad. For det sena-
re krivs att aven det osynliga stodet fungerar. Det ar det osynliga stodet
som 1 langa stycken dr det individuella stédet. En viktig forskningsuppgift
framover handlar om att finna sitt att dokumentera och att utvirdera detta
osynliga stod.

Osynliga anhoriga

Mycket arbete har i kommunerna lagts ner pa att forsoka kartligea hur
manga anhoriga/anhorigvirdare som finns samt vilket behov av stod de
har. Det dr littast att na de anhoriga som redan dr kdnda av kommunen,
men det dr vanligt att befara att det finns ett stort morkertal av personer
som hjalper eller vardar och som skulle beh6va stéd, men som inte kom-
munen nar ut till.

I studier som vinder sig till av kommunen kidnda anhoriga (oftast ma-
kar/makor) brukar kvinnor dominera. Eftersom undersOkningar visar att
det ar lika vanligt att midn véirdar sina hustrur som att hustrur vardar sina



min kan detta synas underligt och en friga som vicks dr om det finns ett
morkertal bland manliga anhorigvardare. Forskningsresultat som kan forkla-
ra att mén ar kinda i mindre omfattning dn kvinnor ér att kvinnor i manga
undersokningar rapporteras uppleva storre belastning 4n min och ddrmed
kanske tar emot stéd 1 storre utstrackning samt att mén i mindre omfattning
an kvinnor ar beredda att soka hjilp. Min far ocksa i storre omfattning dn
kvinnor hjalp frin andra i sin anhorigsituation. Det kan ocksa vara sa att
mycket kunskap inom anhorigstodet grundar sig pa erfarenheterna av att
mota kvinnor som anhoriga och att stodet pa olika sitt bittre passar dem.
Det professionella anhérigstédet liksom det mesta av 6vrig vard- och om-
sorgsverksamhet dr starkt kvinnodominerat. Vi behéver ytterligare kunskap
om mins och kvinnors férutsittningar i denna verksamhet, bade i egenskap
av anhoriga och som mottagare av vixelvard, dagverksamhet med mera.

Aven anhérigas olika aldrar och dirmed skilda férutsittningar kriver mer
kunskap och medvetenhet for att optimera anhérigstodet. Stodet till anhori-
ga som inte lever tillsammans med den som ir sjuk eller har funktionsned-
sattningar, eller kanske bor pa ett lingre geografiskt avstind (soéner, men
kanske framfor allt dottrar som édr de som har 6kat omsorgsinsatserna under
senare dr) behover ytterligare uppmarksamhet.

Vi vet inte heller nagot om vilka anhériga som nds av anhorigstédet med
avseende pa social tillhorighet, klass. Utifran ett livsformsperspektiv skulle
det inte vara underligt om karridristen, l6nearbetare och egenféretagaren
skulle visa sig ha olika behov av stod.

Att na anhoriga 1 en tidig fas av sjukdomsprocessen har i flera undersok-
ningar visat sig vara framgangsrikt. Att endast dra den slutsatsen riskerar att
osynligora att anhoriga har behov av olika slags stod 1 olika faser av sjuk-
domsprocessen. I inledningsfasen kan det vara viktigt med kunskap och
information om sjukdomen och hur man kan hantera och forstd symtom
och dylikt liksom moijligheten att fa tala om den chock och smirta det kan
innebdra att inse att en kir nirstiende har en allvarlig sjukdom. Allteftersom
processen fortskrider s paverkas ocksa anhorigas situation och stodbeho-
ven kan forindras. Aven om det kan vara viktigt att nd anhoriga i ett tidigt
skede, far inte stodet senare i processen férminskas eller betydelsen nedto-
nas. I forskning och andra studier uppvisas ocksa olika resultat med skiftan-
de slutsatser gillande demensutvecklingen och behovet av stod. En del stu-
dier visar att behovet av anhorigstod dr storst 1 ett tidigt skede, andra att det
ar storst 1 mellanperioden eller i slutet. Det ér alltid ett dilemma att jamféra
svarighetsgraden mellan olika situationer, personer eller fenomen. Det ir
inte alls sakert att det dr samma slags svirigheter som jamfors och olika



slags svarigheter kan behova olika slags stod. Dessutom reagerar inte alla
anhoriga pa likartat satt.

I samband med diskussioner om att anhériga soker hjilp for sent kan
ibland ett paternalistiskt tinkande anas som innebir att vi som arbetar med
anhorigstod vet vad som ér bidst fo6r den anhoriga och att den anhoriga inte
forstar det sjalv. Som sa mycket annat har dven det hir fenomenet manga
sidor och faktum ér att manga anhoriga kanske skulle ha blivit bittre hjilpta
om de fatt stod tidigare, vilket ocksa en del anhériga ger uttryck for, men
allt anhorigstod maste utga frain den anhorigas situation och utifrain den
anhorigas upplevelser, om det skall vara framgangsrikt. Det ar stor skillnad
mellan att sjilv vara inne i en process och att betrakta den utifran. Detta kan
jamforas med diskussionen om att barn pa avstand kan kdnna sig mer tyng-
da och oroliga 4n vad maken/makan gor som lever tillsammans med den
person som ir sjuk. Som (sammanboende) anhérig vixer man in 1 rollen
och axlar ansvaret allt eftersom. Det kan beskrivas bade som att den anho-
riga tappar distansen, perspektivet, ger upp sig sjilv eller som en anpassning
till en svar situation, en omprovning. Studier visar att personal kan dra grin-
serna tidigare dn anhoriga sjilva nar de tycker att situationen inte ar accep-
tabel eller f6r tung f6r den anhoriga. Beddmningen kan vara helt riktig, men
forstielse maste finnas for att anhoériga sjalva goér andra virderingar och
bedémningar och att de kan se helheten pa ett annat sitt 4n vad en utom-
stdende person har mojlighet till. Aven om jag som anhérig dr trétt och
sliten kanske det fortfarande ér virdefullt och viktigast f6r mig att klara en
period till. Skilen till detta kan som tidigare framgatt, vara manga.

Det har ocksa visat sig att anhoriga kan dra sig for att s6ka stod for egen
del om forfarandet att fa tillgang till stédet ar krangligt och anhorig i denna
procedur i forsta hand definieras som hjalpsokande, “klientgors”. Anhoriga
ar de som hjilper och som hjilpare dr det svart att samtidigt se sig som
hjilpmottagare. For att nd ut till anhoriga underlittar det om anhériga ses
som en expert pa situationen, en partner i omsorgsarbetet och med install-
ningen att anhoérigstédet och den anhdriga kan hjilpas at for att ro situatio-
nen i land. Detta handlar mycket om attitydfragor och en medvetenhet om
att vi inte garna tar emot hjilp och limnar ut oss till andra om det inte ar
helt n6dvindigt. Vi dr mana om var personliga integritet och vi vill inte hel-
ler limna ut den person som var storsta uppgift ar att varda, skydda eller
hjalpa. For att na anhoriga i ett tidigt skede édr det alltsa bra att inte klient-
gora” och nir det giller avlosning och dylikt att lata miljén vara sa lite insti-
tutionslik som mojligt. Korttidsboendet/dagverksamheten dr ett komple-
ment till vistelse 1 det egna hemmet och bor alltsa vara “hemlik”.
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En grupp anhoriga som idr helt osynlig i forskningen och férmodligen
inom anhorigstédsverksamheter dr de som har en sjuk eller funktionshind-
rad anférvant, men som inte bidrar med hjilp eller omsorg fast de kanske
skulle vilja. Omfattningen av den informella omsorgen ér stor, men vi har
lite kunskap om dem som inte hjilper och vilka skil som finns f6r det. En
studie av dessa personer skulle férmodligen kunna bidra med kunskap om
anhorigsituationer som staller specifika krav pa anhorigstodet.

Avslutningsvis kan vi konstatera att de flesta kommuner, enligt Socialsty-
relsen anger att deras anhorigstod har ett fortsatt utvecklingsbehov. Mycket
av det befintliga anhorigstodet fungerar bra, men mycket arbete aterstar
inda att géra. En hel del av detta arbete utgbrs av att bygga bittre bered-
skap for att mota anhorigas individuella behov samt att bredda verksamhe-
terna for att passa fler grupper av anhoriga. En forhoppning ér att innehallet
1 denna kunskapsoversikt skall kunna vara till hjalp 1 detta arbete och att den

kunskap som édnda finns skall komma de anhoriga och dem de hjilper, till
del.
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Bilaga 1

Sammanstallning av tillvigagangssitt och erfarenheter vid litteratursokning
pa uppdrag av Nationellt kompetenscentrum Anhoriga, januari—maj 2008.

Inledning

BLR (Bibliotek & liranderesurser) vid Hogskolan 1 Bords kontaktades 1 ja-
nuari i ar av Lennart Magnusson, verksamhetschef, Elizabeth Hanson, FoU-
ledare, vid Nationellt kompetenscentrum Anhoériga, angiende ett sékupp-
drag som innebar kartliggning av litteratur inom omradet anhorigvard av
aldre personer i Sverige. Pa uppdrag av ledningsgruppen pa BLR blev jag,
Marie Gustafsson, bibliotekarie vid BLR, tillfrigad och tackade ja till upp-
draget.

Inledningsvis triffades Eva Huntington, bitr. bibliotekschef, Lennart och
jag sjdlv och konfererade via telefon med Elizabeth Hanson for att klargora
informationsbehovet utifrin den sammanstallning av olika typer av littera-
tur, informationskiéllor samt nyckelord som Lennart och Elizabeth gjort. Vi
diskuterade litteraturen inom dmnet utifrin olika typer av publikationer,
deras niva och aktualitet samt gick igenom aktuella s6kord och sékbegrepp.
Vi resonerade ocksa kring olika relevanta informationskillor i form av data-
baser samt Ovriga fria webbresurser som t ex myndigheters och organisatio-
ners webbplatser.

Tillvagagangssatt, strategier och erfarenheter

For att sdtta mig in 1 projektet och dmnet borjade jag med att lisa delar av
Verksambetsprogram for Anhéorigeentrum samt Anbirig 300 — Slutrapport. Efter att
ha satt mig in ndgot i amnesomradet och med utgangspunkt i de nyckelord
som jag tidigare fatt sa sOkte jag i ett antal relevanta databaser (PubMed, Ci-
nahl, SveMed+, I.IBRIS) for att sammanstilla en aktuell lista 6ver amnesord.

Tidsintervallet f6r mina sokningar nir det giller den mesta litteraturen
har varit fran 2000 och framat. Aktuella C- och D-uppsatser har jag sokt
fran 2005 och framat. Dagstidningsartiklar har begrinsats till arets, dvs
2008. Litteratursokningen har skett kontinuerligt fran slutet av februari till
bérjan av april. I mitten av maj har jag gjort nya sOkningar utifran en férfat-
tarlista inom amnet som Elizabeth bifogat.

Nir det giller internationella databaser som PubMed, Cinabl, PsychINFO
och Sociological Abstracts dr indexeringen av dokument ingidende och konse-
kvent med specifika amnesord och sammanfattningar av innehallet, vilket
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g0r det mojligt att hitta relevant litteratur med hjilp av aktuella imnesord
och utifrin olika infallsvinklar inom dmnesomridet samt olika kombinatio-
ner av damnesord. SOksystemen dr sofistikerade och utvecklade pa ett till-
fredsstillande sitt. Det finns ocksa exportfunktioner som mojliggér dverfo-
ring till olika referenshanteringssystem som t ex Endnote. Forutom dessa fyra
databaser har jag dven sokt i Agelnfo som ir en internationell databas men
saknar exportfunktion och dr mindre utvecklad nir det giller sokteknik och
indexering. Innehallet 1 ovan nimnda databaser ar frimst vetenskapliga ar-
tiklar och rapporter.

For svenska databaser som ILIBRIS och Artikelsik finns enligt min upp-
fattning inte samma noggrannhet och konsekvens nar det galler indexering-
en som 1 internationella databaser. I LLIBRIS finns bland annat svensk utgiv-
ning av rapporter och avhandlingar inom dmnet och i manga poster dver
publikationerna saknas dmnesord samt dmnesorden ar generella som t ex
aldreomsorg, ildrevird, vilket forsvérar att soka effektivt och att hitta rele-
vant litteratur. Det finns visserligen strategier fOr att via omvigar hitta litte-
raturen men det forsvarar s6kprocessen och det finns en viss risk att man
missar nagot. Det saknas ocksa oftast en exportfunktion till referenshanter-
ingssystem i svenska databaser, vilket innebdr att man far kopiera och klistra
in manuellt fran databasen till t ex Endnote. Dock finns en exportfunktion i
LIBRIS. Artikelsok ir en databas som framst indexerar artiklar ur svenska
tidskrifter och dagstidningar dir det stora flertalet inte dr vetenskapliga tid-
skrifter. Har férekommer ganska rikligt med dmnesord men indexeringen ar
¢j sa specifik eller konsekvent gjord som i internationella databaser. Dessut-
om saknas sammanfattningar av innehallet i artiklarna vilket gor att titeln 1
minga fall far tala for sig sjalv vid urvalet, liksom 1 LLIBRIS. 1 Artikelsik sak-
nas ocksa en exportfunktion liksom i Mediearkivet och Presstext, tva andra
artikeldatabaser som frimst innehaller dagstidningsartiklar. En svensk data-
bas inom det medicinska omradet dr SveMed+ med referenser till frimst
svenska artiklar inom medicin men dven referenser norskt och danskt mate-
rial, bade populirvetenskap och vetenskaplig litteratur. Hir anvinds det
kontrollerade vokabuldr, MeSH (Medical Subject Headings) som anvinds
vid NLM (U.S. National Library of Medicine) som stir bakom PubMed.
Mojligheten att soka effektivt dr god. Sammanfattningar av artiklarna saknas
dock.

For att hitta C- och D-uppsatser inom dmnet har jag frimst sokt material
1 databasen Uppsatser.se, som ir en databas for uppsatser fran Sveriges hog-
skolor och universitet. Jag har ocksia kompletterat med sokningar i s6kmo-
torn Google Scholar samt databasen DII”.A (Digitala vetenskapliga arkivet). I
DIV A, som ir ett system utvecklat vid Uppsala universitetsbibliotek finns



avhandlingar, uppsatser och andra publikationer fran ett antal nordiska uni-
versitet och hogskolor. Man kan tycka att alla aktuella uppsatser bor finnas i
Uppsatser.se,, men sa ar det tyvirr inte. Hur man hanterar tillgingligheten till
uppsatser inom olika fakulteter pd olika lirositen tycks vara olika. Flertalet
uppsatser fran senare ar finns i Uppsatser.se men inte alla. Uppsatser fran
utbildningar vid KI (Karolinska institutet) finns inte skbara i Uppsaser.se. De
ar inte heller s6kbara med hjilp av relevanta nyckelord via Google Scholar,
Dipa eller liknande. Vid telefonkontakt med KI har jag ocksa fatt detta be-
kraftat. Det som gar att soka fram via Google ir en webbsida for Kl:s exa-
mensarbeten med linkar till dren 2005 och framit, dir examensarbeten
finns listade pa titel och forfattare.

For att ticka in 6vrigt material som rapporter fran olika myndigheter,
organisationer och stiftelser enligt den 6versikt som Lennart och Elizabeth
sammanstallt, har jag varit hianvisad till webben via Internet. Det jag utgatt
ifran nir jag sokt denna typ av material 4r myndigheternas, organisationer-
nas och stiftelsernas webbplatser. Hir finns i allméidnhet inga databaser att
sOka 1 utan man dr hinvisad till att s6ka i1 sokfunktionen pa respektice
webbplats eller att soka efter linkar som kan ge relevanta ingangar till mate-
rialet. Exempel pa namn pa sadana linkar kan vara Publicerat, Publikationer,
FoU, Forskning etc. Oftast finns detta material listat efter ar. Via Google hitta-
de jag pa Socialstyrelsens och SCB:s (Statistiska centralbyran) webbplatser for-
teckningar 6ver FoU-enheter/FoU-centra pa dldreomradet. Forteckningar-
na var dock inte helt aktuella vad giller namn pa FoU-enheterna och aktuell
linkning men det har gatt att soka fram via Google. Pa flera FoU-enheters
webbplatser saknas dokumentation i form av rapporter, pa vissa dir den
ofullstindig och pa vissa finns rapporter fortecknade sedan flera ar tillbaka.
Senare ars rapporter, pa de webbplatser dir dessa finns dokumenterade,
finns ibland linkade till fulltext dvs man kommer at hela rapporten alterna-
tivt gir de att bestilla. Detta resultat medfor att jag inte kunnat kartligea
hela omradet vad giller dokumentation fran olika FoU-enheter. For att hitta
Socialstyrelsens egna publikationer om anhdriga och anhérigstéd har jag
gatt igenom den sida som finns pa webben Socialstyrelsens publikationer om
anhiriga och anhirigstid. Jag har ocksa sokt inom dmnet Aldrefrigor pa webb-
platsen. Manga av Socialstyrelsens egna publikationer finns hittar man ocksa
1 LIBRIS, vilket dr att foredra pa grund av exportfunktionen till Endnote.

Som komplement till ovan naimnda foérteckningar 6ver FoU-enheter har
jag gatt igenom linsstyrelsernas webbplatser dir linkning till FoU funnits
och hittat ytterligare rapporter men liksom tidigare har det visat sig att det
inom vissa FoU-enheter saknas dokumentation tillginglig via webben. Jag
har ocksa sokt pa landstingens webbplatser och dir finns i stort sett ingen
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dokumentation inom dmnet vad giller FoU. Finns det rapporter sa ir det
inom medicin. Niér det giller kommunerna sd har jag valt att utga fran en
databas som heter Kompetensstegen fOr att kartligga vilka av Sveriges 290
kommuner som arbetar sirskilt med anhorigstéd. Genom denna sékning pé
anhorigstod som kunskapsomrade si fick jag fram att 39 kommuner eller
stadsdelsforvaltningar arbetar sirskilt med anhorigstod. Men kommunernas
webbplatser visar tyvirr inte detta. Dokumentation i form av t ex rapporter
saknas. Jag hittade endast en rapport fran Gotlands kommun. Det man till-
gingliggGr via webbplatserna dr en presentation av sin verksamhet kring
anhorigstod, vad man kan erbjuda f6r typ av stéd och kontaktuppgifter.

Jag har ocksa gatt igenom olika frivilligorganisationers webbplatser som
Anbirigradet i Sverige/ AnhorigasRiksforbundt, Frilsningsarmén, Rida korset och
Svenska kyrkan. Men hir saknas dokumentation i form av exempelvis rap-
porter eller artiklar om anhorigstod. Utifran Roda korsets webbplats kunde
jag se att de arbetar mycket med anhorigstéd och har artiklar om detta i
Rida korsets tidning. Tyvirr indexeras inte denna tidning i nagon aktuell data-
bas som jag nimnt ovan och finns inte heller tillginglig via webben vilket
gOr att jag inte kunnat séka fram eventuellt aktuella artiklar inom dmnet fran
denna tidning.

Ovriga webbplatser dir jag sokt litteratur ir hos [Vdrdalstiftelsen, KK-
stiftelsen, Allmanna arvsfonden, Carelink och 1Vinnova. Hir hittade jag flera rele-
vanta rapportet, frimst via Carelinks och 1innovas webbplatser. Ett antal av
dessa hade jag tidigare hittat via ILIBRIS men nagra nya tillkom.

For att ytterligare ticka in aktuellt material har jag ocksa sokt pa webben
via s6kmotorerna Google och Google Scholar utifran nyckelord och begrins-
ningar till rapport och filtypen pdf. Detta gav ocksa ett antal triffar som jag
kunde tillféra évrig litteratur. Aven DIV A har jag sékt i for att komplettera
Ovriga informationskillor men den litteratur jag hittade dir hade redan
tackts in via databaser som ILIBRIS och Uppsatser.se.

Litteraturen jag sokt fram har exporterats fran databaser till referenshan-
teringssystemet Endnote nir denna funktion funnits. For Ovrig litteratur har
den skrivits in manuellt i Endnote. Antalet referenser uppgar till ca 670 styck-
en i form av monografier, avhandlingar, rapporter och artiklar.

Avslutande reflektion

Avslutningsvis kan jag konstatera att vid en litteraturkartliggning av ovan-
stiende omfattning sa finns det manga vagar att utforska for att hitta rele-
vant litteratur, men ingen ir rak, sjilvklar eller heltickande. Nar det giller de
internationella databaserna sa mojliggor soksystemen en god kartliggning av



litteraturen som finns fértecknad dir. For de svenska databaserna har jag
redan nimnt vissa brister vad giller indexering som foérsvarar effektiv littera-
tursokning av det svenska materialet vad giller monografier, avhandlingar
och rapporter. Men det finns problem finns vad giller kartliggning av litte-
raturen. Da tinker jag frimst pa FoU-rapporter och liknande litteratur som
skrivits inom offentlig sektor eller ny kunskap genom olika projekt inom
offentlig verksamhet som kanske inte dokumenterats alls. Min bedémning
ar att det vore onskvirt att man centralt, pa statlig niva, borde se 6ver vilka
krav som finns eller inte finns pa dokumentation i samband med genomfo-
rande av projekt inom offentlig verksamhet dr statliga medel tillférs. Det dr
viktigt att projekt, oavsett niva, dokumenteras, digitaliseras och ir mojliga
att aterfinna i soksystem som t ex LIBRIS for att kunna f6lja kunskapsut-
veckling och gbra en systematisk litteraturéversikt inom ett dmnesomrade.
Aven publikationer som Socialstyrelsen eller andra statliga myndigheter star
bakom helt eller delvis édr inte alltid sokbara. Enligt Socialstyrelsen finns ett
avtal med KB (Kungliga biblioteket) angaende Socialstyrelsens publikationer,
som genom detta avtal ska tillgangligg6ras 1 ILIBRIS. For publikationer i
samarbete med universitet eller andra myndigheter dir nigon annan dn Soc/-
alstyrelsen star som utgivare giller inte detta avtal utan det dr utgivaren som
ansvarar for att publikationen, om och var den gérs tillginglig. Aven om det
inte ska beh6vas sa skulle jag vilja uppmana alla forfattare att kontrollera om
de kan hitta sina publikationer i aktuella databaser som t ex LLIBRIS. Om de
inte hittar sin publikation bor de underséka hos sin arbetsgivare eller upp-
dragsgivare hur rutinerna ser ut for tillgdngliggérandet av publikationer via
olika soksystem.

Boris 080526
Marie Gustafsson, Hogskolan 1 Boris

Kunskapsotversikter

Anhoriga som kombinerar forvirvsarbete med anhorigomsorg,.
Sand, Ann-Britt. Kunskapsoversikt 2010:1

Individualisering, utvirdering och utveckling av anhorigstod.
Winqvist, Marianne. Kunskapséversikt 2010:2

KunskapsoOversikten ar utgiven av:

Nationellt kompetenscentrum Anhiriga
Box 75

391 21 Kalmar

www.anhoriga.se

185



Individualisering, utvardering
och utveckling av anhdrigstod

Denna kunskapsoversikt ger en bred beskrivning av hur anhérigstédet har utvecklats i
Sverige och vilka resultat forskning och utvirderingar har gett nir det géller anhérigs-
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I boken presenteras kunskap om hur det 4r att vara anhérig och vilka behov och si-
tuationer som anhdorigstédet skall mota. Anhérigskapet uppvisar stora variationer och
detta stiller krav pa ett skraddarsytt eller individualiserat stod.

Lisaren kan dra lirdom av de utvidrderingar som har gjorts av specifika stodformer
som till exempel avlésning, dagverksamhet och anhoriggrupper. Oversikten utgér en
rik kunskapskilla att 6sa ur for alla som ir intresserade av omradet och den kan med
tordel anvindas som inspiration i arbetet med att utveckla morgondagens anhorigstod.
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