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Forord

Den nuvarande situationen i Europa med en dldrande befolk-
ningsutvecklingen, begrinsad tillgang pa arbetskraft inom vard
och omsorg for dldre och inskrinkta ekonomiska resurser har
lett till att allt storre ansvar liggs pa familjen for att stodja dldre
slaktingar. Som ett resultat av detta har regeringen 1 Sverige
sedan i slutet av 1990-talet tillhandahallit en rad atgirder. En
serie av medel har tilldelats kommunerna for att stimulera ut-
vecklingen av mera individualiserade, effektiva och flexibla
stodformer for anhoriga. Nationellt Kompetenscentrum Anho-
riga bildades 2008 for att stimulera och stédja kommunerna i
deras arbete att forbittra varden for idldre och deras familjer.
En andring 1 Socialtjanstlagen genomférdes 2009 och kommu-
nerna fick ddrigenom skyldighet att ge st6d till anhoriga.

For att vigleda arbetet i de Smalindska kommunerna har en
fordjupad utvirdering gjorts av anhorigstodet i de tre linen i
Smiland. Denna rapport, baserad pa dessa utvirderingsresultat
ger en omfattande och aktuell 6versikt 6ver anhdrigstddet i
Smaland. Samtidigt ger den en omfattande och insiktsfull ana-
lys 6ver anhorigomsorg 1 Sverige. I rapporten beskrivs och
analyseras innebdrden i anhdrigomsorg i ett historiskt perspek-
tiv fram till situationen for anhoriga idag och omfattar olika
sitt att erbjuda hjalp och st6d till anhériga.

Det dr en glidje f6r mig att fa skriva detta forord eftersom
denna studie har genomfoérts av erfarna FoU-forskare som till
fullo forstar och respekterar de utmaningar som det innebir att
omsitta forskning i praktik. Tillsammans har Ritva, Karin, Eva
och Eva 100 irs erfarenhet av verksamhet inom omridet aldre
och funktionshindrade och deras familjer vilket gor dem vil
skickade att skriva denna text. De belyser pa ett insiktsfullt sitt
den komplexitet i anhérigomsorg som ligger i sakens natur och
diskuterar dess subtila nyanser. Nastan ingen sten limnas orord



och man kan nistintill h6éra deras gemensamma diskussioner
for varje nytt stycke de skriver. Hur de vrider och viander pa
varje aspekt innan de gar vidare till nista. Som ett resultat av
det erbjuder texten en oerhort detaljerad och uppfriskande idrlig
och kritisk redogorelse 6ver anhorigomsorgens natur och olika
former av stod till anhériga 1 Sverige.

Denna text ar en ovirderlig resurs f6r studenter inom vard-
vetenskap, socialt arbete och rehabilitering, for personal som
arbetar direkt med anhériga i sitt dagliga arbete, f6r beslutsfat-
tare med ansvar for anhorigstéd i kommunerna och for alla
andra med intresse for dmnet. Den hjilper Nationellt kompe-
tenscentrum Anhoriga i arbetet att sprida kunskap och erfaren-
heter inom omradet. Sist men inte minst dr anhorigas detaljera-
de berittelser i rapporten en bekriftelse f6r anhoriga sjilva.

Kalmar, den 5 december 2012

Elizabeth Hanson
FoU-ledare
Nationellt kompetenscentrum Anhdoriga



Forfattarnas forord

I den hir rapportens tillkomst har minga méinniskor medverkat
— inte enbart genom att vi fyra tillsammans har analyserat all
den information som insamlats och det kollektiva skrivandet.
Samordnare f6r anhoérigstodet har hjilpt oss att komma i kon-
takt med anhoriga som ger hjilp och stod till nirstiende.
Ganska stort antal, ett attiotal anhériga har berittat for oss om
sin situation och hur de ser pa sitt omsorgsitagande. Ett varmt
tack for det engagemang ni har visat for vart arbete genom att
beritta om era erfarenheter. Samtalen har manga ganger vickt
smirtsamma minnen och motstridiga kdnslor nar vi har talat
om de hindelser som kom att leda in i rollen som anhorigvar-
dare. Vi har lirt oss att anhorigskapet har tva sidor: den ljusa
sidan med 6msesidighet, sammanhiéllning och trygghet och den
morkare sidan som sammanhinger med pafrestningarna som
omvardnadsansvaret si ofta medfor. De allra flesta av oss
kommer antagligen niagon gang i livet behdva ta det ansvaret —
darfor dr anhorigstodet sa viktigt i samhillet. I rapporten preci-
serar vi anhorigas erfarenheter om vilket stod som de haft mest
nytta av.

Projektet har fran boérjan fatt stod fran Lansstyrelserna i
Jonképings, Kronobergs och Kalmar lin. Vi vill sirskilt tacka
Camilla Seitl 1 Jonkoping, Annebritt Gustavsson i Vixjé samt
Eva Brynolf och Lillemo Bennsiter i Kalmar for intresse och
uppmuntran. Socialstyrelsen har vilvilligt latit oss anvanda fo6r
deras uppfoljning insamlade data om anhérigstédets utveckling
i Smiland — det tackar vi f6r. Vi vill ocksa tacka anstillda inom
kommunernas dldreomsorg som har besvarat vara frigor om
insatserna till anhoriga. Vi har dessutom fatt stéd fran medar-
betare pa Luppen kunskapscentrum i Jénkoping, FoU Vilfird i
Sodra Smaland, Fokus Kalmar lin och Nationellt kompetens-
centrum Anhoriga. Ett sirskilt tack vill vi rikta till medarbetar-



na Lena Biverholt, Sofia Enell, Carina Petersson, Agneta Pers-
son och Gunnel Tovhult samt Rolf Dietmann pa FSO Resurs-
center. Vi vill ocksa rikta ett varmt tack for stod till Katarina
Hedin, FoU-chef, FoU Kronoberg. Nagra av dem som deltagit
studien har list utkast till rapporten och limnat virdefulla syn-
punkter. Ett stort tack for att ni tog er tid till detta. Era syn-
punkter har haft stor betydelse for fortsatt arbete liksom syn-
punkterna pa resultat som presenterats pa Motesdagar Kompe-
tenscentrum Anhoriga har anordnat, Fokus FoU-dag och pa
Triffpunkter f6r anhoriga.

Kalmar den 28 november 2011

Ritva Gough, Fil.dr. Karin Renblad, Fil.dr.

Eva Soderberg, socionom Eva Wikstrom, Fil.lic.



Sammanfattning

Denna undersékning har genomférts for att forsdka belysa
vilken betydelse de nationella stimulansmedlen har haft for
anhorigstodets utveckling. Syftet har dven varit att studera vil-
ken nytta stodet haft for den som vardar/assisterar nirstiende
utifrin anhorigvardarnas eget perspektiv samt vilken betydelse
det offentligas stod till den nirstaende har for anhorigvardar-
nas livskvalitet. Studien har en kvalitativ ansats. Datainsamling-
en har skett genom intervjuer och studier av litteratur och do-
kument. Utgangspunkten for analysen har varit Antonovskys
teori om salutogenes med intentionen att kunna belysa, bekrif-
ta och forstd de data som framkommit i studien.

Den stora majoriteten anhoérigkonsulenter/samordnare for
anhorigstodet 1 Smalandslinen édr kvinnor. De flesta har formell
utbildning f6r uppdrag i dldreomsorgen, men anhérigstodet ar
en relativt ny verksamhet och det har inte funnits sa manga
mojligheter att utbilda sig f6r uppdraget. Deras organisatoriska
stallning ar svag. Anhorigstodet i flera kommuner dr organisa-
toriskt knutet i linjeorganisationen som ett tidsbegransat pro-
jekt. Positionen vid sidan av linjeorganisationen innebdr att
deras mojlighet att delta i beslutsprocesser och paverka beslut
med betydelse for stodets utveckling dr begrinsad. De flesta
arbetar med anhérigfragor pa deltid och saknar kollegor med
samma slags uppgifter som de sjilva har i sitt vardagsarbete.

Bland de anhoriga 1 studien finns personer som ger daglig
hjalp till nagon i det egna hushallet, andra som ger hjilp till
niagon utanfér det egna hushallet dagligen eller flera ganger i
veckan och dven de som hjilper niagon hégst en gang 1 veckan.
Den vanligaste relationen dr att den anhoriga hjilper sin livs-
partner men dven andra relationer forekommer. De anhoérigas
ataganden varierar fran praktiska uppgifter i hemmet och ad-
ministration av service till personlig omvardnad och kinslo-



missigt socialt stod. Minga anhérigas omsorgsitagande ar
langvarigt, uppgifterna blir fler med tiden, ansvaret mer omfat-
tande och den anhériga sjilv dldre — med risk for sviktande
hilsa. Anhorigvardarnas situation skiljer sig dt betriffande den
nirstaendes sjukdomshistoria. I studien har knappt hilften av
de nirstaende svarigheter som beror pa demenssjukdom, drygt
en tredjedel funktionsnedsittningar efter stroke och de Gvriga
funktionsnedsittningar som orsakats av annan skada eller all-
varlig sjukdom. Det framkommer att en satsning som gjorts
nir det giller utvecklingen av demensvarden har fatt en positiv
betydelse dven for anhorigvardarna situation.

De yngsta deltagarna i var studie dr anhoriga till nirstaende
som 1 vuxen alder har fitt hjirnskada efter en olycka eller sjuk-
dom. Bland dem finns foraldrar, barn och livspartner till den
skadade. Nirstaende till dem far st6d och service av personliga
assistenter eller vardas pa sirskilt boende. Efter LSS-reformen 1
mitten pa 1990-talet har stoéd och service inom handikappom-
sorgen framfor allt utvecklats for den personkrets som har ritt
till LSS-insatserna. Detta har bidragit till att gapet mellan dem
som far stod enligt LSS och dem far stodet enligt SoL. har vixt.
I anhérigas berittelser framkommer att flera foljt den nirsta-
ende fran livriddande akutsjukvirden till vardagen hemma.
Flera av dem upplever att aren efter skadan blivit slitsamma pa
grund av att omsorgen i kommunerna inte dr anpassad till situ-
ationen — detta dr frustrerande for personer med livslinga
funktionsnedsittningar som kampar for att bevara sin identitet
och skapa nytt vardagsliv.

Vigen till att bli anhoérigvardare kan f6r en del borja med en
plotslig, dramatisk hindelse medan det for andra har vixt steg
for steg. Gemensamt ir att livet inte blev som man hade tinkt
sig, vilket innebir att man stillts infér ovintade vindpunkter
och anpassning till nya livsomstindigheter. Detta dr inte en
passiv process utan tidigare erfarenheter inverkar pa sittet att
hantera kriser och férindringar. Nir anhoriga reflekterar 6ver
de traumatiska hindelserna som de har varit med om beskriver
de att de egna behoven forskjuts till bakgrunden. I den akuta



situationen har anhériga kallats till den avancerade sjukvirden
for att medverka i1 varden och radda liv. For vissa har kampen
med tiden Gvergitt till en kamp om att den nirstiende ska fa
insatser som hon eller han har ritt till. De anhériga beskriver
att de varken har haft tid eller ork att tinka pa sina egna behov.
Men de bir en sarbarhet och vrede 6ver det de har fatt utsta i
den kamp som de menar dr orittfirdig — att den nirstiende
inte far sina rattigheter tillgodosedda utan att anhoriga tar strid
och staller krav.

Vir studie visar att det finns viss samverkan kring frigor
som ror anhorigstod inom dldreomsorgen, men utéver de in-
satser som samordnare for anhoérigstédet svarar for, ar anho-
rigstodet inte integrerad i all dldreomsorg. Deltagare i fokus-
grupperna har mycket positiva erfarenheter av det stod som de
har fatt frin anhérigkonsulenter/samordnare. De som inte hatr
deltagit 1 nagon aktivitet riktad till anhérigvardare uppger att de
inte har tid och upplever att deltagandet kommer i konflikt
med deras omsorgsatagande eller ocksa fungerar avlésningen
inte i deras fall. De har dven positiva erfarenheter av individuel-
la stodsamtal och flera menar att det som gett mest dr delta-
gandet 1 en anhériggrupp. I anhoriggrupperna dr det framfor
allt stodet fran andra i samma situation som uppskattas.

Pa frigan vilket stod som dr viktigast och mest virdefullt
uppger anhérigvirdare generellt att det dr avlésning. Den van-
ligaste formen for avlosning sker genom hemtjinst. Den ir
tillgdnglig 1 samtliga kommuner i var studie. Men var rundfraga
visade att det finns en stor variation hur de olika avlosnings-
formerna administreras och vilka regler som giller nir man vill
anlita avlésning. Problemen med hemtjinstinsatserna hanger
ofta thop med att den nirstiende har sirskilda behov och nir
dessa behov inte upplever anhériga att de egentligen inte far
nagon avlastning genom insatsen.

For att korttidsboende ska kunna fungera som en tillfred-
stillande form for avlosning maste den innebidra nagot som
den nirstaende kan uppleva som positivt. Ett grundliggande
villkor 4r att omsorgen kan tillgodose den nirstiendes behov.



Manga anhériga menar dock att sa inte dr fallet, aven om den
tillgodoser de mest elementira behoven, saknas ofta inslag av
social stimulans, aktivitet och vardagsrehabilitering. Det dr ock-
sa dirfor de anhoriga ofta fortsitter att ge sitt stod och beséker
den nirstdende — ibland dagligen. Det medfor att avlosningen
inte ger den avkoppling som avsags och frigbr den anhériga
fran omsorgsansvaret.

Ett vanligt tema 1 anhorigas omsorgsberittelser om rehabili-
tering dr den nirstaende personens behov av motiverande stod.
Den pigiaende utbyggnaden av hemrehabilitering i sig upplevs
som positiv men den maste kompletteras med dagrehabilitering
och dagverksamhet. Detta da hemrehabilitering inte ger samma
avlosning som dagrehabilitering. Anhériga pekar ocksa pd mil-
joombytets betydelse for den narstiende. Bristen pa vardagsre-
habilitering som underlittar livsforingen innebidr att anhorig-
vardare limnas ensamma med ansvaret.

Hjalpmedel forskrivs till den nirstiende men tillgodoser ofta
behov hos bada och underlittar anhérigvardarens arbete. De
vanligaste hjilpmedlen dr trygghetslarmet och forflyttnings-
hjalpmedel samt anpassning av hemmet. Anhorigas erfarenhe-
ter av tillgingligheten bade nir det giller hjilpmedel och bo-
stadsanpassning dr i huvudsak positiva, men samtal om hjilp-
medel i fokusgrupperna visar att de inte har sa mycket informa-
tion om vilka hjilpmedel som finns och om det finns hjilpme-
del som skulle kunna underlitta den egna situationen.

Anstillning som anhérigvardare och kontantstéd for om-
kostnader har minskat kraftigt under de senaste decennierna
och detta giller ocksa 1 kommunerna i Smaland. Mdjligheten
att fa kontantstod eller anstillning finns i nagra kommuner,
men det finns inga uppgifter om hur manga som berors. Kon-
tantstodet dr uppskattat framfor allt av anhoriga som ser stodet
som ersittning for avgifter som debiteras i samband med av-
16sning. De flesta hade mdjlighet att fa avgiftsfri avlosning 8—
12 timmar per manad, men avlosning i andra former medfor
relativt hog kostnad. Avgifterna for service av olika slag visar
en stor variation mellan kommunerna. Enligt PRO Pensioni-
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rens granskning var maltidskostnaderna i smalandskommuner-
na de hogsta i landet. Trots maxtaxa och hégkostnadsskydd
vixer kostnaderna och konsekvenserna fér familjeekonomin
kan bli kinnbara.

Utvirderingen visar siledes att anhorigstodet utvecklats ge-
nom aren men for att fa en vil fungerande infrastruktur och
for att uppna intentionerna att underlitta anhorigas situation
bade fysiskt, psykiskt som socialt behover den integreras mer
med den Ovriga dldreomsorgen. Anhoriggrupperna och anho-
rigsamordnarna fiar mycket berém medan kommunens Ovriga
insatser far en hel del kritik. Hjalp frin hemtjinsten ér det inte
manga som far sa linge de kan skéta hushallet och att ensam
skota allt blir slitsamt. Det innebir att make/maka bdde har
huvudansvaret f6r omvirdnaden och att skota hemmet. Reha-
bilitering behover utvecklas i syfte att underlitta vardagen for
bada parterna. Det finns behov av férbittrade informationsin-
satser, sa att aven anhoriga som inte betraktar sig som vardare
kan se mojligheter till stéd och hjilp. Anhériga som upplever
att de bemoéts som en partner i omsorgen, dr de som dr mest
nojda med insatserna.

11



12



Innehall

SAMMANFATTNING. ......couiriierirreteriesesseseesessessessssessessessssessossosesen
INNEHALL...oootititeteeeetetesteseeeeestestessessessesssessessessessessesssessesssssssses
1. INLEDNING ...oouteteetieteteseeeseeseestessessesseessessessessessesssssssssessessssssenes

BAKGRUND

DEFINITIONER OCH BEGREPP
TEORETISKT PERSPEKTIV
METOD

2. SOCIALTJANSTEN SOM SAMHALLETS
PROBLEMHANTERARE..........ocovsirinennieeninssessiessssssssssssssssssssssssns

ANHORIGVARDARE I ETT HISTORISKT PERSPEKTIV
UTVECKLINGEN AV STODET TILL ANHORIGVARDARE
ANHORIGOMSORG OCH LAGSTOD

VALFARDENS ORGANISERING — IDESTROMNINGAR I NUTID
AKTUELL FORSKNING OM ANHORIGSTOD
SAMMANFATTINING

3. INFORMELL ANHORIGOMSORG ......ccocvuremrurirenererneenessesenssnens

INFORMELLA HJALPGIVARE

VAGEN TILL ANHORIGOMSORG

ATT LEVA MED NARSTAENDES SJUKDOMSHISTORIA
STRATEGIER FOR BEMASTRING AV VARDAGSLIVET
DEN PERSONLIGA RELATIONEN
SAMMANFATTNING

4. ANHORIGSTOD SOM SARSKILT PROGRAM......coouvirerrurnene

DEN NYA BESTAMMELSEN
SAMORDNARENS MANGA FUNKTIONER
UTBUD AV STOD TILL ANHORIGA

109
115

120

120
128
138

13



SOCIALT OCH PSYKOSOCIALT STOD 153

SAMMANFATTNING 170
5. OFFENTLIGT STOD I ANHORIGOMSORG. .......cooueveereeerennn. 175
VAGEN TILL OFFENTLIG OMSORG 176
AVLOSNING I HEMMET 183
AVLOSNING I FORM AV DAGVERKSAMHET 194
AVLOSNING I FORM AV HELDYGNSOMSORG 204
SAMMANFATTNING 220
6. VARDAGSREHABILITERING .....ccceetttttueeeeeereeenennceceeeeeeennnnnnnns 224
OM ORGANISATION OCH HUVUDMANNASKAP 224
ANHORIGVARDARNAS SYN PA REHABILITERING 232
STODET OCH BEHOVEN AR OLIKA 244
ANNAT STOD MED SPECIFIK KOMPETENS 258
SAMMANFATTNING 265

7. HANDIKAPPOMSORG, HJALPMEDEL OCH

EKONOMISKT STOD....couiiiiteeeeeeeeetesteseeseeseeseessessesssssssssssssses 267
ERFARENHETER AV STODET TILL YNGRE 268
LAGEN OM STOD OCH SERVICE (LSS) 279
HJALPMEDEL 290
EKONOMISKT STOD TILL ANHORIGA 300
SAMMANFATTNING 310
8. SAMMANFATTNING OCH DISKUSSION .....ccccevvteeeeeereeeeeenneens 314
STIMULANSMEDLENS BETYDELSE FOR UTVECKLINGEN 314
STODETS BETYDELSE FOR ANHORIGA 320
KVALITETEN PA STOD OCH INSATSER 333
AVSLUTANDE REFLEKTIONER 342
REFERENSER ........cciitttttttiiieeieeettneneeeeeteeessssssssesesessssssssssssessssssssnns 344

14



1. Inledning

I denna rapport redovisas resultatet frin en utvirdering om hur
anhorigvardare 1 Jonkopings Kronobergs och Kalmar lin upp-
lever anhérigstédet som utvecklats under det senaste decenni-
et. Det 6ver gripande syftet med utvirderingen var att studera
vilken betydelse som de statliga stimulansmedlen haft for ut-
vecklingen av anhorigstodet samt vilken nytta stodet fatt for
anhoérigvardarna utifran deras perspektiv. Det visade sig dock
under studiens gang att anhorigas berittelser om sin situation
dominerades av hur de uppfattade stédet som den nirstiende
fick. Berittelser inrymde deras livshistoria, den nirstiendes
sjukdomshistoria och omsorgshistorian. Dessa historier var
helt ssmmanflitade och kunde inte sirskiljas utan maste kopp-
las samman for att fa en fOrstdelse av anhoérigvardarnas situa-
tion. Hur det offentliga stodet till den narstdende fungerar, har
stor betydelse for anhorigvardarnas livskvalitet vilket fram-
kommer i denna rapport.

Rapporten innehaller atta kapitel och kapitlet ett syftar till att
ge en bakgrund till studien samt presentera syfte och fragestall-
ningar. Birande begrepp definieras och det teoretiska perspek-
tivet presenteras och metodbeskrivning ges. Kapitel tva inne-
héller en historisk tillbakablick av anhorigas betydelse 1 samhil-
let, en beskrivning av anhérigstédets utveckling samt aktuell
forskning med relevans for studien. I kapitel tre ges en bild av
hur vardagslivet gestaltar sig samt vilka bemaistringsstrategier
som anhorigvardarna anvinder. Kapitel fyra tar upp det sir-
skilda stodprogram som utvecklats for anhérigvardarna samt
den lagforindring som skett pa omradet under tiden som stu-
dien pagick. Kapitel fem och sex belyser vilken betydelse det
offentliga stodet till den narstiende har f6r anhorigas livskvali-
tet. Kapitel sju beskriver anhorigomsorgen inom handikapp-
omsorgen, hjilpmedel och ekonomiskt stéd. Rapporten avslu-
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tas med att vi i kapitel atta sammanfattar och analyserar resultat
utifrin vilken betydelse stimulansmedlen fatt for anhorigsto-
dets utveckling, stédets betydelse f6r anhoriga och kvalitén pa
stod och insatser utifrain de anhorigas perspektiv.

Bakgrund

Anhoriga utgdr basen for dldreomsorgen 1 Sverige med sambhil-
lets insatser som ett komplement till anhoérigvardarnas arbete
(Orwén 2002). Vilket stéd anhoriga som vardar och hjalper
sina ndrstaende behéver dr en fraga som utretts och diskuterats
sedan 1950-talet. I Regeringens proposition 1997/98:113 Na-
tionell Handlingsplan for aldrepolitiken konstateras det att den
informella omsorgen av nirstiende anhoriga i stor utstrickning
birs upp av de dldre sjilva. Det var dock forst 1 samband med
att riksdagen antog Nationella handlingsplanen for utveckling
av svensk hilso- och sjukvard (prop 1999/2000:149 s 41) som
fragan pa riktigt lyftes fram som ett utvecklingsomrade inom
socialtjanstens ansvarsomrade. Regeringen gjorde dir den be-
démningen att utvecklingsinsatser borde ge forutsittningar att
stirka stodet till anhoriga som vardar langvarigt sjuka, dldre
eller mianniskor med funktionshinder. Dirmed skulle den sar-
skilda satsningen for att utveckla stédet till anhoriga paga ocksa
under dren 2002—2004.

Utifran de ambitioner som fanns i planen har riksdagen de
senaste tio dren anslagit medel for att stodja kommunernas
arbete med att utveckla varaktiga stédformer f6r anhoriga som
hjalper och virdar narstidende. Syftet med samhillets anhorig-
stod dr att synliggbra de anhorigas situation, forebygga ut-
brindhet bland ildre och forbittra de anhérigas livskvalitet
(SOU1999:97). For att fa ta del av stimulansbidraget skulle
kommunerna i samverkan med anhériga och frivilligorganisa-
tionerna utarbeta en gemensam handlingsplan. Uppdraget att
administrera och folja upp stimulansbidraget gavs Socialstyrel-
sen. Genom en nationell handlingsplan f6r utveckling av hilso-
och sjukvarden under perioden 2002-2004 beslutades vidare
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om ett generellt statsbidrag till virden. Staten, Landstingsfor-
bundet och Svenska Kommunférbundet slot ett avtal om att
utvecklingen av stédformer f6r anhoriga skulle fortsitta under
tiden for handlingsplanen och att Socialstyrelsen skulle folja
upp utvecklingen. Ett nytt riksdagsbeslut fattades i december
2004 om budget f6r 2005 (samt for aren 2006 och 2007) och
ytterligare sirskilda medel anslogs for att stddja utvecklingen av
stodet till anhoriga som hjilper och vardar nirstiende. Fragan
ar da vilken betydelse denna nationella satsning har fitt for
anho6riga som stoder och virdar nirstiende? Den fragan stillde
sig lansstyrelserna i Smaland och i samverkan med tre FoU
enheter i landskapet beslutades att en uppféljning skulle goras i
syfte att studera hur stédet har utvecklats och hur anhérigvar-
darna upplever stodet.

Uppfdljning av Anhorig 300

Det sa kallade Anhérig 300 projektet som bedrevs under aren
1999-2001 av Socialstyrelsen har utvirderats bade nationellt
och pa regional nivd. I slutrapporten (Almberg & Holmberg,
2002), som limnades till regeringen hésten 2002 redovisades
liget i kommunerna. Ett exempel pa Socialstyrelsens slutsatser
ar att det finns behov av kontinuerliga uppfoljningar i ett lingre
perspektiv for att se om varaktiga kvalitetsh6jningar har dstad-
kommits (Albin & Siwertsson, 2002). Socialstyrelsen konstate-
rade 1 sin uppféljning, ett ar efter Anhorig 300, att det engage-
mang och den utveckling som hade skett av kommunernas
stod till anhoriga var stort och levde vidare, men att det fortfa-
rande var oklart i vilken utstrickning som anhorigstodet verkli-
gen nadde dem som var i behov av stodinsatser. Slutsatserna
som drogs var att det fanns ett fortsatt behov av att utveckla
kvaliteten pa de stodinsatser som erbjuds samt att det aterstod
arbete for kommunerna att géra nir det giller kvalitetsutveck-
ling av stodet.
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Regeringens direktiv 2005, 2006, 2007

Socialstyrelsen fick enligt nytt regeringsbeslut i december 2004
uppdraget att fortsitta att stimulera kommunerna till att ut-
veckla ett varaktigt stod till anhériga. Den ena delen av Social-
styrelsens uppdrag bestod i att f6lja och utvirdera nya stimu-
lansmedel till anhorigstéd (25 miljoner per ar) under 2005—
2007. Den andra delen handlade om att Socialstyrelsen skulle
utveckla metoder for att folja utvecklingen av anhorigstod 1
kommunerna. Malsittningen med medlen var dels att 6ka kun-
skaperna om effekter av stod till anhoriga och dels stédja och
underlitta samt pa olika sitt bidra till 6kad livskvalitet for nar-
staende till dldre, personer med funktionshinder eller langvarigt
sjuka. Kommunerna inbjéds nu att anséka om projektmedel
hos Linsstyrelsen for att fortsitta utveckla varaktiga stédfor-
mer. Beloppet per lin bestimdes utifrin antalet personer Gver
65 ér och idldre, och som inriktning pa arbetet angavs behovet
att Oka tillgdngen pa stodformer och att dessa skulle géras mer
lattillgédngliga.” Ett villkor for att fa ta del av medlen var att
kommunen gjorde sin ansékan 1 samverkan med anhdriga och
frivilligorganisationer, och att den var antagen av kommunens
ansvariga politiska nimnd. Linsstyrelserna fick sedan i uppgift
att administrera projektmedlen och redogéra fér utvecklingen i
linet, medan Socialstyrelsens uppfoljning skulle ske utifran ett
nationellt perspektiv (Socialstyrelsen 2007a). Vid arsskiftet
2005/2006 beslot regeringen att forstirka stodet och avsitta
ytterligare 100 miljoner kronor arligen for anhérigo1rnr'£idet.2 I
detta ingick dven beslut om medel till anhorig- och pensionirs-
organisationer, samt beslut att starta ett nationellt kompetens-
center for anhérigfrz‘igor.3 De villkor som gillde for ansokan
forindrades och grunden skulle nu vara en tvaarig utvecklings-
plan f6r anhérigstéd 1 kommunen. Bilaga 2 till regeringsbeslu-
tet i december 2005 utgor direktivet som Socialstyrelsen for-

! Regeringsbeslut den 27 januari 2005, Socialdepartementet.
2 Regeringsbeslut 2005-12-20.
3 Bilaga 2 till regeringsbeslut 2005-12-20 nr 25.
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medlar genom sitt Meddelandeblad februari 2006 och februari
2008.

Syfte och fragestallningar

Det 6vergripande syftet med denna studie ér att forsoka belysa
vilken betydelse de nationella stimulansmedlen har haft f6r
anhorigstodets utveckling. Syftet dr ocksa att studera vilken
nytta stodet har fatt for den som vérdar/assisterar nirstiende
utifran anhérigvardarnas eget perspektiv. Med nytta avser vi
hir direktiv om att insatserna skall syfta till att underlatta anbirigas
Sitnation, savil fysiskt, psykiskt och socialt’ Studien fokuserar ut-
vecklingen av anhorigstédet inom de fem prioriterade omraden
som angavs 1 direktiven till ans6kningarna. Studien lyfter ocksa
fram den betydelse som den offentliga omsorgen till nirstaen-
de har f6r anhorigvardarnas livskvalitet.

Dessa omriden handlar om pa vilket sitt anhorigstodet 1
kommunerna kan ha bidragit till att stirka anhoérigvardarens
situation 1 féljande avseenden:

® Anhdrigvdrdarens autonomi och integritet. Har ut-
vecklingen medfort att anhorigvardaren fatt mojlighet till
mera “egen tid”? Pa vilket sitt har anhorigvardarens arbete
synliggiorts och pa vilket sitt har de fatt #ppskattning £6r sina
insatser?

o Delaktighet. Har #ljgingligheten till stodet f6r anhorigvar-
daren forbattrats? Vilka mitesplatser har utvecklats, syfte
och innehdll? Vilka grupper av anhiorigpardare har man inte
lyckats att nar?

o Samverkan. Hur har samverkan med frivilliga och ideella krafter
paverkat anhorigstodets utveckling? Hur har samwerkan med
regionen/ landstinget paverkat anhorigstodets utveckling?

o Kuvalitet. Har kvaliteten pa stodet forbittrats ur anhorigvar-
darens synvinkel och pa vilket sitt? Vilka arbetsmetoder
har stimulansmedlen medfért f6r att 74 u# till olika grupper
av anhorigvardare? Pa vilket sitt har anbirigvardarens kun-

4 Regeringsbeslut 25. 2005-12-30. S2005/10417/ST.
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skaper och fardigheter t6r att kunna behdrska vardsituationen
Okat?

e Kunskapsutveckling: Vilken ny kunskap om anhiriga och
deras behov har genererats? Hur har den kunskapen pa-
verkat anhorigstodets utveckling?

e Det offentliga stodets betydelse. Vilken betydelse har
den offentliga omsorgen och varden till den nirstaende f6r
den anhoriges livskvalitet?

Definitioner och begrepp

Familjen
Familjen ér i de flesta kulturer basen 1 samhillet och bestar av
en grupp personer som genom sliktband dr sammankopplade
med varandra. I det nutida sambhillet 4r vi allt mer engagerade 1
vara relationer med familjen och slikten. S har det dock inte
alltid wvarit, vilken roll och betydelse familj och dktenskap har
haft har férindrats 6ver tid. I den moderna familjen vixer barn
upp 1 hushallet och bor kvar dir tills de dr firdiga med skolan
och ibland lingre. I den medeltida familjen var den genom-
snittliga levnadsaldern lig och vart fjirde barn eller mer 6ver-
levde inte sitt forsta levnadsar (Giddens 1998). I den moderna
familjen dr det allt vanligare med skilsmissor samtidigt som det
aldrig har firats sa manga guldbrollop som det gjort de senaste
aren (Sundstréom & Johansson 2004). I den moderna har famil-
jen mojlighet att hjalpas at 6ver generationsgranserna. Forild-
rar hjilper barn och barnbarn, barn hjilper féraldrar och makar
hjalper varandra, det 4r en del i familjens omsorg f6r varandra.
Sa omfattande nitverk som finns inom familjen idag har inte
funnits tidigare 1 samhallet (Sundstrom & Malmberg 2000).
Fran medeltiden i Sverige och en bit in pa 1900-talet var fa-
miljen primir omsorgs- och forsorjningsenhet. I de nationella
landslagarna 1 mitten pa 1300-talet beslutades det att familjen
och slikten maste sorja for sina anférvanter och det var forst 1
och med sociallagstiftningen 1956 som barnens forsérjningsan-
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svar for forildrar forsvann (a.a.). I praktiken sa dr det kvinnor-
na som har tagit hand om barnen och stéttat de idldre (Antman
1996). Under vilka villkor det har skett, hur denna hjilp har sett
ut samt vilken omfattning och kvalitet den har haft har dock
varierat. Mot slutet av 1700-talet blev den egendomslésa be-
folkningen storre, vilket innebar problem édven fér dem som
hade familj och fattigdomen blev allteftersom allt mer utbredd.
Engberg (2005) konstaterar att fattigdomscykeln kan beskrivas
som tre kritiska perioder. Den forsta dr under barndomstiden,
den andra som vuxen i och med f6rsérjningsansvaret for barn
och den tredje som ildre nir krafterna inte lingre rickte till.

Det ir inte bara familjens roll som har férdndrats 6ver tid
utan dven dess form. Frin 1500-talet och sikerligen manga
hundra ar tidigare fram till 1800-talet var den dominerande
familjeformen sa kallad 6ppen familj. Den karaktiriserades av
att man levde i ett ganska litet hushall, hade otydliga grinser
mot omgivningen och tita relationer utanfér den egna slakten.
Diirefter uppstod en Gvergingsform av familjen fran tidigt
1600-tal och fram till 1700-talet. Det var dock enbart i de hégre
samhillskikten som denna familjeform fanns. Men de virde-
ringar och attityder som inrymdes i denna familjeform spred
sig och har i praktiken blivit universella. Kdrnfamiljen blev en
separat enhet med tydlig grins mot slikt och omgivning (Gid-
dens 1998). Fran att dktenskapet i det gamla Europa var ett sitt
att reglera egendomsfoérhallanden och fostra barn si intridde
en fas i familjens utveckling dir tonvikten pa kirlek 6kade. Det
egna hemmet dr ett tydligt privat omrade och det dr starka
emotionella band mellan familjemedlemmarna.

Kvinnorna i Sverige har en lang tradition av att delta i pro-
duktionen inom jordbruket. Men i samband med industrialise-
ringens forsta period da arbetet skildes frin hemmet minskade
forvirvsarbetet bland gifta kvinnor och i mitten av 1940-talet
var det en liten minoritet som arbetade utanfér hemmet (Ant-
man 1996). Detta har successivt forindrats under de senaste 50
aren och 2006 var det enligt SCB cirka 80 procent av kvinnor-
na i Sverige som forvirvsarbetar utanfér hemmet i varierande
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omfattning vilket 1 ett internationellt perspektiv dr en hog siff-
ra. Det som mojliggjorde dessa forindringar var en rad sam-
hillsreformer som genomforts i kombination med en utbygg-
nad av den offentliga sektorn. Manga kvinnor arbetar dessutom
inom den offentliga verksamheten och det omsorgsarbete som
tidigare har varit dolt inom familjen har dirmed synliggjorts.
Det har inneburit forindringar i familjen bade ndr det giller
familjens roll och de olika familjemedlemmarnas roller. Det ar i
dagens sambhaille ocksa vanligare att man skiljer sig och bildar
nya familjekonstellationer.

For tjugo till trettio ar sedan blev termen “relation” en all-
min beteckning pa privatlivet och uppfattningen att nirhet,
beroende och engagemang ir viktiga for privatlivet har utveck-
lats under denna period (Giddens 1998). Familjerelationer kan
vara varma och omsorgsfulla, men de kan ocksi priglas av
konflikter, foértryck och 6vergrepp. Det dr viktigt att inte
glomma den moérka sidan som kan finnas i familjen. Samman-
fattningsvis kan vi dock konstatera att familjens utveckling
genom dren innebidr att den i det moderna sambhillet har stor
betydelse for familjemedlemmarna 6ver livets olika skeden och
1 olika éldrar for att fa socialt stéd och omsorg pa olika sitt.

Aldre och deras nirstdende

I jimférelse med foérhallanden tillbaka 1 tiden kan vi konstatera
att familjendtverket kring dldre har stirkts. I borjan av och en
bit in pa 1900-talet var det firre dldre som var gifta. Manga
gifte sig senare, fick barn senare och firre antal barn. I dagsla-
get dr det fler dldre som dr gifta och manga har bade barn och
barnbarn. Allt eftersom medellivslingden 6kat si har ocksa
manga nyblivna pensionirer fortfarande sina féréildrar kvar i
livet. Det innebir att manga idldre som behéver hjilp har barn
som ocksi 4r till aren. Men det innebir ocksa att allt fler 4dldre
har bade tre, fyra och till och med fem generationer runt sig till
skillnad mot férr da det var manga som inte hann triffa sina
mor- och farférildrar. Manga aldre har anhoriga pa nira av-
stand men det dr fa som bor tillsammans med sina barn. M6j-
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ligheten till egen ekonomi och moderna bostider gjorde det
mojligt for dldre att kunna ha en egen bostad. Denna geogra-
fiska niarhet samt forbittrade kommunikationer och ny teknik
har gjort att de personliga kontakterna mellan generationerna
har 6kat. Manga dldre har dessutom omfattande kontakter med
vanner och grannar. Ett stort antal dldre bor kvar 1 sin upp-
vixtort men kvinnor flyttar dock oftare vilket troligtvis har
med valet av dktenskapspartner att gora. Manga flyttar i all-
minhet inte sa laingt och de flesta som har flyttat blir kvar pa
den ort dir de bor dven som pensiondrer. Det dr vanligt att
aldre personer bor ling tid i sina bostider och ofta bor de i
”aldrade omraden”. Manga har dirmed jimnériga kring sig,
men i vilken utstrickning detta gynnar kontakten med grannar
och nirboende vet man utifran dessa studier inte riktigt. Det
forefaller som manga enbart har ytliga grannkontakter vilket
dven det dr av stor betydelse, men det har inte framkommit att
grannar engagerar sig i omfattande omsorgsuppgifter. Det ar
dock wvanligt inom familjen ddr omsorgsutbyte sker mellan
make/maka och/eller med barnen (SOU 1997: 170).

Anhoriga — Anhorigvardare
Det finns inte nagon allmin definition pa begreppet anhorig-
vardare 1 ordbocker. I Socialstyrelsens termbank anges dock att
det ar en person som virdar ndrstaende som dr lingvarigt sjuk, dldre eller
har funktionsnedséttning (www.sos.se/terminologi 2010-05-28). 1
Socialtjanstlagen 5 kap. 10 § uttrycks det som personer som virdar
eller stidjer ndrstaende. De som hjilper och vardar narstiende
anvinder inte ofta sjilva begreppet, det dr vanligtvis andra som
gor det. Szebehely (2006) anvinder tre olika benimningar pa
den som hjalper ildre, sjuka eller personer med funktionshin-
der och skiljer dessa frin varandra med hinsyn till omsorgs-
relationens karaktir och innehall. Hennes studier visar att 24
procent av alla personer 55 ar eller ildre dr dessa s.k. nformella
bjéilpgivarna.

Anbirigrardare — ir personer som hjilper en person dagligen
eller flera ganger i veckan zzom det egna hushallet. De dr vanli-
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gen make/maka och de idr i dldern 75-84 dr. Omsorgsgivare it
nista bendimning hon anvinder — det ar personer som hjalper
en person #tanfor det egna hushallet dagligen eller flera ganger i
veckan. Sex av tio hjilper en anhérig medan 6vriga hjilper en
person de inte ar slikt med. Slutligen sa har vi Hyilparna — per-
soner som ger hjilp en giang i veckan eller mer sillan. Allra
vanligast dr att hjilpen ges till nagon utanfér det egna hushallet.
Aven i denna grupp ir sex av tio en anhorig.

De flesta intervjupersonerna i denna studie ar, enligt Szebe-
helys resonemang, anhérigvardare som hjilper maken eller
makan. Undantagen utgors av personer som ger hjilp och stod
till en person som flyttat till sdrskilt boende. I nagot fall har
den nirstiende avlidit och personen deltar i en anhérigerupp.

For enkelhets skull anvinder vi bendmningarna anhoériga el-
ler anhorigvardare i rapporten och beskriver undantagen da det
ar nodvandigt for forstaelsen. Den person som anhoriga hjil-
per benimner vi ndrstiende. I nagra kommuner har man i
praktiken ersatt anhorig med nérstiende. Begreppet nirstiende
omfattar dven grannar och vinner som mottagare av hjilpen.
Men det dr komplicerat pa samma sitt som anhorigbegreppet.
Anhoriga och nirstiende kan vara hjilpare och de kan dven
vara mottagare av hjilp och stéd (Jeppsson Grassman 2003;
SOU 1993:82).

Social omsorg

Att vara anhoérig/anhérigvardare innebir att ge omsorg till
nagon narstaende. Omsorg om varandra har vi pa olika stt,
det dr nédvandigt f6r oss som minniskor for var 6verlevnad
och vart vilbefinnande. Det 4r en del i vira relationer, dven nir
omsorgen ingar i ett arbete. Omsorg finns bade i formella och
informella relationer. Omsorgsbegreppet anvinds ocksa for att
beskriva olika verksamheter i samhaillet som har till uppgift att
hjilpa minniskor som inte har mdjlighet att lingre klara sig
sjalva. Omsorg dr ndgot som uppstar i en relation mellan minst
tva manniskor och baserar sig pa en kinsla av att vilja ta ansvar
for den andres vilbefinnande. Den som utévar omsorg visar
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bekymmer, omtinksamhet, kirleksfullhet och hingivenhet for
den andra parten. Den som behéver omsorg dr betydelsefull
for den som ger omsorg och nir denne lider sa vill omsorgsgi-
varen fOrsoka lindra den smirta eller det obehag som om-
sorgstagaren upplever. Vuxna minniskor har behov av omsorg
1 manga olika situationer, exempelvis nir man kinner sig sliten,
trott eller deprimerad. Det kan ocksa handla om att man har
fatt sjukdomar eller skador av olika slag som leder till funk-
tionsnedsattningar vars konsekvenser gor att man inte lingre
klarar sig sjilv. Behov av att fa omsorg i dessa situationer ar
nagot som vi ofta anser oss ha ritt att fa, vilket innebar att det
ir nigon annan som har ansvar for att ge oss denna omsorg.
Detta kan vara personer som vi dr knutna till genom familjen,
kirleks- eller vinskapsband. Men det kan ocksd vara tjanster
som utférs inom det sambhilleliga omsorgsarbetet (Waerness
1982).

Omsorg fodrar inlevelse och forstielse fran den som ger
omsorg och tidigare forskningsdefinitioner beskrev det formel-
la omsorgsarbetet som kvalitativt underligsen den familjebase-
rade omsorgen. Waerness (1984) menar dock att det dven i den
formella omsorgen kan uppsta personliga bindningar och rela-
tioner, omsorg ar bade arbete och kinslor. Manga av de anho-
riga som finns med i denna studie genomfér omfattande om-
sorgsarbete for sin livspartner vilket innebir att familjen ocksa
ir beroende av stod frin kommunens hemtjinst och sjukvar-
den i en del fall. Huvudfragan blir da pa vilket sitt den samhal-
leliga omsorgen stoder, avlastar och underlittar f6r dem i detta
omsorgsarbete. Mellan den anhdriges vardagssituation och den
professionella hjilpapparaten (informell och formell omsorg)
finns det kulturella skillnader. Habermas (1995) anvinder sig av
begreppen /lvsvirld och systemvirld som kan vara till hjilp for att
forsta dessa skillnader. Livsvirlden dr grundad i personlig identi-
tet, kulturella sammanhang och tillh6righet i samhillet. Livs-
virlden bestar av en delad forstaelse mellan ménniskor och den
kommuniceras via spraket. Livsvarlden kan hir tolkas som
anhorigas och nirstdendes vardag med normer, attityder, for-
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vintningar och virderingar. Den virlden skiljer sig fran systen-
vdrlden dir handlandet styrs av mal och effektivitet framfor
normer och virderingar. Relationerna ér hir mer instrumentella
och anonyma och de finns bland annat inom offentliga organi-
sationer.

Jeppsson Grassman (2003) menar att omsorg, hjilp och stod
kan ta sig olika utryck till en nirstiende och beskriver det pa
toljande sitt: Praktisk ljdlp vilket handlar om hushallsarbete,
personlig omvardnad samt olika sysslor som snéskottning och
reparationer. Kdanslomassigt stod innebir att trOsta, lyssna och
finnas till hands. Administrativt stod som ar hjilp att betala rak-
ningar eller skota myndighetskontakter. I den internationella
forskningen dir begreppet socialt stéd anvinds inkluderas dven
materiellt stod i sammanhanget (Renblad 2003). Att det finns
ett flode av materiellt stod inom familjen och 6ver generations-
grinserna dven i Sverige kan nog antas men hur det ser ut dr
inte en fraga som diskuteras i denna rapport.

Funktionsnedsattning, funktionshinder och halsa

De anhoriga som finns med i denna utvirdering har nirstiende
som drabbats av demenssjukdom, stroke eller andra sjukdo-
mar. Som en konsekvens av det har den nirstdende fatt funk-
tionsnedsattningar, och funktionshinder av olika slag har upp-
statt som paverkar den enskildes halsa och vilbefinnande samt
deras mojlighet till aktivitet och delaktighet.

WHO menar att mojligheten till aktivitet och delaktighet ar
viktiga i ett hilsoperspektiv. For att personer som av olika skal
fatt funktionsnedsittningar, men ocksd nedsatta funktioner pa
grund av aldrande, ska ha mojlighet till aktivitet och delaktighet
behovs stodinsatser 1 den fysiska och sociala miljon.

En rad olika begrepp och modeller har anvints 6ver tid i syfte
att forsta och forklara vad funktionsnedsittning och funk-
tionshinder ar. Perspektivskiftningar inom forskning eller poli-
tik savil som bredare samhillstrender har legat till grund for att
nya begrepp skapas och gamla uppfattas som forildrade. Ex-
empel pa ett par olika modeller som funnits dr den medicinska
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modellen och den sociala modellen. Den medicinska modellen
ser funktionshinder som ett problem hos personen orsakat av
sjukdom, skada eller andra hilsobetingelser, vilket kriver medi-
cinsk vard som syftar till bot, anpassning eller beteendeférind-
ring hos en person. Den sociala modellen ser funktionshindret
som ett socialt skapat problem, som handlar om minniskors
mojlighet till aktivitet och delaktighet i samhillet, vilket kriver
insatser som Okad tillgingligheten for den enskilde pa olika
satt. Attityder, ideologi, social férindring och samhallsplane-
ring ar nyckelord i detta sammanhang. Det krivs sociala atgir-
der och det ir i detta perspektiv samhillets kollektiva ansvar att
vidta de férandringar i omgivningen som behévs, i syfte att
gora samhillet tillgingligt f6r alla medborgare. Det var detta
synsatt som lag till grund for lagen om Stéd och service till
vissa funktionshindrade, LSS (SES 1993:387), som kom till som
ett komplement till Socialtjanstlagen.

Den nuvarande modellen som syftar till att skapa ett gemen-
samt sprak och struktur dr WHO:s ICF, Infernationell klassifika-
tion av funktionstillstand, funktionshinder och hélsa. Modellen ar bio-
psykosocial och har som ambition att kombinera de olika per-
spektiven 1 den medicinska och sociala modellen. Hir betonas
vikten av att undanréja eller minska sociala hinder samt att
erbjuda socialt stod eller andra faktorer som kan underlitta i
syfte att ge moijlighet till aktivitet och delaktighet. Det finns en
rad fysiska, sociala och attitydmaissiga faktorer i omgivningen
som paverkar situationen for anhoérigvardaren och dess narsta-
ende. Pa individniva handlar detta om den direkta omgivningen
till exempel behov av anpassning i hemmet. Pa service, tjdnste-
och systemniva inkluderar det formella och informella sociala
strukturer, tjdnster, évergripande strategier eller system i sam-
hillet eller kulturen som paverkar den enskilde samt hur dessa
organisationer och tjanster hinger samman. Exempel pa detta
kan vara kommunens och landstingets verksamhet, kommuni-
kations- och transportservice, informella sociala nitverk, for-
mella regler, attityder och ideologier. Olika omgivningar kan pa
olika sitt paverka graden av funktionshinder som uppstar for
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den enskilde vilket far konsekvenser f6r anhoriga. Beroende pa
hur omgivningen och samhillet agerar kan barridrer byggas
eller rivas vilket paverkas bade den anhorigas och dess nirsta-
endes mojlighet till aktivitet och delaktighet.

Teoretiskt perspektiv

I Socialtjanstlagens portalparagraf (1 § SoL) framkommer det
att socialtjinsten under hinsynstagande till mianniskors ansvar
for sin och andras sociala situation sa ska stodet inriktas pa att
frigbra och utveckla enskildas och gruppers resurser. Social-
tjansten ska pa demokratins och solidaritetens grund frimja
minniskornas ekonomiska och sociala trygghet, jamlikhet i
levnadsvillkor och méjlighet till aktivt samt gora det mojligt att
aktivt delta 1 samhallslivet. Detta giller dven stodet till de anh6-
riga som hjilper och vardar nirstiende. Dessa utgangspunkter
kan associera till begreppet empowerment som handlar om att
frigbra minniskors resurser och stédja autonomi samt Anto-
novskys teori om KASAM, dvs. kinslan av sammanhang. Teo-
rin inkluderar ett salutogena synsitt som handlar om hur vi
aktivt kan anpassa oss och lira av de sociala situationer vi be-
finner oss 1 samt pekar pa vikten av att vidta lampliga sociala
och individuella dtgirder fran omgivningen 1 syfte att 6ka moj-
ligheten f6r minniskor att leva ett vitalt liv.

Empowerment

Empowerment dr ett begrepp som handlar om att frigra
manniskors styrka och motivation 1 syfte att battre kunna han-
tera sin vardag och ir ndra kopplat till autonomi. Begreppet
kan enklast definieras som manniskors méjlighet till aktivitet
och delaktighet samt en upplevelse av att man har maojlighet till
det (Renblad 2003). Begreppet har 6ver tid beskrivits bade ut-
ifran psykologiskt och sociologiskt perspektiv. Det psykologis-
ka perspektivet ser empowerment som en process genom vil-
ken individer lir sig att bemaistra sina liv. Utifran det sociolo-
giska perspektivet ses det som en social process som stottar
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minniskor att utveckla férmédgan att kunna hantera sin situa-
tion och bemaistra svarigheter. Sammanfattningsvis kan man
siga att Empowerment dr bade en process och en mental in-
stillning som handlar om hur man uppfattar sig sjilv och sin
kapacitet. Malet med processen dr moijlighet till aktivitet och
delaktighet, processen ar lirande och resultatet av processen ar
autonomi (Renblad 20006). Autonomi har i det visterlindska
samhillet ofta betraktats och beskrivits som maximal sjalvstin-
dighet och frihet. Ingen manniska dr dock fullstindigt obero-
ende. Autonomi kan dirfoér hellre beskrivas som en persons
mojlighet att agera utifran sina egna intressen, fri ifran otillbor-
lig paverkan fran sin familj, vinner eller andra personer i om-
givningen.

Tabell 1 Dimensioner, nyckelbegrepp och exempel pa empowerment
(Renblad 2006).

Dimension  Nyckelbegrepp Exempel pa empowerment

Filosofi Demokrati Jamlikhet
Manniskor anses som kompetenta
Olikheter varderas

Arbetssatt Stodjande/utvecklande Omsesidig respekt
Styrkor/resurser
Hjalp till sjalvhjalp
Orientering mot att klara svarigheter

Process Larande och Partnerskap Uppbyggande erfarenheter
Information och Kommunikation

Mal Aktivitet och delaktighet Kunskap och fardigheter
Gemensam problemldsning
Delat ansvar och beslutsfattande
Personlig utveckling och vanskap

Resultat Autonomi och sjalvbe- Egenaktivitet, sjdlvaktning, kontroll,
stimmande ansvar, meningsfullhet och framtidstro
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For att minniskor ska kunna uppleva méjlighet till aktivitet och
delaktighet i samarbetet med socialtjansten ar det viktigt att bli
bemott pa ett jamlikt sitt. Kompetens far vi genom vara olika
erfarenheter genom livet bdade i informell och formella sam-
manhang. Anhérigvardarna har ofta en gedigen kunskap om
sin ndrstiende medan personalen har en mer generell kunskap
och kompetens. Ett stodjande arbetssittet baseras pa minni-
skors styrkor och syftar till hjélp till sjalvhjilp i syfte att mojlig-
gora for den enskilda att bemaistra situationen. Det kan handla
om praktisk hjilp, information, hjilpmedel, samtalsst6d med
mera. Processen innebir /irande dir gemensamma aktiviteter
som inkluderar samarbete och partnerskap kan stodja mojlighe-
ten till aktivitet och delaktighet f6r den enskilde. Information
och kommunikation ér viktigt 1 sammanhanget, moéjligheten att
fa anvinda tidigare kunskap och férmadgor samt utveckling av
nya kunskaper och férmagor ir ocksd en viktig del i processen
(Johansson & Renblad 2007). Milet ar att den enskilde ska ha
mojlighet till aktivitet och delaktighet och uppleva autonomi
som ett resultat av detta. Empowerment dr en dynamisk pro-
cess, 1 vissa situationer upplever man empowerment och i
andra inte. For att uppna detta resultat behover stédet som ges
vara individ- och situationsanpassat. I processen dr det samspe-
let mellan individen och miljén som ar det viktiga och sam-
spelsprocessen paverkas av relationer inom och mellan miljGer.
Det sociala nitverket har en viktig betydelse i sammanhanget.

KASAM — Kanslan av sammanhang

Det ar vanligt att studier av anhorigstdd ensidigt fokuserar pa-
frestningarna och inte belyser de drivkrafter som ir avgorande
for den enskilde att ge hjilp och vard, att bli anhérigvardare
och att fortsitta dven nir situationen i andras 6gon forefaller
overmiktig. Men det finns ocksa andra sitt att studera hur
minniskor hanterar olika pafrestningar och léser problem som
de moter under livets gang. Hailsa — ohilsa dr relativa begrepp
och utgir fran ménniskans totala historia och livssituation samt
pa vilket sitt man klarar att hantera férandringar. Fran det vi
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tods utsitts vi under hela vart liv £6r olika situationer och upp-
levelser som paverkar oss fysiskt, psykiskt och socialt. En del
hindelser upplever vi som positiva medan andra upplevs som
pafrestningar. Somliga pafrestningar ar fort 6vergaende medan
andra dr kraftiga och langvariga. Hur vi hanterar och klarar
livets svarigheter varierar fran individ till individ. En del min-
niskor klarar dessa pafrestningar genom att vixa och utvecklas,
de har genom olika erfarenheter lirt sig att hantera sitt liv i
med- och motging. I kombination med andra faktorer kan det
till och med hjilpa till att 6ka motstandskraften gentemot nya
pafrestningar. Andra individer reagerar med ohilsa och sjuk-
dom som féljd av den stress som uppstar vid storre pafrest-
ningar. Vad dr det da som gor att vi reagerar sa olika pa det vi
ar med om i livet? Antonovsky (2005) talar om vikten av gene-
rella motstandsresurser (GMR), som pengar, jagstyrka, kulturell
stabilitet och socialt st6d, som buffert mot olika pafrestningar.
Han konstaterade dock utifran sina studier att detta inte var
nog, det fanns dven ett behov av att hitta nigot som linkade
samman dessa resurser. I sin forskning med minniskor som
varit utsatta for mycket pressade situationer under lingre tid
fann han att en viktig faktor for att kunna hantera svara pro-
blem dr en kinsla av sammanhang (KASAM).

Antonovsky (2005 s 17) sammanfattade KASAM som “en
global hallning som uttrycker 1 vilken utstrickning man har en
genomgripande och varaktig men dynamisk tillit till att ens inre
och yttre virld dr forutsagbar, och att det finns en hég sanno-
likhet for att saker och ting kommer att ga si bra som man
rimligen kan forvinta sig”. KASAM innchiller tre centrala
komponenter, begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet.
Samtliga dessa komponenter dr av betydelse men alla tre ér inte
av samma vikt. Menzngsfullbet och begriplighet har en sirskild be-
tydelse. Men 4 andra sidan dr framgangsrik problemhantering
beroende av i vilken utstrickning ett problem kan forstas och
hur meningsfullt det upplevs att engagera sig i en losning.
Forskning om anhoérigvardarnas situation visar att ansvaret for
omsorg och stéd for nirstaende ofta leder till en livssituation
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som allt mer praglars av olika typer av stressorer som individen
forsoker balansera. Syftet for anhorigstodet ur det perspektivet
blir att erbjuda tjanster som gor aterhimtningen vid pafrest-
ningar méjlig. Peter Westlund’ har under de senaste tio aren
argumenterat for att dldreomsorgen bor vigledas av dessa tan-
kar ndr det giller stod och omsorgsinsatser. Han har arbetat
med att utveckla teorin inom det sociala arbetet med aldre.

Begriplighet

For att tillvaron ska vara begriplig behéver vi som minniskor
forsta oss sjilva, var omgivning och tillvaro. Vi beh6ver ocksa
kidnna att vi blir forstidda av andra. Begriplighet dr kopplat till
vara kognitiva funktioner det vill siga de psykologiska proces-
ser som gor det moijligt for oss att uppleva yttre och inre stimu-
i som fornuftsmassigt gripbara. Begriplighet handlar om att
tillvaron upplevs som strukturerad, férutsigbar och hanterbar.
Nir tillvaron dr kaotisk, oordnad, slumpmissig, ovintad och
oforklarlig dr det svart att forstd vad som sker. Begriplighet ér
beroende av minniskans tidigare erfarenheter och kunskap,
hennes minne, sprak, lirande, logiska férmaga samt kreativitet.
Detta ligger i sin tur till grund f6r maojlighet till beslutsfattande
och probleml6sning. Begriplighet innebidr ocksa att vi kan ori-
entera oss i bade kidnda och okinda miljéer. Nir tillvaron upp-
levs begriplig och férutsigbar dr det mojligt f6r manniskor att
uppleva trygghet, kinna att man ndgorlunda kan kontrollera
situationen och dirmed fatta 6vervagda beslut. Manniskor som
inte upplever tillvaron som begriplig kan uppleva 6vergivenhet,
utanférskap och att tillvaron kidnns osammanhingande och
kaotisk. Manniskor som inte forstar eller uppfattar att de blir
forstadda kan enligt Antonovsky bli oroliga, ridda och onddigt
hjalplosa, de blir paralyserade istillet for fokuserade. Begriplig-
het kan stirkas pa olika sitt genom information, kunskap och
kommunikation. Information kan ges pa manga olika sitt bade

5 Peter Westlund 4r Fil. dr. i samhallsplanering, docent i socialt arbete och
kronikér i Tidningen Aldreomsory.
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muntligt och skriftligt. Kunskap foérvirvas formellt via utbild-
ning men ocksa informellt genom de olika erfarenheter som vi
gor under livet. Var kunskap utvecklas kontinuerligt i samspel
med var omgivning. Allt vi lir oss ér inte positivt (Sdljo 2000),
en del lirande kan generera inlird hjalplshet, passivisering och
underordning (Ellstrom, 1992). Vart liv dr baserat pa vara mel-
lanminskliga relationer och medlet f6r detta dr kommunika-
tion. Kommunikation kommer frin latinets communicare och
betyder att dela en kinsla, erfarenhet eller handling. Genom
kommunikation férmedlar vi budskap till varandra bade verbalt
och icke verbalt. For att kommunikation ska fungerar fullt ut
maste bada parter ha mojlighet till kommunikation pa nagot
sitt samt en vilja att forsta varandra (Renblad, 2003). Begriplig-
het kan innebdra att man vet vart man ska vianda sig for att fa
information och stéd samt att bli sedd, hord och lyssnad till.
For anhorigvardare dr detta centralt 1 syfte att fa livskvalitet for
sig sjilva och sina narstaende.

Hanterbarhet

Hanterbarhet avser i vilken grad man kan lita pa sina yttre och
inre resurser, som man sjilv har och som finns runt om oss, i
syfte att mota olika livshindelser. Nir det finns balans mellan
de belastningar som manniskor utsitts fér och de resurser som
finns till férfogande kan den enskilde uppleva livet som han-
terbart. Nar denna balans finns minskar risken for individen att
kinna sig som ett offer for olika omstindigheter. Minniskor
som har en kinsla av balans kan uppleva att de har kontroll pa
tillvaron samt att de har mojlighet att kunna paverka och be-
mistra sina svarigheter. Hanterbarhet forutsitter vanligtvis
begriplighet och individuella firdigheter.

Nir en kinsla av obalans uppstar kan det bero pa att den
enskilde utsatts for alltfér hog belastning eller att det finns ett
Overskott av resurser som inte tas till vara. I samband med
Overbelastning dr det vanligt att negativ stress uppstir med
kinslor som frustration, nedstimdhet och hjilploshet. Det
omvinda dr att med ett 6verskott av resurser kan det uppsta
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passivitet, nedstimdhet, hjilpléshet och pa sikt depression.
Anhorigvardare kan utsittas for stor belastning biade under
tiden man vardar sin make/maka och i samband med att
make/makan flyttar till ett sirskilt boende. I det forsta fallet
kan det handla om 6verbelastning och 1 det andra fallet att de
resurser som finns inte tas till vara pa ett konstruktivt sitt.
Obalans kan hanteras pa olika sitt. For anhorigvardare kan
olika resurser i miljon som assistans, rad och stéd, hjilpmedel
och avlastning, vara sadant som underlattar. Det kan ocksa
handla om mojligheten att kunna delta i olika sociala, kulturella
och andliga aktiviteter. Hanterbarhet 4r ocksia beroende av
svarighetsgraden pa det som ska gbras samt om man kan, vill
eller viagar anvinda sina egna och andras resurser. For att fa
bittre balans kan det di handla om att forenkla utféranden och
sinka kravet pa resultatet av olika handlingar och omvint nir
det finns resurser som inte anvinds. Forutom tillitelse och
stimulans kan det dven krivas ett mer eller mindre omfattande
motivationsarbete for att vi skall ta tillvara de resurser vi sjilva
hat, samt de som finns runt oss.

Meningsfullhet

Meningsfullhet avser férmédgan att se alla situationer, dven
kravfyllda som utmaningar, virda att investera tid engagemang
och energi i. Meningsfullhet handlar om motivation och inklu-
derar en kinsla av att livet har mening. Méinniskor med hog
grad av meningsfullhet visar vilja, engagemang, nirvaro och
livslust. Den omvinda situationen uppstar nir manniskor inte
upplever meningsfullhet. Med det foljer ointresse, tomhet, hag-
l6shet och uppgivenhet. De flesta manniskor har nagot som de
ser fram emot nagot de lingtar till och som driver dem vidare.
Meningsfullhet dr inte objektiv och vad som motiverar minni-
skor skiljer sig at. Antonovsky konstaterar dock att trots detta
sa finns det ett antal livsomraden som har det gemensamt att
de skapar motivation fér manga. Ett sidant omrade dr mojlig-
het att vara aktiv, mojlighet att pa olika sitt delta 1 aktiviteter
som man tycker om att gora. Det kan handla om nagot man
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gjort tidigare 1 livet men det kan ocksda handla om ndgot nytt
intresse man far under livets gang. Det viktiga dr att aktiviteten
ar kopplad till den enskildes intresse. Meningsfullhet kan for
nagra handla om funderingar och diskussioner kring existentiel-
la fragor som livets mening, uppkomst och vad som kommer
efter det man avslutat sitt liv. Detta kan visa sig som ett intres-
se for slaktforskning eller att fa tala om och sammanfatta sitt
eget liv muntligt eller skriftligt. Meningsfullhet handlar ocksa
ofta om gemenskap och tillhérighet. Att fa omsorg och ge om-
sorg at sina barn, barnbarn och nirstdende, vinner, grannar
och eller husdjur. Fér en anhérigvardare kan det till exempel
var kinslan av meningsfullhet som gor att man vill hjilpa och
sotja for sin make/maka. Meningsfullhet inkluderar ocksd de/-
aktighet vilket innebir att man har mojlighet att medverka i de
processer som formar det dagliga livet. Delaktighet skapar en-
gagemang och de flesta manniskor vill pd olika kunna vara ak-
tiva, kunna ha inflytande Gver sitt vardagsliv och fa ta ansvar pa
olika satt. Utéver att delaktighet skapar engagemang, sa ir det
hilsofrimjande och ett sitt att ta tillvara manniskors kunskap
och erfarenheter.

Sociala natverk

Sociala natverk dr en sammansittning av minniskor som pa
olika sitt har ett socialt samspel/social interaktion med var-
andra. Inom forskningen har man funnit att dessa nitverk fore-
faller ha en fundamental betydelse for oss som minniskor (se
Renblad, 2003). I samspelet far man tickning fér olika behov,
intressen och malsittningar. Det dr svart att bortse fran den
interaktion som finns mellan manniskors tankar, kdnslor och
handlingar samt de grupper och sociala nitverk dir samspelet
sker. Det sociala nitverket kan fungera som en bro mellan in-
dividen och samhillet men ocksid bli en barridr. Det sociala
nitverket, manniskorna som finns runt en enskild person be-

skrivs ofta som ett skyddsnat som hjilper individen att klara sig
1 en riskfylld virld.
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Det primira nitverket bestar av personer som stir en nira,
familjen — och andra f6r individen betydelsefulla personer. Den
ar vanligtvis ganska liten och bestir av fa personer, men kon-
takterna till dessa 4r intima och titare 4n relationerna till andra
minniskor, exempelvis mera avldgsna sliktingar och bekanta.
Det ir ocksa vanligt att minniskor har flera sociala nitverk
som har sin férankring i olika aktiviteter som individen ér in-
volverad 1 pa olika livsomraden. Det kan handla om arbetskam-
rater som man triffar i anslutning till arbetet eller vinner man
delar ett gemensamt fritidsintresse med, medlemmar 1 en fére-
ning eller grannar som man lirt kinna pa grund av att man bor
nira varandra. Minniskorna i dessa olika nitverk kidnner ofta
inte varandra (sdrskilt pa storre orter) — utan den sammanhal-
lande linken dr individen som kinner dem. Ibland blir perso-
ner som man lirt kinna i dessa olika sammanhang nira vinner
och ”medlemmar” i den mera intima kretsen av minniskor
runt den enskilda individen, i det primira sociala nitverket.

Att tillhéra ett socialt ndtverk dir kommunikation och 6m-
sesidig forpliktelse ingar innebdr att man har ett socialt stod.
Det innefattar att individen fir information som gor att
han/hon kinner sig idlskad, omtyckt, virderad och uppskattad.
Cobb (1976) fann att det finns manga bevis pa att det sociala
stodet kan vara ett skydd for méinniskor som befinner sig i kris.
Om en minniska upplever att hon har ett socialt stod eller inte
ar en av de viktigaste faktorerna i det sociala livet.

Det sociala nitverkets funktion dr en dynamisk process som
forindrar sig Over livet. Det finns en mings faktorer som
olyckor, sjukdomar som paverkar en person fysiskt, kognitivt
eller beteendemassigt, vilket 1 sin tur paverkar det sociala nit-
verket. Det sociala nitverket har betydelse f6r livskvaliteten
utifran olika aspekter. Forskare har konstaterat att nitverket
kan fungera som en buffert mot stress, tillfredsstilla olika be-
hov, forebygga storningar av olika slag samt bidra till likning
av sjukdomar och psykiska besvir. Barrera, Sandler och Ram-
sey (1981) fann att det sociala nitverket kan ge stod pa féljande
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sitt; Materiellt stod, fysisk assistans, intim relation, vigledning,
gensvar och mojlighet till socialt deltagande.

Metod

Utvirderingen har en kvalitativ ansats och datainsamling har
gjorts genom fokusgruppsintervjuer och individuella intervjuer.
En enkit har sints ut i samtliga kommuner 1 alla tre linen.
Dessutom har litteratur- och dokumentstudier genomforts.

Deltagare i fokusgrupperna

Urvalet av anhérigvardare har gjorts sd att utvirderingen ska
spegla olika situationer beroende pa om den enskilda som be-
héver vird har demens, stroke eller andra funktionsnedsitt-
ningar. Andra urvalskriterier har varit att inbjuda anhorigvarda-
re i olika aldrar, bade min och kvinnor, personer som yrkesar-
betande, och anhorigvardare med olika relation till den narsta-
ende.

Tabell 2 Antal intervjupersoner efter relation till den man hjalper
och/eller vardar. (Inom parentes antal anhorigvardare efter kon).

Anhorigvardare  Anhorig-

Anhorigvardare till forédldrar/ vardare Anhorig-
Lan till make/maka svarforaldrar till syskon  vardare totalt
Kalmar ° 26 (19 kv, 7 m) 6 (3 kv, 3 m) 1 (man) 33(22 kv, 11 m)
Kronoberg 30 (25 kv, 5 m) 3 (2 kv, 1 man) - 33 (27 kv, 6 m)
Jonképing 15 (13 kv, 2 m) 4 (3 kv, 1 man) - 19 (16 kv, 3 m)

Kvinnorna ger omsorg till sin make och mannen till hustrun.
Den vanligaste anhoérigrelationen dr dottrar som hjilper sin
mor, si dock inte hir, intervjupersonerna i var studie ar inte
representativa i denna mening, men de dr representativa i en

¢ I Kalmar ldn finns tvd personer som egentligen ger stéd och vérd till fler
familjemedlemmar, men de ir hir registrerade under make/maka da de
framst diskuterat den situationen.
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annan: anhorigvardaren dr ofta en kvinna. Det dr mest kvinnor
som vardar och det dr mest kvinnors livsvillkor som paverkas
av anhoérigomsorgen (Mossberg Sand 2000 Szebehely 2005).
Den yngsta deltagaren i fokusgrupperna var i 33 ar och den
aldsta 92 ar. Av deltagarna var de flesta kvinnor, en av fem en
man. For ndgra deltagare hade anhorigvarden upphort sedan
den nirstiende hade avlidit. Det varierade hur linge anhé6rig-
vardarna hade haft ett omsorgsansvar men manga hade vardat
sin make/maka i 10-20 ar.

Genomfdrande

Anhorigsamordnarna tillfrigade anhoriga som de hade kontakt
med om de ville delta i studien. De lokala omstindigheterna
samt ovanstiende kriterier avgjorde vilka som kom att delta i
de olika grupperna. Vi efterstrivade att grupperna skulle vara i
olika kommuner i de olika linen. Syftet var att komma i kon-
takt med personer med olika erfarenheter utifrin de fragestall-
ningar som vi fokuserade pa. De flesta fokusgrupperna triffa-
des vid tva tillfillen. Dessutom gjordes nagra individuella inter-
vjuer. Intervjuerna som spelades in och skrevs sedan ut.

Enkat

En enkit sidndes till anhoérigsamordnarna i samtliga kommuner
1 de tre linen. Syftet var att fa kunskap om hur anhorigstodet
sag ut 1 de olika kommunerna, hur samverkan med andra orga-
nisationer genomfoérdes samt hur anhorigstodet var organiserat
1 forhallande till den Ovriga dldreomsorgen. Svar inkom fran
samtliga kommuner.

Analys av data

Utgangspunkt for analysen har varit Antonovskys teori om den
salutogena idén, vilken innebar att varje manniska behover en
kinsla av sammanhang (IKASAM). Det finns olika metoder att
prova KASAM:s betydelse f6r hilsan. Inom Hilso- och sjuk-
varden dr det vanligt att utga fran det frageinstrument som
Antonovsky tog fram och brukade sjilv. Fragan i denna studie
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ar 1 stallet inriktad pa vilket sdtt man kan utveckla omsorgs-
verksamheten och stodet till anhorigvardare utifrin kompo-
nenterna begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. I linje
med Antonovskys resonemang formulerade vi tre 6vergripande
fragor att diskutera i fokusgrupperna. De handlade om hur
anhorigvardarna upplevde sin livssituation och i vilken ut-
strickning de ser mening i den, hur de siag pa de resurser som
star till deras forfogande och hur det paverkar deras kinsla av
att kunna hantera situationen samt hur och i vilken utstrick-
ning de upplevde livet som forutsigbart och forstiligt samt
vilka komponenter som bidrar till denna upplevelse. Syftet med
att anvanda KASAM som teoretiska perspektivet i denna studie
har varit att kunna belysa, bekrifta och forstd den data som
framkommit i studien.
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2. Socialtjansten som samhallets
problemhanterare

Syfte med detta kapitel dr att belysa anhoérigas insatser i ett hi-
storiskt perspektiv, utvecklingen av anhoérigstédet. I kapitlet tas
dven upp nagra av de idéstromningar som finns nir det giller
vilfirdens organisering samt aktuell forskning av relevans for
omradet.

Anhorigvardare i ett historiskt perspektiv

Anhorigvardare har sannolikt alltid funnits i samhallet, men i
olika hog utstrickning och i olika skepnader och i samband
med att hemvarden byggdes ut under 1980-talet ateruppticktes
de igen (Nord Berge 2008). I Sverige kan anhorigas ansvar for
de dldre sparas tillbaka till 1300-talet da landets virldsliga led-
ning utfirdade ett pabud om att dlderdomens problem skulle
16sas privat, av slikt och familj. I det medeltida samhillet
1100-1300 dgde bénderna nistan alltid sina gardar och betrak-
tades som forvaltare av sliktens intressen. Det var bakgrunden
till att familjen ansags vara primir omsorgs- och forsorjnings-
enhet eftersom egendomen skulle Gvertas av slikt och barn.
Relationerna mellan generationerna var dock inte alltid de bésta
utan praglades ocksa av stora spinningar. I de flesta land-
skapslagarna reglerades hur 6vergiangen skulle ske och hur ild-
re bonderna skulle fa den vard och férsérjning de behévde. 1
de nationella landslagarna pa 1300-talet stadgades familjens och
sliktens forsorjningsansvar dven dir. Nir fattigvarden vixte
fram for dem som inte hade niagon familj eller slikt 1 det me-
deltida sambhillet var det kyrkan som ansvarade for fattiga och
sjuka. Efter reformationen fortsatte fattigvarden att vara ett
ansvar for kyrkan, forsamlingen och socknen. Detta foreskrevs
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1 1686 ars kyrkolag och gillde fram till kommunreformen 1862
da det blev en angeligenhet f6r den borgerliga kommunen. Att
bli dldre innebar att fraigan om férsérjning, bostad och omsorg
skulle 16sas. Omsorgen handlade oftast om kost och logi
(Antman1996) och de forsta institutionerna som byggdes i bor-
jan av 1900-talet liknade mest stora fattigstugor och var prigla-
de av hard kontroll och disciplin. Den koppling som adldreom-
sorgen hade till fattigvarden borjade dock ifragasittas pa 1930-
talet. Ar 1939 fattade riksdagen beslut om stadsbidrag till pen-
siondrshem vilket mojliggjorde att bygga sma pensionirsligen-
heter till de pensionirer som klarade sig sjilva men som tidiga-
re varit hinvisade till fattigvarden. P4 dlderdomshemmen bod-
de de som hade storst hjilpbehov och det aktualiserade att det
aven fanns behov av att bygga sjukhem for fysiskt sjuka samt
att bygga ut sinnesjukvarden f6r dem med psykiska sjukdomar.
Ar 1947 ir lade dévarande socialvardskommittén fast riktlinjer
som stadsfaste att dlderdomshem skulle vara till f6r alla oavsett
ekonomi. Ledstjarnan fér utvecklingen blev det normala ald-
randet (Szebehely1998).

Nir Ivar Lo Johansson gjorde sin kritiska granskning av al-
derdomshemmen pa 1950-talet ledde det dock till en ideologisk
omsvingning da han pliderade f6r hemvard istillet f6r vard-
hem. Detta slog igenom med full kraft under 1960 och 70 talet
och idldreomsorgen expanderar kraftigt genom utbyggnad av
hemvird, trygghetslarm och firdtjanst. Fram till 1975 fortsatte
dock dven institutionsvarden att byggas ut. Darefter borjade en
procentuell minskning av omsorgstjansterna 1 férhallande till
befolkningsmingden som fortsatte under 1980 och 90 talet.
Konsekvensen av det blev att omsorgstjansterna inte lingre
stod 1 proportion till de behov som fanns (Winqvist 1999).

Att samhallets delvis tog 6ver vard och omsorgsansvaret in-
nebar inte att anhorigvarden automatiskt foérsvann, diaremot sa
indrade den karaktir. I dagens Sverige férknippas inte lingre
sjalva dldreomsorgen med materiell férsorjning och trygghet
medan situationen i Europa ofta dr den motsatta. Vuxna barn i
Sverige och 6vriga Norden har till skillnad frain manga andra
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linder pa kontinenten inte nagot lagstadgat omsorgs- och for-
sorjningsansvar gentemot sina foraldrar. Detta ansvar forsvann
ur sociallagstiftningen 1956, med hinvisning till den utbyggda
dldreomsorgen och de goda pensionerna. Ur familjelagstift-
ningen forsvann ansvaret 1979 (Sundstrom & Johansson,
2004). Enligt Socialtjanstlagens 2 kap. 2§ har kommunen det
yttersta ansvaret for att de som vistas i kommunen far det stod
och den hjalp som behévs. Det finns dock fortfarande ett visst
lagligt reglerat anhorigansvar 1 dktenskapsbalken: enligt den ska

2

makar 7var och en efter sin férmaga bidra till det underhall
som krivs for att deras gemensamma och personliga behov ska
tillgodoses”. Makarna har i och med denna skrivning ett
gemensamt ansvar fOr sysslor i hushallet men inte fér var-
andras personliga omvardnad.

Trots att vi i Sverige inte har det lagstiftande ansvaret for
omsorgen om vara forildrar eller partners sa konstaterar Sund-
strom & Johansson (2004) att vi tar ett lika stort ansvar for
dessa som man gor i 6vriga Europa. Den stora skillnaden ar att
det ofta finns en Overlappning mellan det formella och infor-
mella systemet i Sverige som inte har nigon motsvarighet na-
gon annan stans.

Intresset for anhorigas situation har 6kat och deras insatser
som vard- och omsorgsgivare har synliggjorts bade i politiska
sammanhang och 1 offentliga diskussioner under 1990-talet och
1 bérjan av 2000-talet. Orsakerna till detta ér flera, bland annat
kritiken mot vilfirdsstaten som for byrakratisk och dyr och att
det behovdes ett mer minskligt samhille. Eriksson & Ede
(2005) pekar pa att en av orsakerna dr den demografiska ut-
vecklingen och féljderna av detta. Det har uppstatt ett glapp
mellan behov och offentliga resurser dir den samhalleliga om-
sorgen inte fullt ut har kunnat méta demografiskt motiverade
forstarkningar 1 sina insatser och blicken har diarmed riktas till
minniskors frivilliga, medborgerliga engagemang. Fokus pa
anhorigas insatser inom vard och omsorg for dldre och funk-
tionshindrade har dirmed fatt fornyad aktualitet. Sundstrom
och Johansson (2004) menar dock att det dr viktigt att se den
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offentliga omsorgen i ett helhetsperspektiv vilket ocksa da ska
inkludera pensioner, bostadsbidrag med mera. Dessa har gett
ildre mojlighet att leva ett eget liv storre delen av sin alderdom
dir man inte blir beroende av sina anhdriga pa samma sitt som
aldre dr 1 manga andra linder. I var kultur ar detta av stort var-

de.

Utvecklingen av stodet till anhorigvardare

Internationellt kom den politiska diskussionen och forskningen
om anhorigomsorg for dldre igang tidigare dn i Sverige. Storbri-
tannien lag i fronten och offentligt stod till anhoriga inférdes
tidigt. I Sverige utreddes fragan forsta gangen av 1958 ars soci-
alpolitiska kommitté. Resultatet visade att det fanns ett omfat-
tande behov av stéd till anhorigvardare men det ansags inte
limpligt med atgirder vid denna tidpunkt (Sundstrém 1984).
Kommittén verkade dock for att familjemedlemmar kunde
anstillas som hemsamariter, sa kallade anhoérigsamariter och 1
bétjan av 1970-talet utgjorde de en fjirdedel av all hemhjalps-
personal. I borjan av 1950-talet tillkom ocksia de sa kallade
hemsjukvardsbidragen. Dessa var dock inte avsedda som anho-
rigstod, Sundstrém (1984) betecknade beloppen f6r ”’skymifligt
laga” och menade att syftet var att i nagon man kompensera
tor landstingens tillkortakommande med sjukhemsvarden.

Ett forsta tecken pa att det borjade vakna ett intresse for
dessa fragor var anhorigkommittén som tillsattes i slutet av
1979. Omsorgssekretariatet gav ar 1980 ut sina férsta rapporter
och parallellt med det borjade ocksa forskning bedrivas. Nista
steg 1 utvecklingen var att det ar 1989 inrittades en nirstiende-
penning till de anhoriga som omfattas av sjukférsikringen och
som har en svart och akut sjuk nirstiende. Ar 1997 konstate-
rade Sundstrom och Hult (1997) att anhériga 1 genomsnitt an-
vande 10 dagar av de 60 man har rittighet till.

Anhoérigomsorgen betraktades linge som ett komplement
till den offentliga omsorgen men ar 1998 aterkom familjen i
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lagstiftningen da riksdagen beslutade om ett tilligg i social-
tjanstlagen att kommuner bor stodja anhériga med omsorgs-
och varduppgifter (Sundstrém & Johansson, 2004) och den 1
juli 2009 inférdes en dndring i socialtjanstlagen 5 kap. 10 § som
fortydligar att socialndmnden ska erbjuda stéd utifran ytterliga-
re riksdagsbeslut i fragan.

Anhorigomsorg och lagstod

Den langa vagen till lagbestammelse

Under 1960-1970 talen genomférdes tva offentliga aldreom-
sorgsutredningar: den forsta av dessa ledde till betinkandet,
Biittre daldringsvard. Sjukbem, bostider, hembyilp, (SOU:1964:5) och
den andra var Pensiondr '75. En kartliggning med framtidsaspekter,
(SOU 1977:98). 1 bada dessa stir de formella samhillsinsatser-
na i fokus, men anhdrigas situation dr patagligt frainvarande,
skriver Szebehely (2005). Anhorigstdd som begrepp anvindes
innu inte, men anhoériga utférde da som nu stora omsorgsin-
satser. Detta dr underforsttt 1 pensiondrsundersdkningen, Pen-
siondr '75, dir man konstaterar att fortidspensiondrer och al-
derspensionirer far den mesta hjilpen av en hushallsmedlem,
en granne eller bekant. Detta giller alla typer av sysslor (SOU
1977:98). Uttalanden som anger riktningen for utformning av
samhillets insatser vid den hir tiden framhaller att personer
med funktionsnedsittningar och éldre skall kunna leva kvar i
sina invanda milj0er, att de ska stimuleras och aktiveras sa att
de kan fora ett sjalvstindigt liv och klara sig pa egen hand i sin
hemmilj6. P4 nagra meningar formuleras behovet av stod till
anhoriga: Anbiriga och andra som tar aktiv del i varden i hemmet bir
Stimuleras samt att ndr sa behovs miste byilp i hemmet stéllas till forfo-
gande. Anhorigas insatser ses som betydelsefulla samtidigt som
man framhaller virdet av att olika former av 6ppenvard upp-
muntras 1 syfte att minska behovet av institutionsviard (SOU

1977:98).
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Samhillets ansvar

I Socialutredningens principbetinkande, Socialvarden, Mal och
medel (SOU 1974:39) behandlas social hemtjanst som exempel
pa tjdnster som underlittar sjilvstindigt boende och som det
ankommer sambhillet att tillhandahalla till personer som av oli-
ka skil har svart att helt klara sig sjalva: ”Ibland finns det anho-
riga som svara for eller i varje fall delta i denna hjilp. Ytterst
maste det dock ankomma sambhallet att ansvara for att sidana
tjdnster kan tillhandahallas. Aven nir en anhérig har patagit sig
uppgiften, kan det finnas skil att f6r kortare tid avlasta denne
sa att han far tillfille till rekreation och till att utritta personliga
angelagenheter” (SOU 1974:39 s 269).

I den offentliga policyn, tio ar senare, i regeringens proposi-
tion Aldreomsorgen infir 90-talet besktivs anhérigas insatser som
ett komplement till samhallsinsatserna: insatserna maste grun-
das pa frivillighet. Utifran jimstalldhetssynpunkt dr nédvindigt
att anhoriga inte kinner sig pressade att avsta fran eget yrkes-
arbete fOr att dgna sig at vard av narstiende. I policyn betonas
bade anhorigas och samhallet viktiga roll och samhillets ansvar.

Stodets sociala innehall

I sammanfattningen av utvecklingstendenser i Pensiondar 75
framhills att det dr angeldget att den sociala hemhjilpens roll,
uppgifter och organisation forindras: Det giller inte bara att
tillfredsstilla materiella behov utan dven hjilpa individen att sa
langt som moijligt bibehdlla sin intellektuella, emotionella och fysiska
formdga och dirigenom leva ett aktivt liv och i storsta mojliga
utstrickning klara sig sjilv. Det anfors vidare att den sociala
hemhjilpen dven bor kunna fylla en funktion inom den uppsé-
kande verksamheten. Nir det galler innehallet skall man ta sikte
pa att genom rehabilitering och mer kontaktskapande verksambet ut-
veckla forutsittningarna for en mera innehallsrik pensionstid.
Utredningen betonar att social aldringsvard omfattar saval fore-
byggande daldringsvard, exempelvis dageentral och kontaktverksambet
som stéd vid mer generella problem exempelvis sociala och
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ekonomiska fragor rérande hemhjilp och hemsjukvird (SOU
1977:98).

Rehabilitering och hemsjukvard

I utredningen Pensiondr 75 riktas uppmirksamheten pa att
hemsjukvirden behover utvecklas for att den ska kunna tillgo-
dose framtida behov och att de dldre ska kunna vara kvar i sin
hemmilj6. Det kridver bland annat 6kade insatser for sjukvard
och rehabilitering. Samtidigt uttrycker man en oro pa grund av
att hemsjukvarden i sd hog grad vid denna tidpunkt vilade pa
insatser frin anhorigvirdare: ”En inte ringa del av hemsjuk-
vardspatienterna dr i behov av viss tillsyn och mojlighet till
snabb hjilp dygnet runt. Dessa personer har nu i allmianhet
hjalp av anhorigvardare, som dock endast ersitts for en betyd-
ligt mindre hjilpinsats 4n den verkliga. Den sannolika minsk-
ningen av antalet anhorigvardare kan antas medfora stora sva-
righeter for en fortsatt utbyggnad av hemsjukvarden framfor
allt i glesbygd” (SOU 1977:98 s 517).

Utredningen framhaller att en effektiv vard kriver mojlighet
att snabbt kunna bereda patienter, som blir i behov av det,
rehabilitering i sluten vard eller tillfillig avlastning av vardare,
exempelvis genom en kort, intensiv medicinsk rehabiliterings-
insats som f6ljs upp genom kontinuerlig behandling i hemmet.
Mojlighet att snabbt kunna erhalla sluten vird vid behov ger
trygehet for patienten, anhoriga och ansvariga f6r hemsjukvar-
den (SOU 1977:98). Utredningen patalar behovet av avlastning
for anhorigvardare 1 form av korttidsrehabilitering och hjalp 1
hemmet fran bade hemsjukvarden och hemtjinsten. Samman-
fattningen av framtidsaspekterna pekar saledes redan hir ut de
for anhorigvarden sa viktiga insatserna.

Andring i socialtjanstlagen — férst kom dndringen

att socialndmnden bor
I socialgjanstlagen inférdes 1999 enligt propositionen 1996/97:
124 ett tillige i 5 § om att socialnimnden bor genom s#d och
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avlisning underlitta for den som vardar narstaende som dr langvarigt
sjuka eller dldre eller som har funktionshinder. (Vid féljande
andring av lagen indelades lagen i kapitel och tilligget fordes nu
till 5 kap 10 § SoL utan att dess lydelse dndrades). I propositio-
nen sigs att med anhorigstod avses olika insatser som primirt
syftar till att fysisks, psykiskt och socialt underltta den anhorigas
situation. De stédformer som namns ar avldsning och psykosocialt
stid, men 1 Ovrigt betonas kommunernas frihet att sjilv fatta
beslut om stédets omfattning och inriktning. Som exempel
anges pa anhoriginsatser allt fran socialt stod, tillsyn och prak-
tisk hjilp med hushallssysslor till mer omfattande insatser med
personlig omvirdnad och uppgifter av sjukvardskaraktir. Lag-
paragrafen utformades som frivillig insats f6r kommuner. Soci-
alutskottet menade att avsikten med den nya bestimmelsen
inte var att 6ka trycket pa anhoriga utan att stddja och under-
litta f6r dem som vardar nirstiende. Viktiga forutsittningar
for att intentionerna med bestimmelsen skulle uppnis var en-
ligt utskottet zdigare och forebyggande insatser och en medveten
strategi for att organisera stidet till anhoriga (Prop. 1996/97:124, se
dven Ds 2008:18).

Stimulansbidrag till kommunerna

Frin 1988 har staten i olika omgangar avsatt sirskilda stimu-
lansbidrag for att utveckla kommunernas stod till anhoriga
(sdasom vi beskrivit 1 rapportens inledning), men utvecklingen
har gatt trogt. Kommunerna uppfattar stodet till anhoriga som
frivillig insats och Sundstrém och Johansson (2004) skriver att
tilligget i lagen inte hade haft den effekt som avsigs, utan sna-
rare tvartom.

Utvecklingen av anhérigstodet hinger framfor allt samman
med de statliga stimulansbidrag till kommunerna under dren
1999-2001 da 100 miljoner per ar avsattes f6r dndamalet. Un-
der aren 2005-2007 avsattes 25 miljoner kronor per ar och ar
2008 ytterligare ca 90 miljoner kronor.

Det si kallade Anhérig 300 projektet som bedrevs under
1999-2001 av Socialstyrelsen har utvirderats bade nationellt
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och pa regional nivd. I slutrapporten (Almberg & Holmberg
2002) som limnades till regeringen hosten 2002 redovisades
liget i kommunerna. Bland annat framkom det da att nistan
alla kommuner hade avsatt en sirskild person med ansvar att
utveckla det operativa genomférandet av anhorigstodet och
mer dn var tredje kommun inrittat en sirskild tjanst for projek-
tet. Vidare tillkom nya stédformer och “gamla” utvecklades
kvalitetsmissigt. I flertalet kommuner hade arbetet inletts med
kartliggningsarbete och stimulansbidraget (sammanlagt 300
miljoner kronor) hade anvints till avlosning, utbildning av an-
horigvardare, anhorigeirklar, utbildning av personal, traffpunk-
ter m.m. Ett exempel pa Socialstyrelsens slutsatser ar att det
finns behov av kontinuerliga uppfoljningar i ett lingre perspek-
tiv for att se om varaktiga kvalitetshojningar har astadkommits
(Albin & Siwersson 2002).

Socialstyrelsen konstaterar 1 sin uppfoljning, ett ar efter An-
horig 300, att det engagemang och den utveckling som har
skett av kommunernas stod till anhoriga dr stort och lever vida-
re, men det dr fortfarande oklart i vilken utstrickning som an-
horigstodet verkligen nar dem som ér i behov av stodinsatser.
Socialstyrelsen bedémer att det dterstar arbete for kommuner-
na frimst ndr det giller att utveckla kvaliteten pa de stodinsat-
ser som erbjuds och en fortsatt kvalitetsutveckling av stod till
anhoriga i vard och omsorg. Resultat fran Socialstyrelsens ater-
kommande uppfoljningar redovisas bland annat i tre ligesrap-
porter som bygger pa enkiter som Socialstyrelsen genomfort
tillsammans med Lansstyrelserna.” Det har ocksi gjorts nagra
regionala studier och ett antal fallstudier som fokuserar olika
stodformer.® Savil Socialstyrelsen som Sveriges Kommuner
och Landsting har pa sin webbsida en sirskild portal, som in-
formerar om anhorigstddet och som beskriver intressanta ex-

7 Kommunernas anhérigstdd, utvecklingsldget. Socialstyrelsen 2005, 2006
samt 2007.

8 Anhérigstdd i Ostergdtland. Ligesrapport 2006. Rapport nr 2007:16.
Linsstyrelsen Ostergdtland. Backlund & Davidsson (2006) Anhérigstod i
T-lin. Regionférbundet Orebro lin.
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empel pa aktiviteter och verksamheter 1 landets kommuner
(www.socialstyrelsen.se och www.skl.se). Socialstyrelsens
webbsida heter Fokus pd anhériga. Sedan arsskiftet 2007,/2008
sammanstills information om anhérigstddet dven av Nationellt
kompetenscentrum Anhériga (www.anhoriga.se).

En ny andring — bor blir ska

Den statliga policyformuleringen skirptes 1 och med lagind-
ringen ar 2009 da ordet ”bor” blev “ska” nir det giller stodet
till anhoriga. I samband med detta beslutade riksdagen att av-
sitta sammanlagt ca 150 miljoner kronor f6r genomforandet av
den dndrade bestimmelsen i socialtjanstlagen under 2010 och
2011 (Wingvist 2010). I Socialstyrelsens Meddelandeblad i juli
2009 till kommunerna om lagindringen betonas att kommu-
nerna maste forbattra informationen till allminheten, att gora
sirskilda anstringningar fOr att na anhoriga, utveckla samarbe-
tet med hilso- och sjukvirden samt att arbetet med att stédja
anhoriga maste integreras i socialtjanstens olika verksamheter.
Den bild som forskare tecknar av utvecklingen antyder att
kommunerna visserligen har kommit iging med att bygga upp
anhorigstodet, men samtidigt med denna utveckling fortsitter
atstramningarna inom dldreomsorgen, bistindsbedémningarna
skirps och det infors riktlinjer om att regelmissigt ta hinsyn till
anhorigas moijligheter att utfora insatser till hjilpbehovande.
Kommunerna hinvisar till skrivningen i socialtjanstlagen om
att ritt till bistand endast féreligger om behovet inte kan tillgo-
doses pa annat sitt.” Ritten till bistind hade stramats 4t gene-
rellt vid dndringen av socialtjanstlagen i1 slutet av 1990-talet.
Socialstyrelsen konstaterade med anledning av detta att det
paradoxala dr, att samtidigt som manga kommuner arbetar for
att stoédja anhoriga, pagar det en forskjutning mot alltmer in-
formella insatser, genom att anhoérigas och nirstiendes mojlig-

? Socialtjanstlagens 4 kap. om ritten till bistind 1 § bétjar med ”Den som
inte sjilv kan tillgodose sina behov eller kan fi den tillgodosedda pa annat
satt ...”
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heter att hjalpa till rutinmissigt tas med i bistandsbedé6mning”
(Socialstyrelsens ligesrapport 2003a).

Andring av bestimmelsen om anhérigstdd inférdes saledes i
socialtjanstlagens 5 kap. 10 § den 1 juli 2009 och den fick lydel-
sen: Socialndmnden ska erbjuda stid eller avlisning for att underlitta for
de personer som vardar en ndrstaende som dr langvarigt sjuk eller dldre
eller stodjer en ndrstaende som har funktionshinder. Motiv tor tortydli-
gandet ges 1 promemorian S7#d il anhiriga som vardar och stidjer
ndrstaende (DS 2008:18) till riksdagen. Departementsskrivelsen
om lagindring betriffande anhérigstod betonar att det behovs
en tydligare reglering for noédvandigheten av att ge anbiriga ett
stid och ett erkdnnande £6r det arbete de utfér. Vidare betonas att
det dr angeldget att forebygga att den anhoériga sjdlv blir fysiskt
och psykiskt utsliten och att den preventiva ansatsen maste vara
en utgangspunkt for ett tydligare anhoérigstod. Stédet maste
vidare kdnnetecknas av individualisering, flexibilitet och kvali-
tet. Med zndividualisering menas hir att anhorigas unika behov
identifieras och stédet skriddarsys. Som en forutsittning till
detta betonas att bistindsbedémare och socialsekreterare har
kunskaper om forhallandena och att de i dialog med anhoriga
och den nirstaende kan finna de ”ritta” insatserna. Nir det
giller flexzbilitet framhalls sdrskilt att insatsen och dess resultat
maste foljas upp och vid behov forindras, att ritt stod ges vid
ritt tidpunkt och att stodet anpassas till skiftande behov och
omstindigheter. Som viktiga kvalitetsaspekter anges att insatserna
ar till nytta £6r dem som behover dessa och att de som svarar
for insatsen har den kwnskap som behovs. En ytterligare kvali-
tetsaspekt ar kombination av insatser £6r att uppna gott resultat.
Andra framgangsfaktorer som nidmns ér att stodet maste tillf6-
ra nagot positivt bade fér den anhériga och omsorgstagaren,
att hjalpen ar /attillginglic och kan styras av anbiriga. Stodet maste
ocksa ha varaktighet for att ge 6nskvirda positiva effekter. An-

hoériga maste kinna fortroende for att samhillet har insatser att
erbjuda nir de beh6ver sadana (Ds 2008:18).
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Valfardens organisering — idéstromningar i
nutid

Aldreomsorgens olika insatser ir av betydelse fér den anhérige
och dess nirstiende i syfte att fa stod och avlastning. Szebehely
menar att utifrin den forskning som finns pa omradet sa gar
det att konstatera att dldreomsorgen ar den del av vilfirsstaten
som genomgitt snabbast férindringar (SOU 2005:66). I utred-
ningen framkommer att den storsta minskningen av de offent-
liga insatserna har skett inom hemtjinsten. Jimfért med ar
1980 dr det i dagsldget 100 000 firre (oavsett dlder) som far
hjalp, samtidigt som antalet 80 ar och éldre 1 befolkningen har
okat med mer dn 200 000 personer. Den forbittrade hilsan
bland de idldre dr en forklaring till detta. Men dven den del av
befolkningen som dr 80 ar och éldre har berorts av dldreom-
sorgsminskningen, trots att hilsoférbittringarna i denna grupp
ir mer begrinsade. Hemtjinstinsatserna har sedan ar 1980
minskat fran 34 procent till cirka 20 procent ar 2002 bland dem
som ar 80 4r och ildre. Samtidigt har andelen som bor/vardas i
olika former av sirskilda aldreboenden minskat frin 28 till cir-
ka 20 procent.

Familisering av omsorgen

Karaktiren pa den offentliga dldreomsorgen har parallellt med
neddragningen av omsorgstjinsterna dndrats pa sa sitt att de
med mindre hjilpbehov 1 6kande grad finns utanfér det offent-
liga atagandet. Istillet fokuseras insatserna pa de mest om-
sorgsbehovande. Behovsbedémningen har blivit mer restriktiv
nir det giller hemtjdnsten, det sociala innehallet 1 hjilpen har
minskat samtidigt som antalet platser i dldreboenden har mins-
kat och vardtiden inom sjukvarden har kortats ned. Regeringen
konstaterar i sin skrivelse 2993/04:102 s.51 att ”Drivkraften
bakom denna utveckling dr kommunernas och landstingens
problem med att finansiera vard och omsorg. Utvecklingen
speglar samtidigt en restriktivare tolkning av det offentliga an-
svaret. Sammantaget leder detta till 6kad vard i hemmet, famil-
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jen far aterigen ta ett storre ansvar’. En férdubbling av andelen
kommuner som i sin bedémning om anhériga eller nirstiende
kan utféra insatserna har skett sedan 1997. Det finns inget lag-
stadgat ansvar for anhériga eller nirstdende ndr det giller f61-
sorjning av foraldrar eller vard av sin livspartner vilket innebar
att detta agerande dr ett klart avsteg fran den svenska lagstift-
ningen. Socialstyrelsen ser resultatet som 6verraskande mot
bakgrund av den kunskap som i dagslaget finns kring de anho-
rigas situation som pa senare ar lett bade till en lagindring samt
statliga stimulansmedel som syftat till att utveckla anho6rigst6-
det (SOU 2005:66). Sundstrom och Malmberg (2006) menar
dock att férutom ovan angivna orsaker till den allt mer omfat-
tande varden och omsorgen av anhériga och nirstiende kan
det ocksa ha sin grund i de allmint vixande sociala nitverken.
Fler anhériga betyder mer omsorgsgivande.

Informalisering i motsats till professionalisering

Aven om den totala mingden omsorgsarbete i ett samhille inte
ar konstant Over tid sa finns det samtidigt omsorgsuppgifter
som maste goras for att manniskor inte ska fara illa. Det inne-
bir att nir den formella omsorgen minskar i omfattning sa
Okar den informella i de fall den enskilde har familj, vinner
eller andra nirstiende. Formell respektive informell omsorg ar
ett begreppspar som ofta anvinds for att belysa samspelet mel-
lan olika omsorgsformer. Med formell omsorg menar man
vanligtvis det omsorgsarbete som utférs mot betalning; bade
offentlig finansierad och de omsorgstjanster som utfors av
privata fOretag som den enskilde sjilv betalar for. Informell
omsorg utfors av familjen eller andra nirstiende (dven frivillig-
insatser kan riaknas hit) och omfattar oavlénade omsorgsinsat-
ser. Sundstrém & Malmberg (2000) konstaterar att den infor-
mella omsorgsnivan i Sverige dr i nivda med andra linder. Dock
kan intensiteten 6ver tid eventuellt vara mindre 4n till exempel
1 de sydeuropeiska hushallen. Den vanligaste omsorgen 1 nor-
den dr mellan hushall medan det pa kontinenten mer sker inom
hushallen. Det som ocksa skiljer Sverige frain manga andra lin-
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der dr att den informella och formella omsorgen, frimst hem-
tjansten Gverlappar varandra. Sundstrom och Malmberg skriver
att detta framfor allt giller ensamstdende ildre som dr en stor
mottagargrupp av den offentliga omsorgen. Mitt emellan den
formella och informella omsorgen finns ocksa det som Larsen
och Schmidtbauer (2009) kallar f6r “kontroversiella anstill-
ningar”, det vill sdga anstillning av anhdrigvardare. Szebehely i
Larsen och Schmidtbauer (s 56-57) menar att i de politiska
strivandena att gora familjelivet littare har den dldre familjen
kommit i skymundan och ekonomisk ersittning till anhérig-
vardare har varit och ir en het friga. De argument som finns
mot denna typ av anstillningar dr att anhoriganstallningen kan
bli en kvinnofilla och att anstillningen kan bidra till utanfor-
skap och isolering. Det dr oklart hur méanga anhoriganstillning-
ar det finns i landet. Larsen och Schmidtbauer skriver att i
Stockholm finns ett féretag som specialiserat sig pa att anstilla
anhoriga, men eftersom de definieras som viard- och omsorgs-
personal sa syns det inte i statistiken.

Marknadisering
Den storsta delen av dldreomsorgen bedrivs inom den offentli-
ga sektorn med kommuner och landsting som huvudmin. Men
sedan den nya kommunallagen som tridde i kraft i botjan av
1990-talet har en successiv forindring skett och ett antal valfri-
hetsreformer av olika slag har genomférts under de senaste tva
decennierna. Efter det har dessutom lagen om offentlig upp-
handling, LOU (SFS 2007:1091) samt lagen om valfrihetssy-
stem, LOV (SFS 2008:962) tillkommit. LOU innebir att kom-
munerna kan handla upp omsorgstjinster i konkurrens mellan
olika aktorer. LOV innebir att foretag och organisationer som
uppfyller de kriterier som kommuner eller lansting stallt upp
kan starta en verksamhet utan upphandling. Lagen innehaller
dessutom ett tvang for primarvarden att inféra vardval inom
sin region.

Kastberg (2010) pekar pa att det funnits en rad olika argu-
ment som framforts som bakgrund till valfrihetsreformerna.
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Det har handlat om 6kad demokrati, samt inflytande och ritt-
visa i ett medborgarperspektiv. Okad produktivitet och forbitt-
rad kvalitet 4r andra argument som framforts. Han konstaterar
dock att det utifrin den forskning som finns dr svart att gora
nagra entydiga bedomningar pa utfallet av kundvalsmodellerna.
Till exempel framkommer det i olika studier att dldre anser det
mer angeldget att fa inflytande 6ver omsorgstjdnsterna dn vem
som producerar dem. Det finns heller inte nagra beligg for att
kvaliteten blir bittre i den forskning som for tillfillet finns att
tillgd. En konsekvens som 6kat inflytande far dr dock att an-
svarsforhallandet mellan olika aktorer forskjuts pa sa sitt att
brukarnas ansvar okar.

Valfrihetssystemen gar under en rad olika namn som peng-,
check-, vouchersystem eller kundvalsmodellerna som ér den
overgripande benimningen inom den kommunala verksamhe-
ten. Kastberg konstaterar att inférandet av valfrihetsmodeller
innebdr att de principer som paminner om de som finns i mer
marknadsorienterade system och i féretagsvirlden har anam-
mats dven inom vard och omsorg. Meagher och Szebehely
(2010) menar att detta dr ett stort steg frin dldreomsorgens
nuvarande finansiering, organisering och foérdelning. De pekar
pa att det bakom dessa forslag finns ett antagande om att med-
borgarna kommer att ha 6kade ansprik pa dldreomsorg samti-
digt som resurserna inte kan 6ka. Darfér maste omsorgsverk-
samheten avgrinsas genom att vissa tjdnster tas bort och andra
erbjuds pa en basniva som sedan kan kompletteras med privat
kopt hjilp. Bade Kastberg samt Meagher och Szebehely menar
att det finns en rad olika omriden som beh&ver beforskas
framover 1 syfte att studera vilka effekter som valfrihetssyste-
men kommer att fa f6r den enskilde medborgaren.
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Aktuell forskning om anhorigstod

Omsorgsmaonster

Szebehely (2005) samt Sundstrém och Malmberg (2006) kon-
staterar att det finns stora svarigheter att uppskatta den egentli-
ga omfattningen pa anhérigomsorgen eftersom det inte finns
nagon statistik att luta sig mot. En stor del av den omsorg som
ges inom familjen riktar sig till dldre personer av anhdriga och
nirstdende i alla aldrar och i alla regioner i Sverige. Aldre ir
ofta omsorgsgivare for livspartners och andra. Hemtjinsten har
minskat sedan 1990-talet biade f6r ensamboende och samman-
boende men mest f6r dem som dr sammanboende. Det ir van-
ligt att man kan klara sig med hjilp av sin partner vare sig an-
hérigomsorgen kompletteras med hemtjinst eller inte.

Trots detta konstaterar Sundstrom och Malmberg (2009) att
den allminna forestillningen om de anhérigas omsorgsgivande
ar att det 4r litet och sviktande. De anhérigvardarna som anh6-
rigkonsulenterna kommer i kontakt med dr oftast de med om-
fattande omsorgsitaganden. Sundstrém och Malmberg menar
vidare att en konsekvens av det dr att en minoritet av alla som
ger nagon form av stéd till sina nirstiende uppfattas som an-
horigvirdare. Manga dr okdnda och slipper inte in det offentli-
ga 1 familjen. Sma insatser ar dock enligt forfattarna inte ovikti-
ga och innebir fér méinga en mojlighet att kunna bo kvar
hemma.

I syfte att studera hur omsorgsmoénstren kan se ut i en kom-
mun genomforde de pa Socialstyrelsen uppdrag en undersok-
ning 1 Mullsj6 kommun bland alla hemmaboende i aldern 55 ar
och ildre. I den postenkit som sindes ut fick respondenterna
bland annat besvara fragor som berérde tidigare och nuvarande
omsorgsgivande. Det inkom svar fran 69 procent av dem som
fatt enkiten. En majoritet av de svarande (70 procent) var gifta
dven om det varierade ndgot mellan de olika dldersintervallerna
och 1 aldersgruppen 80+ var det 41 procent som fortfarande
levde med sin make/maka.
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Resultatet visade ocksé att en stor andel (93 procent) hade
barn och av dessa var det ett eller flera som bodde i kommu-
nen. I svaren framkom det att 30 procent av de som svarade
hade tidigare erfarenhet av att ge omsorg. Det var 23 procent
som gav omsorg for narvarande och 21 procent av dem som
var 65 ar och 6ver hade hjilpbehov for egen del. Resultatet
visar pa att en majoritet har varit eller dr involverade i om-
sorgsutbyte. Det framkom ocksd att de flesta fick sina om-
sorgsbehov tillgodosedda enbart av anhériga. Det var en mino-
ritet av dem som behdvde hjilp som hade hemtjinst (16 pro-
cent) och det var da vanligtvis i kombination med hjilp fran
anhoriga. I studien framkom ocksa att ganska manga ger hjalp
till grannar och andra.

I samtal med personal inom ildreomsorgen ar det inte ovan-
ligt att man lyfter fram problematiken med att inte komma i
kontakt med anhérigvardare. Sundstrém och Malmberg menar
dock att det dr allmint kidnt att distriktsskoterskor och anda
yrkesgrupper inom viarden har kontakt med manga anhériga
och ett samarbete mellan olika yrkesgrupper skulle kunna 6ka
kunskapen om vilka hjilpbehov som kan finnas.

Forfattarna fann 1 sin studie att de svarandes uppfattning om
varfor allt fler far hjilp fran anhériga var att man ansag att det
blivit svart att fa hjalp frin kommunen, kommunen gor inte det
man behéver hjilp med, hjilpen dr fér dyr och att det rader
personalbrist. Flera av dem som hade hjilp var néjda med in-
satserna men i de fall dir det fanns behov av mer omfattande
vard och omsorgsinsatser sa var man mindre n6jd. Gurner och
Thorslund (2003) konstaterar att f6r den med stora omsorgs-
behov eller nedsatt kognitiv formaga kan det uppsta problem i
samarbete mellan det informella och det formella stédet, di de
formella insatserna inte alltid hdnger thop och den anhériga
tvingas ta ett stort ansvar for att samordna de olika samhillin-
satserna.

Sundstrém och Malmbergs slutsatser dr att manga anhoriga
klarar sitt atagande men atskilliga utrycker behov av att fa hjalp
fran det offentliga och en vil utbyggd och fungerande hem-
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tjanst och andra 6ppna omsorgsformer ér ofta limpligt st6d till
anhorigvardare och nirstiende.

Kén och Klass

For manga har utbyggnaden av den offentliga varden och om-
sorgen inneburit nya mojligheter och Szebehely (2005 a) kon-
staterar att utvecklingen av den kommunala hemtjinsten har
beskrivits som en valfrihetsrevolution. Inte enbart for de aldre,
utan ocksa for barnen och framfér allt da kvinnorna. Hem-
tjdnsten gav for forsta gangen de dldre i alla samhallskikt moj-
lighet att kunna bo kvar hemma utan att vara beroende av sina
vuxna barn. For dottrarna blev det nu gorligt att kunna for-
virvsarbeta dven om férildrarna hade behov av daglig hjilp.

Vilka konsekvenser har det di blivit av neddragningarna
som gjorts inom ildreomsorgen? Aterigen 4r det framfor allt
dottrarna som far trida in da barnens omsorgsinsatser har ékat
under 1990-talet. S6ner och andra manliga sliktingar hjilper
ocksa sina forildrar men det har inte 6kat i omfattning under
denna period vilket hjilpen fran déttrar och kvinnliga slikting-
ar diremot har gjort. Szebehely konstaterar att ar 2000 var det
nistan tre ganger fler kvinnliga slaktingar som gav omsorg dn
minnen. Mellan aren 1994 och 2000 framkom det ocksa att det
var vanligare att dldre som fick hjilp av sina soner dven fick det
av sina dottrar. Déttrarna diremot fick inte samma stod 1 sitt
omsorgsansvar. Det var dessutom vanligare att svirdottrar
hjalpte dldre som enbart hade séner vilket inte var fallet nir
den éldre hade bade séner och dottrar. Trots detta sa konstate-
rar Sundstrém & Malmberg (20006) att omsorgsgivandet i Sve-
rige verkar vara mer jamstillt 4n pa kontinenten. En orsak till
detta kan vara att nir det giller dldres omsorg om varandra sa
ar den mer jamstalld i Sverige.

En kartliggning som Gé6teborgs stad genomfoért visar att 31
procent av all anhérigomsorg utfors av min, och min 6ver 65
ar utfér 37 procent av anhérigomsorgen. Strandberg (2002)
skriver att inga tidigare studier har visat att s manga main rela-
tivt sett 4r anhorigvardare. Hon konstaterar vidare att en driv-
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kraft for dldre min att bli anhorigvardare ar en stark lojalitet
med sina fruar. Det dr oftast kvinnorna som har stitt for hus-
hallsarbetet och for att klara situationen maste de nu lira sig
laga mat och hantera Gvrigt hushallsarbete. Det som ar svarare
att bade forhalla sig till och utféra ar den personliga omvard-
naden. I sin intervjustudie med sju min fann hon att grinsen
gick vid den intimt privata sfiren. Resultatet i studien visar att
dessa ildre min har gjort ett rollévertagande och forfattaren
hinvisar till andra forskarna som menar att kon inte spelar roll
pa samma sitt lingre nir man ir dver 70 4r. Aldre blir istillet i
forsta hand 6verlevare. Hon konstaterar vidare att sorgen att
forlora sin livskamrat dr betydligt virre dn att ldra sig hushalls-
arbete och omvardnadsarbete. Studien visade ocksi att miannen
fick viss hjilp bade fran barn och hemtjansten och flera av dem
levde ett ganska aktivt liv och var verksamma i olika forening-
ar. Det framkom ockséd att de fick mycket uppmuntran fran
omgivningen for sin anhoériginsats.

Parallellt med att den offentliga omsorgen minskat har bade
anhoérigomsorgen och kép av privata tjdnster Okat. Szebehely
konstaterar att det gar att se tydliga klasskillnader da det ar
bland édldre med hogre utbildning man i férsta hand kan se
denna 6kning. Konsekvensen av detta dr att det dr ligutbildade
kvinnor som i forsta hand blir mest beroende av sina anhoriga.
Hon konstaterar vidare att dottrarna till lagutbildade kvinnor ér
de som fitt sin valfrihet vad giller anhorigomsorg mest be-
skuren av alla. De flesta vuxna barn som hjilper sina foraldrar
vill helst dela omsorgsansvaret med kommunen. En del kan
tinka sig att ge mer hjilp om kommunen ocksa bidrar med mer
resurser medan fler, sirskilt dottrarna, inte kunde ge mer pa
grund av att de redan gjorde stora insatser eller hade hinder pa
grund av arbetet eller (ofta) for linga avstand. Szebehely menar
vidare att f6r manga blir anhérigomsorgen en patvingad om-
sorgsrelation bade f6r de vuxna barnen och f6r den ildre. Hon
konstaterar att det dr bara om det finns en vil fungerande of-
fentlig aldreomsorg som anhérigomsorg kan bli ett fritt val for
bada parterna. Aven Sundstrém & Johansson (2004) menar att
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beredskapen bland anhériga att ta ett omsorgsansvar dr god
under forutsittningar att det dr ett gemensamt ansvar mellan
anhoriga och det offentliga.

Anhorigvardares halsa

Det saknas kunskap om effekterna av den minskade offentliga
omsorgen och den 6kade anhérigomsorgen vad giller anhoriga
kvinnors och mins hilsa liksom deras mojligheter att forvirvs-
arbeta och forsorja sig. Forskningen pa omradet dr sparsam
och det finns avsevirda brister 1 den offentliga statistiken (SOU
2005:60).

De studier som finns har gett motstridiga resultat. Det finns
en studie som visar att omsorgsgivare som hjilper personer,
det vill siga de som inte bor med den nirstiende, har simre
hilsa 4n 6vriga befolkningen. En annan studie visar att de som
vardar nagon de bor tillsammans med har dnnu simre hilsa
(SOU 2005:66). Samtidigt konstateras det i Socialstyrelsens
rapporter (2006, 2009) att det inte gar att konstatera att anho-
rigvardare generellt sett har simre hilsa d4n de som inte har ett
sadant atagande. Om nagot giller det motsatta, dvs. att om-
sorgsgivare har bittre hilsa 4n de som inte dr omsorgsgivare.

I en mindre grupp som vardar partner eller annan nira anhorig
kan dock hilsoproblem férekomma. Kvinnor verkar i hogre
grad 4n min uppleva stress. Att vara anhorigvardare innebar
fysiskt tunga moment speciellt f6r den anhérige som sjilv ar
dldre. Men det dr ocksa tillfredsstillande och meningsfullt att
vara anhorigvardare. Det framkommer dock att det ar viktigt
att fa uppskattning och erkinnande fér det man gor. Erlings-
son, Magnusson och Hanson (2010) fann i sin kunskapsover-
sikt att det finns en rad olika faktorer som paverkar, forbattrar
eller forsimrar anhorigas hilsa. 1) anhorigvardarens foérestill-
ningar om anhérigvardandet, 2) anhorigvardarens upplevelse
av Omsesidighet bade i familjerelationer och i relationer med
berdrd personal, och 3) om det finns limpliga stodinsatser till-

gangliga.
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Anhoriga som forvarvsarbetar och anhérigomsorg
Den svenska dldreomsorgspolicyn bygger enligt Sand (2009) pa
ideal om demokrati, oberoende och integritet. M6jligheten och
rittigheten att bestimma Gver sitt liv och kunna vilja varifran
man vill ha sin hjalp. Nir det giller anhorigas insatser sa ska de
enligt den svenska lagstiftningen bygga pa frivillighet. Vi har
dock i de tidigare avsnitten kunnat konstatera att den férdnd-
rings som skett inom den offentliga virden och omsorgen ock-
sa har fatt konsekvenser for anhorigomsorgen, frimst de me-
delalders yrkesarbetande dottrarna. Da utgangspunkten i lag-
stiftningen 4r att samhillet ska sta for hjilpen sa saknas det
skyddsmekanismer for forvarvsarbetande anhoriga nir det gill-
er arbete och ekonomi.

En annan svarighet 1 sammanhanget ér att fa minniskor som
hjalper sina nirstiende ser sig sjilva som anhorigvardare. En
konsekvens av det kan bli att man inte dr mottaglig f6r infor-
mation som riktar sig till anhériga, sprakbruket kan i och med
det utgora ett hinder for att séka hjalp och fa stod. Sand menar
utifrin den kunskapséversikt hon gjort pa omradet att det be-
hévs bittre begreppsdefinitioner, att det ytterligare behéver
fortydligas vad som menas med formell och informell omsorg.
Internationell forskning har visat att omsorgsansvar kan paver-
ka arbetslivet negativt. Det brukliga dr inte att man limnar ar-
betslivet helt men det blir avbrott, minskade eller anpassade
arbetstider, svarigheter att satsa pa arbetet, ga utbildning eller
att acceptera befordran. Det finna svenska studier som visar att
anhorigomsorg kan fa konsekvenser for arbetslivet ndr det
handlar om omsorg for partner, forildrar eller vuxna barn.

Andra problem som kan uppsta och leda till negativ stress ar
den koordinering av olika virdinsatser som den anhorige ofta
far gora for vardinsatserna fOr sin nirstaiende. Detta innebir
telefonsamtal under arbetstid eller behov av att ta ledigt frin
arbete da det uppstar olika situationer som maste hanteras.
Sand (2009) fann ocksd att det finns risk for isolering och
minskad livskvalitet och f6r nagra dven omfattande ekonomis-
ka konsekvenser da privata merkostnader ofta uppstar. Fattig-
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dom eller simre ekonomi ir inte ovanligt i samband med in-
formell vard inom familjen. I syfte att fa fram kunskap kring
svenska forhillanden har resultatet som framkommit i ett av
Nationellt kompetenscentrum Anhdrigas lirande nitverk forts
in 1 kunskapsoversikten. Det framkom hir att anhoérigas i Sve-
rige inte skilde sig markbart frain de problem som den interna-
tionella forskningen visar pa.

Att kombinera anhorigomsorg och samtidigt gora karridr i
sitt yrke 4r 1 princip omojligt. Omsorgsansvaret gor det svart
att kunna delta i kurser eller att géra tjdnsteresor. Det upplevs
som uteslutet att ha en chefsposition och samtidigt kombinera
anhoérigomsorg, detta giller dven for egen foretagare. Men det
ar viktigt att ha kvar sitt arbete utifrain ekonomiska skil och
psykosocialt perspektiv. Arbetet ger moijlighet till socialt um-
ginge och anhorigvardaren har hir ett andrum fran sina ata-
ganden. Att delta i anhérigerupper dir man kan diskutera fra-
gor som man inte vill ta upp med sin nirstiende ses som posi-
tivt.

Sand (2009) konstaterar att det dr tre saker som forefaller
viktiga for de anhorigvardare som forvirvsarbetar: kvalitet,
ekonomiska ersittningar och flexibelt arbetsliv. For att slippa
oro behéver den hjilp man far frain samhillet vara av god kva-
litet. Da det dr vanligt att ekonomin drabbas pa grund av att
man maste ta ledigt finns det 6nskemadl om niagon form av
ckonomiskt skydd som kan kompensera inkomstbortfall, ge
pensionspoing och ekonomisk trygghet. Hon pekar ocksa pa
att ett mer flexibelt arbetsliv skulle kunna mojliggbra fortsatt
arbete f6r anhérigvardare.

Sammanfattning

Anhorigfragor beror alla da vi dr beroende av varandras stod
och omsorg fér var overlevnad och mentala hilsa. Nir det
giller anhorigfragorna 1 modern tid kan vi konstatera att dess
vig 1 statsapparaten stricker sig 6ver ett halvt sekel. Den aktua-
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liseras av offentliga utredningar om dldreomsorg men regering-
en menar att det 4r svirt att 6verblicka konsekvenserna av en
lagreglering i forhallande till det statsfinansiella liget. De for-
slag som ldggs identifierar tidigt atgiarderna som behdver vidtas
for att underlitta anhorigvardarnas situation, nér det galler stod
fran social hemtjinst, rehabilitering och hemsjukvard samt
sarskilt boende. Reformerna som till slut kommer till stind tar
sin utgangspunkt i samhaillets ansvar for dldreomsorg och ild-
revard och anhérigas insatser som frivilligt atagande. Men bade
samhillets ansvar och anhérigas atagande har restriktioner som
manniskor i varje generation maste omforhandla for att i prak-
tiken hitta de 16sningar f6r omsorgsfragorna som balanserar
minniskors behov av omsorg och resurserna att tillgodose
dessa. Restriktionerna som giller for de offentliga insatserna
for minniskor som av olika skil behéver hjilp och stéd, inne-
bir att mianniskor som dr sjuka eller dldre eller har funktions-
hinder, stindigt maste berittigas vid en individuell behovs-
provning for att de ska fa del av samhallets stéd. Ju mer svarat-
komliga de eftertraktade och behévda samhillsinsatserna ar,
desto storre tryck fran samhillet upplever anhoriga och narsta-
ende med behov av hjilp. Forskare menar att de selektiva at-
girderna 6kar och att samhillets generella vilfirdsinsatser allt
mer stramas at. Det giller ocksa dldreomsorgen som 1 valfards-
politiken tillhér de prioriterade omradena. Anhérigomsorg
handlar bade om kon och om klass, dir dottrar till ligutbildade
kvinnor 4dr de som far dra det tyngsta lasset. Nar det galler dldre
makar ser vi dock att det finns en 6kad jamstilldhet i omsorgen
aven om det framkommer att min som vardar sina fruar far
mer stoéd fran omgivningen. Omsorgsansvar paverkar ocksa
den som forvirvsarbete och kan leda till att man inte kan gora
karridr pa sitt arbete eller far svarigheter att skota det som man
onskar utan maste ga ned i arbetstid. Detta i sin tur paverkar
ekonomin och livskvaliteten. Vilken betydelse den far f6r den
enskildes hilsa beror pa hur omsorgsansvaret upplevs, hur
samspelet med omsorgspersonal fungerar och vilket stéd som
ges fran omgivningen.
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3. Informell anhdrigomsorg

I detta kapitel ger vi en bild av hur vardagslivet f6r anhorigvar-
dare gestaltar sig och vilka bemaistringsstrategier de anvinder
sig av 1 vardagen. Kapitlet ansluter till resonemang om anho-
rigbegreppet som behandlats tidigare. Hir belyser vi hur de
anhoriga i studien ser pa sin situation. Kapitlet behandlar olika
individuella villkor och férutsittningar for informell omsorg i
samhillet. Det beskriver hur anhérigomsorgen paverkar samli-
vet med nirstiende i familjen och hur anhérigvirdare hanterar
problem 1 vardagslivet och 1 omsorgen om sin livspartner eller
annan narstaende.

Informella hjalpgivare

Hjalpare, omsorgsgivare och anhorigvardare

Marta Szebehely (2006) anvinder olika benimningar pa dem
som hjilper ildre, sjuka eller personer med funktionshinder
med hinsyn till omsorgsatagandets omfattning. Enligt den stu-
die som Szebehely gjorde, grundad pa statistiskt urval av per-
soner 1 aldrarna 55+ i befolkningen, var 24 procent av alla -
Sformella bydlpgivare. Dessa uppgav att de regelbundet hjalpte na-
gon 1 sin omgivning. De informella hjilpgivarna delade Szebe-
hely i tre grupper, anhorigvardare, omsorgsgivare och hjilpare.
Funktionen Jjdlpare enligt indelningen innebdr att man hjilper
nagon som man inte bor tillsammans med regelbundet, men
hjalpen ar inte sa omfattande — hogst en gang i veckan.

Nigra av de anhoriga i studien dr férdldrar som hjilper en
vuxen son eller dotter med eget hushall. Bland hjilpare finns
bade déttrar och partners. I sina berittelser nimner anhoriga
dven andra hjilpare som ir involverade 1 omsorgen: barn som
aterkommande hjilper sina forildrar samt syskon, grannar och
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vinner som finns som stod for en anhoérigvirdare/omsorgs-
givare. Det forekommer ocksa att anhorigvardare som hjalper
sin livspartner i hemmet ger hjilp och stéd till foraldrar i den
dldre generationen eller vuxna barn med hjilpbehov utanfor
hemmet. I nagra fall kan man tala om informella omsorgsnit-
verk kring anhdrigvardare som far hjilp och sjilv hjilper andra
an sin livspartner.

Omsorgsgivare hjalper ocksa nagon utanfor det egna hushallet
men det sker mer frekvent — dagligen eller flera ganger 1 veck-
an. Bland omsorgsgivare 1 denna studie, dvs. de som hjilper en
person utanfér det egna hushallet varierar anhérigskapet och
omsorgsgivarens alder. Nagra omsorgsgivare ir i yrkesverksam
alder och nagra har nyligen blivit pensionirer. En omsorgsgiva-
re dr ett syskon, andra ar dottrar som hjalper en férilder som
bor i egen bostad eller sirskilt boende. En omsorgsgivare kan
ocksa vara den som hjilper make eller maka med egen bostad
t.ex. 1 sarskilt boende. Omsorgsgivare kan ha en lang tid som
anhorigvardare bakom sig innan den nirstiende personens
flyttning till sirskilt boende blev aktuell.

Anbirigvardare skiljer sig fran dessa bada genom att de hjalper
nagon i det egna hushallet dagligen. De flesta intervjupersoner-
na i var studie dr anhirigrdrdare som hjilper sin partner 1 det
gemensamma hemmet. Bland anhoérigvardarna finns méin som
hjilper sin hustru och kvinnor som hjilper sin man. Samtliga
anhorigvardare dr alderspensiondrer. De dldsta dr fodda pa
1930 och 1940-talen. De bildade familj pa 1950-talet och blev
pensionirer kring sekelskiftet. Det var ocksa aren runt sin egen
pensionsalder som flera blev anhoérigvardare. En forklaring till
det dr att kvinnor ofta gifter sig med man som ir dldre och det
ir omsorgen om maken som idr anledningen till att de blivit
anhorigvardare. Bland anhérigvirdare finns ocksa nagra som
blev anhoérigvardare tidigt i livet, medan de dnnu var yrkesverk-
samma dé deras make/maka pa grund av sjukdom fick en om-
fattande funktionsnedsittning. Nagra av kvinnorna har varit
anhorigvardare i tre decennier — en stor del av sitt liv. Nagra av
dem som ger hjilp och st6d till nirstaende som flyttat till sar-
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skilt boende kan sedan ha en glesare kontakt med den nirsta-
ende och beskrivas som Jjilpare. En betydelsefull omstindighet
ar att anhorigvardare hjalper make eller maka i det gemensam-
ma hushallet — medan relationerna till den man hjilper varierar
mellan omsorgsgivarna, som inte delar hushall med den de
hjalper. Pa det sittet vilar anhérigomsorgen pa olika slags sam-
horighet och olika sliktband och vinskapsrelationer. Detta
priglar livshistorien for den anhoriga och den nirstiende och
paverkar ocksa deras instillning till omsorgsatagandet och hur
de hanterar sin situation som anhdrigvardare.

Omsorgsmonster
Sundstrom & Malmbergs (2009) studie av omsorgsmonstren i
en smalandskommun visar att majoriteten av de tillfrigade
hade varit eller ar involverade i omsorgsutbyte: en tredjedel av
invanarna hade tidigare erfarenhet av att ge omsorg, en av fyra
gav omsorg for nirvarande och en av fem i aldersgruppen 65
ar och dldre hade hjilpbehov for egen del. Studien visar att
omsorgsgivarna i allmidnhet hade ganska sma ataganden, men
det var vanligt att omsorgsrelationerna var langvariga. Totalt
fordelade sig omsorgsinsatserna si att nadstan atta av tio gav
hjalp hogst tio timmar i veckan, medan en tiondedel av om-
sorgsgivarna hade ett mycket omfattande omsorgsatagande.
Fyra av tio omsorgsataganden hade varat fem ar eller mer (15
procent hade varat tio ar eller mer). De flesta fick sina om-
sorgsbehov tillgodosedda enbart av anhériga.lo

Studier som gjorts tidigare kan ge vigledning om anhérig-
omsorgens omfattning i Smaland. Med utgangspunkt i data
som Szebehely har anvint och som bekriftas av Sundstrém
och Malmbergs studie, kan antalet informella hjilpgivare upp-
skattas till omkring 36 000 personer. Av dessa kan vi anta att
omkring 5000 dr anhorigvardare, 10 000 omsorgsgivare och
22 000 hjilpare.

10 Av dem som behévde hjilp hade 16 procent hemtjinst, vanligen i kom-
bination med hjilp frin anhériga.
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Tabell 3 Olika grupper* av informella hjalpgivare (55+) i den svenska
befolkningen 2002-2003 och i Mullsjo** 2008 samt berdknad andel i
Smaland***

Befolknings-
urval Mullsjo Berakning Smaland

Anhorigvardare (hjalper 3% 4% 3% 5000
en person inom det

egna hushallet dagligen

eller flera géanger i veck-

an)

Omsorgsgivare (hjalper 6% 4% 6% 10000
en person utanfor det

egna hushallet dagligen

eller flera géanger i veck-

an)

Hjalpare (hjdlper nagon 15% 13% 15% 22000
person hogst en gang i

veckan)

Totalt 24 % 22 % 24 % 36 000
Ger inte regelbunden 76 % 78 % 76 % 112 000
hjalp, omsorg eller vard

N 5182 1592 148 000

*Efter Szebehely 2008. ** Efter Sundstrém & Malmberg 2009 s 18.
** Berikning efter Szebely 2008, hir berdknat efter invinare 65+, uppgift
om invanare 55+ saknas.

I den kommun som studerats av Sundstrém och Malmberg gav
22 procent nagon form av hjilp eller omsorg. Av dessa bodde
6 procent tillsammans med den de hjilper, f6r 10 procent bod-
de mottagaren nagon annanstans i kommunen, fér 4 procent
bodde mottagaren i en grannkommun, och f6r 2 procent bod-
de mottagaren lingre bort, dvs. drygt fjirdedel av mottagarna
befann sig i en annan kommun dn den informella hjilpgivaren.
Nir det giller sjilva omsorgsrelationen visar studien att av alla
dem som vid undersékningstillfillet hjilpte nigon gav 24 pro-
cent hjalp till make eller maka, 35 procent hjilpte forildrar, 2
procent hjilpte barn, 17 procent en annan slikting och 16 pro-
cent nigon de inte dr slikt med. Sundstrém och Malmberg
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fann vidare att ungefir 30 procent av alla informella hjilpgivare
stod ensamma med sitt dtagande, 40 procent delade det med
annan anho6rig och 30 procent med hemtjinsten.

Sundstrom och Malmbergs studie bekriftar 1 stora drag re-
sultatet fran tidigare studier och ger underlag for lokala berik-
ningar om anhérigomsorgens omfattning. Det kan naturligtvis
finnas lokala skillnader i behoven och omsorgens omfattning
exempelvis mellan centralorterna och de mindre kommunerna,
liksom moijligheterna att fa kompletterade hjilp och stéd 1 form
av hemtjinst och andra vard- och omsorgsinsatser. Resultatet
bekriftar att omsorgsrelationer ér en del av livet i stort. Anho-
rigomsorgen ir en av de uppgifter som de flesta far erfarenhet
av om de inte redan har det. En av fyra vuxna 1 befolkningen
har ett omsorgsatagande gentemot nagon annan vuxen person
som behover hjilp och stéd pa grund av sjukdom eller funk-
tionsnedsattning. Var studie skiljer sig fran befolkningsunder-
sokningarna pa sa sitt att majoriteten av de anhoriga 1 studien
ger hjilp och stod till en livspartner. De flesta har ett omfat-
tande omsorgsatagande.

Vagen till anhoérigomsorg

Omsorgen till narstdende ar en process

Anhorigomsorg dr en process som bygger pa minniskors livs-
historia och de relationer som omsorgsgivare har med dem
som behd6ver hjilp. Pa sa sitt bygger omsorgen pa det forflut-
na. Man hjilper nagon som man kinner vil. Det dr ocksa den-
na relation som man har till varandra som paverkar omsorgssi-
tuationen hir och nu samt hur den utvecklas (Nolan m.fl.
1996). Ett forsta steg dr att man uppticker den nirstaendes
behov och reflekterar 6ver vad dessa innebar. Det foljs av att
man med tiden blir allt mer medveten om att relationen till den
nirstaende forindras. Det blir ofta uppenbart om nirstiende
har en kronisk sjukdom som gradvis férvirras, exempelvis en
demenssjukdom. En tredje fas 1 processen ir det ofta gradvisa
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omsorgsatagandet. I denna fas reses fragorna: Kan jag ata mig
det? Kan jag gora det som beh6vs? Nolan med kollegor menar
att anhoriga tidigt bor samtala om mojliga omsorgslosningar,
eftersom sjukdomsférlopp vid kroniska sjukdomar kan dndras
snabbt och man behoéver beredskap for att kunna Gverviga
olika alternativ och fatta vilgrundade beslut. Den fjirde fasen 1
anhoérigomsorgen handlar om anpassningen av de dagliga akti-
viteterna till situationen och omvairdnadsbehoven, men ocksa
grundliga 6verviganden kring de praktiska omsorgsuppgifter-
na, de kinslomissiga aspekterna av dessa och hur pafrestning-
arna kan underlattas. Fragorna som bor besvaras handlar om:
Vem eller vilka kan hjilpa oss? Den sista fasen i anhérigomsor-
gen handlar om den period nir ansvaret for den praktiska om-
sorgen allt mera glider 6ver till formell eller offentlig omsorg.
Det handlar om Gvergangen fran att de offentliga insatserna
tidigare har varit ett komplement till anhérigomsorgen, till att
anhorigomsorgen blir det — dd den nirstiende behdver hel-
dygnsomsorg och eventuellt flyttar till sdrskilt boende. Det
innebdr en forlust av samhorighet och ett separationsarbete.
Det kan ocksa innebdra att den nirstiende gar bort. Anhoériga
star da infor en tid av sorg och med tiden bérjan pa ett liv med
torindrade forutsittningar (a.a.).

Situationen avgor

Det dr mer sillan de anhoriga far mojlighet att valja att bli an-
horigvardare. Néagra vanliga svar pa frigan om hur det kom sig
du blev anhorigvardare dr att omstindigheterna var sadana att
det blev sa. Det dr ovintade plotsliga livshindelser som sitter
den anhoriga i en situation som kriver att de stiller upp”.
Ofta vet anhoriga inte heller vad som kommer hinda framéver.
Men anhoériga édr vil medvetna om att det finns forvintningar
pa dem, trots att dessa inte alltid uttalas uttryckligen. “Det
hinger 1 luften”, som en anhorig siger.

— Jag vet inte, det har bara blivit sa, att man fortsitter och han vill ju
vara hemma och da tycker jag att han har ritt att fa vara det, i den mdin
jag klarar honom.
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— Ja, jag har inte tankt pa det utan antomatiskt blir det ju sa nér man
har nagon som bebiver hjalp.

— Det dr ju det har att vara anhirigvardare, det dr ju frivilligt, star det i
pappren, men det dr ju inte frivilligt, for det dr ett djavulusiskt samhalls-
tryck pa att man ska vara anhirigvdrdare.

Anhorigas berittelser visar att de individuella situationerna
ar olika beroende pa omstindigheterna vid den nirstiendes
insjuknande/skada och vilka omsorgsbehov den nirstiende
har, men ocksa beroende pa den anhorigas livssituation. Anho-
riga och den nirstiende befinner sig i en annorlunda situation
beroende pa i vilket skede i livet de ar. For minniskor 1 yrkes-
verksam alder tillkommer ofta ytterligare problem att 19sa i
livstoringen i forhallande till familjemedlemmar, barn som bor
hemma, arbete, fritid och ekonomi pa ett annat sitt an for de
dldre som limnat sitt yrkesliv. Det gor att anhériga och den
som behover hjilp har skilda behov av stéd och hjilp. Gemen-
samt dr att anhoriga har ett omsorgsatagande som har konse-
kvenser for deras livssituation.

Anhorigomsorgen kan gestalta sig pa olika sitt. Den kan
handla om direkt praktisk hjalp i1 hushallsarbetet, personlig
omsorg och omvardnad nir egenomsorgen sviktar. Den inklu-
derar kinslomissigt stéd genom att finnas till hands, ge och ta
emot stoéd och visa uppskattning. Den kan dven handla om
social administration, hjilp till att planera f6r vardagen, koordi-
nera insatser, skota kontakter till myndigheter, professionella
vardgivare och vanner. Den omsorg som anhérigvardare utfor
ar omfattande och innehaller vanligtvis alla slags uppgifter som
hor till minniskors vardagsliv. I det ingar omsorgssamarbete
och ansvarstagande for sociala relationer. I anhérigomsorg
sasom i all annan omsorg ir den ndrstaendes egna insatser, som
hon eller han féretar sig for att hjilpa sig sjalv eller for att un-
derlitta omsorgsarbetet av stor betydelse. Det dr vanligt att
anhorigvardare som hjilper sin livspartner med tiden far allt
storre ansvar f6r bade sin partner och den gemensamma livsfo-
ringen. Generellt sett finns det stora variationer i hur ansvaret
for omsorgen delas med andra omsorgsgivare och hjilpare
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(Sundstrém & Malmberg 2009). I vir studie har de nirstaende
med omfattande omsorgsbehov i regel dven insatser fran dld-
reomsorgen och/eller hilso- och sjukvirden. Pid si sitt
kompletteras anhorigomsorgen ytterligare av en eller flera par-
ter.

Den omsorg dir anhériga hjilper annan nirstiende dn sin
partner utanfor sitt hem skiljer sig frin omsorgen till en livs-
partner pa flera sitt. Uppgifterna dr vanligtvis mer avgransade
och stédet mindre omfattande, men det ir ofta varaktigt och
pagar under lang tid (a.a.) Hjilpgivare och nirstaende har inte
en gemensam livshistoria pa det sittet som makar som vill fort-
sitta att leva tillsammans har. En annan skillnad ar att anhoriga
som inte bor tillsammans med den de hjilper har andra forut-
sattningar an de samboende for sina Overviganden om hur
omfattande omsorg de kan dta sig. De kan pa ett annat sitt
modifiera sin egen roll i omsorgen (Dunér 2010, 2008). Bland
annat gor det geografiska avstindet mellan hushallen att man
endast kan tillgodose forutsebara behov hos den man hyjilper.
Anhorigvardare som diaremot lever med sin livspartners sjuk-
domshistoria blir involverade i den omsorgshistoria som hang-
er thop med sjukdomen. Anhdrigvardarna 1 denna studie ater-
kommer i sina berittelser om sin situation till omstindigheter-
na nir den nirstaende insjuknade och de funktionsnedsattning-
ar som orsakas av sjukdomen.

De avgdrande omstandigheterna ar olika

De yngsta deltagarna i studien ger hjilp och stod till nirstiende
med funktionsnedsittning efter stroke, psykisk sjukdom, trau-
matisk hjirnskada, tumorsjukdom, etc. Den anhoriga har i des-
sa fall stallts inf6r en dramatisk situation.

— Det var kavs. Ja, dtminstone forsta dret. /.../. Det blir ju sidan
omistillning, livet blir sa annorlunda. Det blev ju inte som vi hade riknat
med. Nej. Men ... man far gira det bista av det. Och da tyckte jag ock-
sd att ... dd var jag sa stark och det hir ska jag nog klara, jag var inte
sa gammal. Jag har virdat honom i tiugosex ar .... Det har varit svirt
manga ganger. Det har det.
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I de dnnu yrkesverksamma anhérigas liv dr hindelserna om-
vilvande, ett kaos, som de anhoriga beskriver det och det tar
tid att finna nya satt att leva och hitta en ny struktur f6r varda-
gen. Nir anhoriga ser tillbaka uttrycker de att de med tiden har
anpassat sig samtidigt som de uttrycker att omsorgen ar slit-
sam. Anhorigomsorgen blir mer krivande och man orkar
mindre med aren.

— Ja, till och frin har det varit lite tufft. Det har varit svart nér hon varit
hemma. Da bar det inte varit nagon reda pa jobb. Sa jag har ju ndstan
fatt lagt upp mitt jobb efter henne, kan man ju siga. Senaste dret i alla
Jall.

— Jag har virdat honom i 27 dr. Han fick forst hjartinfarkt och sedan en
stroke och forlorade sitt tal helt, kan inte skriva, inte rikna. Han kan
ldsa lite. Han blev higersidigt forlamad. Han kom hem fran langvdrden
¢fter ett halvar och da var det bara att sitta igang. |a, vad ska man gora,
det var sjalvklart for mig att forsika gira mitt yttersta och det har jag
Jfortsatt med, tills for ett och ett halvt ar sedan. Da var det min dotter som
tyckte att jag behivde aviastning.

Anhériga som hjilper nirstiende med demenssjukdom har

en annan omsorgshistoria. Demenssjukdomarna har ett annat
torlopp och det ér vanligt att insjuknande sker nigot senare i
livet. Den nidrstiendes sjukdomshistoria, sirskilt nir det giller
de kroniska sjukdomarna, flitas samman med anhorigas berit-
telser om sin situation.
— Fran birjan forstod jag vil inte riktigt, man forstar att det gar ntfor.
For min man dr dver 90 dr, han dr bra mycket dldre dn jag. Och dai
tankte jag att det dr dldern. Jag vet inte om jag var fargblind eller vad jag
ska sdga, jag ville inte uppticka det riktigt, men sedan gick det ju verkli-
gen den vagen. Och nu kan jag inte linmna honom ensam direkt.

I flera fall priglas den anhorigas situation av osikerhet och
instabilitet som hinger ihop med att en sjukdom/skada foljs av
nya sjukdomsutbrott och ytterligare livsomraden paverkas av
nya funktionsnedsittningar. Parternas anpassning till omstin-
digheterna bryts och man stills infér nya férindringar och pa-
frestningar.
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— Han har haft stroke, det dr atta dr sedan, och den var han helt dter-
stéilld fran, kan man siga. Men sedan efter ett — tva dr da midrkte man
att det inte var riktigt bra. Det birjade sa smatt, smatt, han kérde bil och
allting. / .../ Han fick sedan en hjirtinfarkt. / .../

— Fran birjan tyckte jag att det fungerade jittebra for hon klarade sig
hemma med rollator. Da var det ju inte sa farligt, lite balanssvarigheter
hade hon ju da. Sa det gick bra ett helt dr och vi hade ingen bjilp hemma.
/ .../ Men sedan brot hon ju lirbenshalsen. Och efter det har det gatt
nerat hela tiden, sa det var precis som det var nagonting som utliste det
hir, dé kom det lite psykiska problem ocksd pa bisten. / .../ det fanns
Ju inget stabilt i nagonting. Sedan fick hon en stroke till.

Anhorigas berittelser om vigen till anhorigomsorg omfattar
dramatiska hindelser som forindrar livssituationen pa manga
satt. Niar de reflekterar Gver det som intriffat ser de att livet har
hittat nya vigar och att de nagorlunda anpassat sig till omstin-
digheterna. I vissa fall innebér det att situationen har stabilise-
rat sig. De har reorganiserat sina liv och funnit en delvis ny
livsform. I andra fall dr situationen mer instabil, riskfylld och
osiker. Den innebir kontinuerliga foérindringar. Férindrings-
processen kan bestd av att nirstiende dtervinner tidigare funk-
tioner, men ocksd motsatsen — en kontinuerlig férsimring av
allmantillstandet och forlust av flera f6r vardagslivet viktiga
funktioner. Forandringarna kan ocksa ske genom en knappt
mirkbar process eller i dterkommande skov som orsakar for-
lust av funktioner. Pa sd sitt dr upplevelsen av hilsa relativ —
ett kontinuum som Antonovsky (2005) beskriver. Nar férand-
ringarna dr utdragna over tid utvecklar vi strategier for att han-
tera dessa samtidigt med férindringarna och uppticker férind-
ringarna genom att reflektera 6ver en datid.

Vigen till anh6érigomsorg har for en del av de anhériga varit
en langsam process. Det har bidragit till att anhoriga inte har
haft behov att definiera sig som anhoérigvardare, men medger
att de med tiden har blivit det. De har 1 flera sammanhang ata-
git sig en med tiden allt mer omfattande ansvar for nirstaende,
nir det giller praktiska sysslor i hemmet, personliga angeligen-
heter och egenomsorg — ansvar och uppgifter 1 sidant nérsta-
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ende tidigare har skott pa egen hand. Betydelsefulla vindpunk-
ter 1 anhorigas berittelser utgors av de konsekvenser som sjuk-
dom och skada har i1 vardagslivet. Anhorigas upplevelser av sin
situation dr titt sammanflitade med den nirstiendes sjuk-
domshistoria, vilken har stor betydelse for anhorigas autonomi,
hur anhérigvardare sjilva mar och betraktar sin situation.

Att leva med narstaendes sjukdomshistoria

Funktionshinder efter stroke

I var studie har knappt hilften av de nirstiende med anhérig-
omsorg funktionsnedsittningar som orsakats av demenssjuk-
dom och drygt en tredjedel funktionsnedsittningar efter stroke.
Stroke dr en folksjukdom och varje ar insjuknar omkring
35 000 personer i stroke. Medeldldern vid insjuknande ar 74 ar
f6r min och foér kvinnor 78 ar. Majoriteten av dem som in-
sjuknar dr dldre. Ungefir 20 procent av dem som insjuknar ar
yngre, under 65 ar och det dr den gruppen som 6kar mest (So-
cialstyrelsen 2009). Man riknar med att minst 100 000 personer
1 Sverige, nigon gang i livet haft stroke. Drygt hilften av de
insjuknade ér helt eller delvis beroende av hjilp fran nirstien-
de, vilket ocksé enligt tidigare rapport frin Socialstyrelsen visar
sig kvarsta efter tva ar (Socialstyrelsen 2004). Forloppet dr ofta
dramatiskt som vi beskrev ovan och éverlevnaden beror pa hur
snabbt man far vard i det akuta skedet och vilka funktioner
som skadas av infarkten eller hjarnblédningen (Hallstrém m.fl.
2008). Om detta berittar en av de anhériga:

— Min fru och jag, vi var ute och gick i skogen for sju dr sedan ndr bhon
fick en stroke. Ja, hon sa bara det att jag kdnner mig sa konstig och jag
sluddrar ju, sa hon. Jag sa till henne: Sdtt dig har pa en sten da, sa stick-
er jag och hamtar bilen. Den var parkerad ungefir en kilometer darifran.
Men tyvérr sa satt hon inte still, hon var uppe och gick och mitte mig nar
Jjag kom med bilen, det kanske forsamrade det bela, for att det var en svar
stroke hon fick.
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Den forsta tiden efter insjuknandet sker ofta spontana for-

bittringar och rehabiliteringsinsatserna kan ytterligare forbittra
funktionsférmagan. En del av de insjuknade tillfrisknar helt,
men manga far varaktiga funktionsnedsittningar som paverkar
livsforingen inom flera omraden, t.ex. rorlighet, koncentration
och tal.
— Maken lirde sig ga igen med képp. Talet kom aldrig tillbaka och
haigerarmen dr fortfarande forlamad. Han kan lisa lite, delvis, men rik-
na och skriva gir inte .... Ett par bokstiver bara sa man fir forsoka
lista ut vad det kan vara. Han gestikulerar, sa det dr han bra pa. Sa han
ar klar i huvudet.

Spriket eller talet 4r en psykisk funktion som omfattar att

kinna igen och anvinda tecken. Skadan kan innebiéra att man
inte kan astadkomma ord, fraser och lingre meningar. Sprak-
storningar eller afasier innebidr att de funktioner som dr nod-
vindiga for tal och skrift skadas och att man inte kan uttrycka
sig pa vart vanligaste sitt att kommunicera med varandra —
genom att prata. Det gor att manga nyanser i det man vill f6r-
medla férloras och budskap blir svartolkade. I anhérigomsorg
har parternas nira relationer och personlig kinnedom stor be-
tydelse for att forsta varandra men det dr bade frustrerande och
svart att uppritthalla kommunikationen.
— ... dd sag man ju i dgonen alltsa bur frustrerad han var. Ingen fattade
vad han sa. Inte hans hustru som har levt ibop med honom hela livet
fattade vad han sa. Och da tyckte jag att gud vad man kdnde sig alltsa.
Men jag sa till honom precis som det var att jag forstar inte. .. om du kan
forsoka sdga det pa nagot annat sdtt. Sedan forsikte vi saga bokstiver. ..
han dr fullt klar i huvndet vad vi kan se och sa. Men efter tre, fyra bok-
staver sd hade ju bdde han och jag glomt vad det andra var. Da skrev vi
lite sa, men det gick inte jattebra. Det dr frustrerande.

Funktionsnedsittningen har omedelbara konsekvenser for
social interaktion och leder litt till utanférskap. Risken ar att
man slutar att smaprata och stilla de vardagliga frigorna som
haller iging den sociala kommunikationen. Inom kommunika-
tionsomradet pagar en intensiv utveckling av hjilpmedel och
triningsprogram, men det hinder litt att umginget reduceras.
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Nedsatt rorelseférmaga dr en annan orsak som far sociala kon-
sekvenser. Det finns flera olika typer av hjilpmedel for for-
flyttning, men vardagslivet innebdr inda manga sidana mo-
ment dir det dr svért att undvika besvirliga och fysiskt krivan-
de arbetsmoment, som manga anhoériga upplever som slitsam-
ma.

— Och tungt dr det, nar han ska pa toaletten. Fran birjan kunde han sti
ganska linge medan jag skotte om honom och drog upp byxorna och sint
ddr men nu sa mdste han satta sig emellan. Sa vi far ta det i omgangar
och det dr ritt sa tungt.

Med tanke pa att manga anhoriga sjilva har hog alder tillig-

ger de flesta att omsorgsatagandet blir mer pafrestande med
tiden. De blir dldre och behoven hos nirstiende mer omfat-
tande.
— Man ska sjily orka ocksa, bade halla huset i ordning och tridgarden
och varda. Man blir ju dldre. 1 birjan gick det ju bra nér man inte var
lite mer dn over 50. Men det kdnns ju att det dr tyngre och tyngre ju dldre
man blir.

Dels hinvisar anhoriga till fysiska pafrestningar, dels till psy-
kiska pafrestningar som i vardagslivet kan uppsta som en f6ljd
av upprepning av samma besvirliga situationer och uppgifter.
Ett ytterligare problem handlar om bristerna i anpassning av de
miljoer dir manniskor ror sig. Tillgdngligheten har generellt
stora brister nir det giller olika samhillsfunktioner.

Stroke liksom andra hjirnskador kan medféra funktionsned-
siattningar dven inom det psykomotoriska omradet. Personer
med hjirnskada talar om “hjarntrétthet” och menar att de har
svart att halla koncentrationen och fokusera uppmarksamheten
linge, reaktionerna blir langsamma. I dessa avseenden kan ska-
dan ha paverkat de kontrollfunktioner som reglerar motorisk
oro, kroppshillning, beteendemissig och kognitiv (tankemis-
sig) aktivitet. Tillstind efter stroke kan innebira att mycket
energi gar at for kontroll av kroppsfunktionerna. Det dr inte
ovanligt att perceptionen skadas sa att man inte fornimmer den
ena halvan av kroppen och stindigt maste vara pa sin vakt for
att inte gora sig sjilv illa och for att kunna hantera motoriken 1
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situationer som kriver precision. Det ar ocksa “hjirntrotthet”
som ofta bidrar till att man inte uppnar optimala resultat vid
rehabilitering.

Skadan kan ocksa medfora funktionsnedsittningar inom det

psykosociala omradet som omfattar dispositioner att reagera pa
ett sarskilt sitt i situationer och som innefattar den uppsittning
av psykiska egenskaper som gor att personen klart skiljer sig
fran andra. Funktionsnedsittningen paverkar ens personlighet,
temperament, psykisk stabilitet, Sppenhet f6r upplevelser, op-
timism och sjilvértroende. Nar det giller de emotionella funk-
tionerna kan man tala om emotionernas limplighet, reglering
av emotionernas omfattning, kinslor av kirlek, sorgsenhet,
ridsla, ilska, glidje etc. och utslitning av kidnslorna. Skadan kan
paverka personens kinslorepertoar sia att personen inte kan
uppleva och uttrycka sina kinslor och dirmed inte heller svara
pa kinslor andra visar.
— Hon blir helt desperat, hon bara skriker och sliter av sig kliderna och
Ja, hon blir bhelt hysterisk [ .../ sedan dr det glomt, men det gir inte fora
ett redigt samtal med henne / .../ jag forstir ju vad hon menar ibland
/ .../ men hon dr inte medveten om hur pass sjuk hon dr.

Ett ytterligare omrade, som kan skadas och som alltid med-
tor svara konsekvenser i vardagslivet och minniskors sociala
samspel, ar tankeverksamheten, den intellektuella kapaciteten —
att organisera tankar, forma forestillningar och kontrollera
tankeprocesser. Till det hir omradet hor abstraktionsférmaga,
organisering och planering, tidsplanering, kognitiv flexibilitet,
forstaelse, omdéme och problemlosning. I vart sociala samspel
tar vi ménniskans olika fysiska och psykiska funktioner for
givna och tinker inte pa vilka funktioner vi anvinder — det sker
automatiskt. Men vi uppticker nir nagot dr galet, nir det socia-
la samspelet inte fungerar pa forvintat sitt. Det gor oss osikra
vilket ocksa édr en av orsakerna till att méanniskor drar sig undan
och tycker att det dr besvirligt att umgas med en person med
kognitiv funktionsnedsittning. Fér anhoériga dr ofta de aspekter
som rOr personligheten svarast att forhalla sig till — de innebir
att den nirstiende inte lingre 4r den person han eller hon var
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tidigare (Eriksson m.fl. 2000, Backstrém 2010). Flera av de
funktionsnedsittningar som kan férekomma efter stroke fore-
kommer ocksé vid andra typer av hjirnskada samt som f6ljd av
demenssjukdomar, sirskilt vid demenstillstaind dir tillstandet
priglas av funktionsbortfall i ovan nimnda avseenden.
Litteraturen om stroke uppehaller sig i stor utstrickning
kring stroke i sjukvdarden. Det medfér att informationen be-
skriver insjuknandet, det akuta omhindertagandet, skador och
symtom, rehabiliteringsprocessen och hemkomsten. Men hur
den nya vardagen gestaltar sig framkommer inte, ¢j heller sam-
spelet med anhoériga, med hemtjinsten eller vad det kan inne-
bira att flytta hem eller till ett sirskilt boende (Westlund 1999c¢,
Habring & Westlund 2001, Bickstrom 2010). Nationella rikt-
linjer for strokesjukvard (Socialstyrelsen 2009) behandlar vikten
av individuellt anpassad information, patientens och anhérigas
delaktighet och valet mellan vird pa sjukhus eller hemmet, men
sammantaget ir fokus for informationen densamma som tidi-
gare saisom Westlund (1999) och sedan dven Gustafsson Wal-
lengren (2009) konstaterat. Aven Socialstyrelsen (2005) skriver i
Nationell handlingsplan for hilso- och sjukvarden att ”trots det
utvecklingsarbete som genomférts saknas fortfarande vardpla-
ner fOr manga patienter och bristerna 1 vardkedjan kvarstar pa
manga hall. For strokedrabbade har eftervirden och rehabili-
teringen inte alls forbittrats under de senaste aren” (s 40).

Funktionshinder som orsakas av demenssjukdom

Demenssjukdomarna dr en orsak till omfattande funktionsned-
sittningar inom det kognitiva omradet, sisom minne, orienter-
ing till tid och rum och att kinna igen personer. Det finns om-
kring 148 000 personer med demenssjukdom i Sverige. Atta
procent av alla som ér 65 ar eller dldre och nistan hilften av
alla som ir 90 ar och ildre har en demenssjukdom. Aven de-
menssjukdomar kan debutera tidigt i 50—60-ars alder. Det finns
inga beligg for att risken att insjukna i demens Okar, diremot
kommer antalet personer med demenssjukdom 6ka nir de som
ar fodda pa 40-talet nar hogre alder (Socialstyrelsen 2010a).
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Insjuknande i en demenssjukdom innebdr att funktionsned-
sattningarna med tiden blir allt mer omfattande och har effek-
ter pd alla livsomraden. Lindriga demenstillstind kdnnetecknas
av minnesstorningar och minskad spontanitet. I den andra fa-
sen — medelsvara demenstillstind — tillkommer sprakstorningar
och svirigheter att samordna tanke-och-handling. Den tredje
fasen — svara demenstillstind — utmirks bland annat av uppen-
bara fysiska och motoriska inskrinkningar. Stickordsmissigt
brukar man tala om tre faser: att inte minnas, att inte f6rsta och
att fysiskt inte kunna utféra olika handlingar (Fransson m.fl.
2003).

Sjukdomsperioden for personer med demens kan vara langt,

over 10 ar. Symtomen ér oftast vaga i borjan. De férdjupas
efter hand och nya tillkommer med tiden. Detta leder till att
personer med demens och deras anhoriga ir i stort behov av
olika former av stdd. Medicinska upptickter och nya behand-
lingsmetoder har forindrat den tidigare s pessimistiska synen
pa demenssjukdomarna. I dag kan symtom lindras och var-
dagsproblem reduceras genom medicinsk behandling. Inled-
ningsvis ir behoven frimst av psykologisk och social karaktir.
Allt eftersom demenssjukdomen framskrider, behévs fler och
mer omfattande hjilpinsatser dven av praktisk karaktir, for att
personer med demenssjukdom ska kunna fortsitta att bo
hemma och leva i sin invanda milj6. En anhérig berittar om
svarigheterna att tolka de tidiga tecknen.
— Ja, man kan vdl siga att det mesta blev nu da 2005, da mdirkte jag det
mycket hemma, att han inte hittade hemma och sa, men man forskot det
hdr och trodde att det ar aldern. Men sedan mdrkte man ju mer och mer
bur han blev lite aggressiv och vad jag dn sa sa var det fel och vi hade stora
grdl som vi aldrig bar haft, vi har varit gifta i dver fyrtiosju dr, men vi
trétte jattemycket, for jag fick inte ha nagon egen dsikt och tankte att det
midste jag ju fa ha, jag fattade ju inte att han var sjuk, for det mdrktes
inte pd det viset.

Lindriga demenstillstind utmirks av intellektuella funk-
tionsbegransningar avseende bland annat tids- och rumsorien-
tering, narminne, koncentration, tempo m m, och att ADL-
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funktionerna'' ir intakta, medan det kan forekomma nedsatt
motivation och symtom i form av forvirring, dngslighet, ang-
estkianslor och sinkt stimningslige. Minniskor, som dr vana
vid att klara sig pa egen hand, behover ofta en konkret anled-
ning for att s6ka hjilp. Demenssjukdomarnas tidiga tecken ar
diffusa, for bade den enskilda och omgivningen, varfér det kan
drdja linge innan kontakt tas med primarvarden eller aldreom-
sorgen. Aven om minnesstérningen som sidan ir ett av hu-
vudsymtomen vid demens si ir det ofta andra symtom som
forst ger sig till kinna f6r omgivningen. Det dr vanligt att in-
tresset for aktiviteter minskar hos personer med demenssjuk-
dom. Det kan handla om att en person tappar intresset for
sadant som tidigare har varit betydelsefullt. Denna initiativlos-
het kan vara svar att skilja fran en depression. Dessutom kan
de bada fenomenen férekomma samtidigt och symtom sam-
manblandas.

Till andra tidiga demenssymtom hoér misstinksamhet och
vanforestillningar. Man upplever att det sker saker bakom ens
rygg, att man blir bestulen och lurad av andra. Anklagelser om
otrohet, 16gnaktighet och stolder sirar dem som drabbas och ar
svara att beméta. Vanforestillningar kidnnetecknas bland annat
av att de inte skingras av rationella férklaringar, och att det inte
gar att Overtyga personen om att misstankarna dr grundlosa.
Inte heller forstar personen med demenssjukdom att nirstien-
de kan kidnna sig krinkta. Vanforestillningar vicker fortvivlan
och maktloshet hos de anhériga och forsitter dem i en mycket
svar situation.

Under sjukdomens andra fas, medelsvar demens tillkommer
nedsatt emotionell funktion och férsimrad ADL-f6rmaéga,
samtidigt som demenssymtomen blir mer patagliga och de in-
tellektuella funktionerna forsimras ytterligare. Mycket vanligt
ar att personer i denna fas uppfattas som rastlésa och otrygga
med stora svarigheter att vara ensamma. Bland psykiska sym-
tom mirks angest, som kan leda till panikattacker och ta sig

11 ADL= aktiviteter i dagligt liv.
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uttryck i katastrofreaktioner, vanforestillningar/hallucinationer
och inte sillan aggressivitet.

Funktionsnedsittningarna fortskrider sedan ytterligare, var-
tor svar demens utmirks av pétagligt nedsatt intellektuell och
emotionell funktion samt ytterligare férsimrad ADL-férmaga.
Personer med demens i denna fas har svart att ga, forflytta sig
och styra rorelserna. De kan behdva hjilp med 1 stort sett alla
ADL-funktioner, de kinner inte igen sina nirstiende och kan
ha forlorat det talade spraket. Till f6ljd av demenssjukdomar-
nas karaktir dr andra tidigare symtom inte lingre lika patagliga.
Det giller symtom som rastloshet, dangslighet och angestkins-
lor, medan forvirring och irritabilitet kan ha 6kat patagligt.

Faserna som vi har beskrivit 4r mest typiska vid Alzheimers
sjukdom. De dr schematiska och det férekommer stora indivi-
duella variationer. Det innebdr ocksa att konsekvenserna av
funktionsnedsittningen varierar individuellt i sjukdomens olika
skeden. Detta gor att vissa anhoriga kan tvingas ge upp sin
onskan att ge omsorg i hemmet tidigt i sjukdomen medan
andra har moijlighet att ge omsorg under ling tid. Anhériga
som fortsitter varda sin partner med demenssjukdom betonar
samhorighetens betydelse. Den ger mening for vardandet. I
anhorigas berittelser kommer gemenskapen till uttryck i 6gon-
blick av samf6rstind, humor och nirhet.

— Ja, min man har... mitt i sin demens och virriga tillstand som han dr i
thland sa ett, tn, tre sa glimtar det till och att han kommer tillbaks till det
vanliga och dr en ganska stor skdmtare och ett, tu, tre s kan det komma
ett sant dar skamt mitt i alltibopa och det littar ju upp sitnationen givet-
vis. Och det ar vil det dar man garna vill ha kvar. Sa att... annars tror
jag inte man skulle orka det hér. Utan det dr det som driver en.

— Men det dr klart att man sag pa dgonen att hon kdnde igen mig, men
hon kunde inte siga namnet. / .../ Men... sen tittade hon... pa mig,
sen tittade hon pa dem och sa tittade hon pa mig: ” Det dr min lille gnb-
be” och det var ju jattegott. Man ser ju hur glad hon blir dven om hon inte
kan formedla det i ord.

— Anbiriga kan ha en specifik mdijlighet att forsta den ndrstiende sdasom
ovan. Det ar en motiverande omstiandighet liksom kanslan av samhirighet
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[for att fortsdtta ge anhorigomsorg. Medan de personlighetsforandringar som
hanger ihop med sjukdomen kan innebdra motsatsen och anhiriga upple-
ver affekterna och den bristande emotionella fontrollen som psykiskt
pafrestande. Om den ndrstiende inte kan samarbeta vid vardagslivets
aktiviteter kan det omdijliggora anhorigomsorgen. De anhiriga kdnner sig
bjélplisa och ensamma ndr de inte blir forstadda och inte kan hjdlpa.
Forlusten av den person som den narstaende en gang var vicker sorg och
saknad.

— Men han blev sa arg och han blir argare ju mer tiden gar. Sa att... han
har aldrig haft ndgot humér innan han blev sjuk men nu kan bhan bli sd
arg sa man tror ndstan viggarna aker ivdg. Och jag forstar honom. Men
Jag blir ju bjdlplos ocksa, jag blir lika frustrerad och ledsen nér jag inte. ..
Personalen kan ju bara ga. Men det kan ju inte jag. Eller det kunde ju
inte jag.

— Min man har ju blgjor och sant. Men inte tianker han nér vi ar ute och
gar pad promenad, han stiller sig och kissar lite... Om det sen dr bus eller
Jfolk runt omkring, det tanker ju inte han si mycket pa. / .../ Da ar det
véldigt svart att forklara, | .../ det ar ju ocksa pinsamt.

Astrid Norberg (1994) forklarar att vi egentligen inte kan
forsta demenstillstainden utifran frin egen erfarenhet, det ar
dirfor vi kinner oss sa hjilplosa. Erfarenheten av sjukdomen
kan bara forstas utifrin den enskildes egen upplevelse av virl-
den. Det dr den vi maste nidrma oss for att kunna ge god om-
sorg. I realiteten innebdr det att vi maste forsoka anpassa var-
dagslivet till det som stirker kdnslan av sammanhang, g6r var-
dagen sa begriplig och hanterbar som moijligt — med tanke pa
den enskildes funktionsnedsittning. Fér anhoriga handlar fra-
gan 1 hog grad om hur funktionsnedsittningen hos den nirsta-
ende yttrar sig — om det gar att uppritthalla nagon rimlig form
av vardagsliv med hénsyn till symtomen — och vad det kriver 1
form av professionellt tillamod och professionella f6rhallnings-
satt.

Konsekvenserna av kvarboendeideologin ir inte enkla. Ideo-
login om kvarboende och mdijlighet till vard 1 hemmet har flyt-
tat kvarboendets grians. Det har skett genom flera samtidiga
forandringsprocesser, boendetiden inom sirskilda boendefor-
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mer i kommunerna har blivit allt kortare liksom behandlingsti-
derna pa sjukhus, att komplicerade tillstind kan behandlas 1
hemmet och att sjuka och funktionshindrade ofta vill bo kvar.
Tillsammans innebér dessa en risk for att anhériga stills f6r
stora krav nir det giller symtomtolerans, att kontrollera sina
egna kinslor och reaktioner, dvs. ett professionellt forhall-
ningssitt och en formaga att agera pa ett adekvat sitt utifran
tillstand 1 olika sjukdomsfaser. God omsorg kriver nirhet mel-
lan parterna och relationsorientering av vardaren. Det inklude-
rar bade vinskapliga och terapeutiska (behandlande) inslag i
relationen. Detta forindrar med tiden relationen mellan parter-
na, allteftersom de anhériga och nirstaende far mer omfattan-
de behov av vard och omsorg.

I anhorigas berittelser kommer ambivalensen till uttryck i
motstridiga upplevelser nir de moter nirstiende som inte kin-
ner igen dem, nir personlighetsférindringar gor att den nirsta-
ende inte lingre dr samma person som tidigare och den nirsta-
ende har forlorat psykosociala funktioner som dr grundliggan-
de for social interaktion och kénslolivet har slitats ut.

— Ja, det madste jag ju sdga, att jag dr ju glad for min man. Det dr ju inte
det. Men han bryr ju sig inte om ifall jag kommer eller inte. Sa det kvittar
Jtt. Omr jag kramar honom, sager han, vad gir du? V'ad haller dn pa
med. Han tittar pa mig bara. Ja, jag vet minsann inte vem du dr, sdger
han sen. Det tycker jag dr forskrdickligt.

— Kdnslomdssigt sa... han har ju forlorat sitt kdnsloliv. Sa att om jag
smeker honom eller. .. det bryr han sig inte om och han gor ju aldrig en
ansats till att visa nagonting mot mig i det fallet. Det dr lite svart tycker
Jjag. Det kan ju inte han hjdlpa for det ar ju sjukdomen som har tagit bort
formagan.

Dessa funktionsnedsittningar foregar ofta den oundvikliga
separationen som anhoriga skjuter ifran sig sa linge de kan.
Ibland underlittas separationen av dagverksamhet och kort-
tidsboende innan den nirstiende flyttar definitivt till sdrskilt
boende. Det innebir dock inte att anhérigomsorgen upphor
utan omsorgen forindras och gar in i en ny fas som bestar av
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stod och hjilp som anhoériga ger till nirstiende pa det sirskilda
boendet.

— Den sista tiden nu sa gick det ju inte att ha honom hemma for han
[forsvann ju ut pa natterna och sd jag var ute och letade efter honom over-
allt. Sa det var jobbigt. Sa da fick vi platsen hir uppe och det har fak-
tiskt gatt riktigt bra. Men det dar ju trakigt dnda, si nu kan han inte
prata beller, han fkan inte siga nagonting. Men han blir dnda glad nar
Jjag kommer, jag gar dit varannan dag, ibland varje dag. V'i bar fitt en
rullstol sa vi kan kora ut, sa jag dr ute ndstan varje dag med honom nar
Jjag ar dar.

— Men jag tycker fortfarande att ndr jag kor ivig honom ut till korttids-
boendet att det dr sorgligt och hemskt. Det dr inte det att jag inte litar pa
dem déir utan det ar bara det att jag tycker det dr sa tomt och jag langtar
efter honom och jag blir bara haly och si. Anda, for vi har gjort mycket
saker thop, ja vi har ocksa ... och jag har rest sjdly med kompisar och s,
sa det ar inte det men ... Han dr sa utlamnad, tycker jag, till mig efter-
som han inte kan prata sa bra heller. Sd jag kdnner att ... jag tror jag
kdnner lite for mycket att det dr bara jag. Men sa dr det.

Sjukdomarna med olika diagnoser skiljer sig at avseende in-
sjuknande, sjukdomsforlopp och funktionsnedsittningar. Detta
paverkar inte enbart den funktionshindrade personens liv och
relationer, utan aven anhorigas livssituation och moijlighet att
sitta sig in i den narstidendes situation och anpassa sig till krav
som situationen stéller. Sjukdomsforloppet och funktionsned-
sittningarna har stor betydelse f6r vilka strategier som dr Opp-
na for anhoriga. Det dr oundvikligt att anhorigvardare som bor
tillsammans med sin partner lever med i dennes sjukdomshi-
storia. Sidrskilt de funktionsférluster som har géra med omdo-
me, social interaktion och kanslolivet gor det svart for anhoriga
(Eriksson, m.fl. 2000). Nér anhorigas fornuftsbaserade reso-
nemang inte lingre har nigon mottagare hemma blir de utlim-
nade foOr att fa forstielse av omgivningen. Att upphora med att
ge omsorg hemma till nirstaende dr en kinslig fraga for anho-
riga. Det vicker motstridiga kdnslor — oro for att detta uppfat-
tas som brist pa kirlek och att man vill 6verge sin partner. Den
relationsorientering som anhoériga ger uttryck for och som ir
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en del av deras identitet sdtts under svar press av inre motstri-
diga kinslor och yttre patryckningar.

Nir det giller demenssjukdomarna dr de funktionsnedsitt-
ningar som orsakas av Alzheimers sjukdom idag relativt kinda.
Sjukdomen har ett forlopp med faser som kan identifieras ut-
ifran funktionsbortfall. Det finns ocksi omfattande litteratur
om hur man i de olika faserna kan bemota situationen och un-
derlitta for den enskilda (Socialstyrelsen 2011a). I anh6rigom-
sorg har de anhoériga expertkunskap om den nirstaende perso-
nens erfarenheter och livshistoria som inte fangas av generell
kunskap och dirmed ovirderliga erfarenheter som behovs i
omsorgen. Det som ir viktigt fo6r anhoriga 4r att den kunskap
som de har utvecklat genom att ge omsorg erkinns och tas
som utgangspunkt for det professionella stodet. Det finns en
risk for att anhoérigomsorgen kontrasteras i forhallande till of-
fentlig omsorg och att andra ménniskor ser det som sa, att an-
horiga har misslyckats nir de soker hjilp, i stillet for att utga
ifran att omsorgssituationen ar komplicerad och kriver insatser
av bdade anhoriga och professionella, men att dessa i omsorgs-
samarbetet kan ha olika innehall och vara av olika karaktir.

Att leva i skuggan av sjukdom

Anhorigas berittelser innefattar kdnslomissiga upplevelser av
sin situation och reflektioner 6ver hur de hade tinkt sig sin
framtid och hur det blev. Vi ir generellt sett medvetna om att
risk for allvarlig sjukdom Okar med édldern, men vi dr inte be-
redda nir det sker. I anhérigomsorgen ir reflektioner Gver hur
parterna tinkt sig den gemensamma framtiden oundviklig. Li-
vet blev inte som man tinkt sig. Det bemistrar en del genom
att blicka tillbaka — vad det tidigare livet har gett.

— Ja, det dr trakigt. Jag hade ju vintat mig nanting helt annat ndr jag
skulle fa pension. Och forberett mig for att vi skulle ha bur roligt som
helst. Det blev inget av det. Och det tycker jag dr jittejobbigt.

— Visst tycker jag, men varfor ar det sa? Men samtidigt tycker jag att jag
kan vara tacksam att vi har fatt sa mdnga dr tillsammans som allting var

okel. Vi reste och vi [ .../ di ser jag tillbaka pd den tiden som det har
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varit, for jag vet att det finns manga som bar det mycket varre dn jag.
.../ jag dar lyckligt lottad, tycker jag anda, for man har upplevt si
mycket.

I ditidens ljus har livet varit rikt, sdger en anhérig. Berittel-

serna visar att anhoriga i grunden har en realistisk instéllning till
livet, visst fragar man sig varfér, men vi dr gamla. Det som
hint far sin forklaring genom att man i livets slutfas kanske
maste forvinta sig svarigheter. Sa resonerar inte de yngre aldre
trots att risken for ohilsa statistiskt sett borjar bli mérkbar efter
medelaldern — vi kan ju ocksa forvinta oss manga friska ar och
uppna hog dlder. Det kunde ha varit virre, 4r en annan instéll-
ning som framkommer i anhorigas berittelser: Vi kan prata
med varandra och han dr bra pa att utnyttja sina resurser. Det
kan balansera en del av svarigheterna.
— Det dir ju skillnad i alla fall, en stor skillnad mot forut. Men dnda ...
Jjag vet inte om jag accepterar det till fullo, men jag har vil lirt mig accep-
tera det ganska bra dnda, men accepterar det till hundra procent, det gir
Jag inte. Men dnda finns han ju kvar och vi kan prata med varandra och
det dr jatteviktigt. Och han dr jatteduktig pa det han kan. Sa allt dr inte
Jdmmer och elinde, kan man siga, fast ibland tycker man det.

Att anpassa sig har inte enbart betydelsen att passivt accep-
tera eller finna sig under radande omstindigheter. Det innebir
aven att kunna agera rationellt utifrin det som individen inte
kan paverka och fokusera férhéillanden som man har rimlig
mojlighet att férandra. Anhdrigas instillning uttrycker en rela-
tionsorientering som innebér att de observerar andras behov
och handlar utifrin dessa. Detta innefattar en strdvan att ut-
veckla och utnyttja de resurser man har si effektiv som mojligt.
De positiva relationsaspekterna att vara nara, samhorigheten
och gemenskapen beskrivs ocksa av nistan alla anhoriga som
motiverande.

— Men han har varit vildigt litt och ha och gira med. Han bar bra sin-
nelag, sa han ar inte vresig eller nagonting, inte nagonsin.

Samhérighetskinslan mellan anhérigvardare och nirstiende
har sin bas i det gemensamma hemmet som de har byggt upp
tillsammans. De bada har investerat en god del av sina resurser
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1 att skapa ett hem. Det tillhér dem bada, resonerar anhériga.
Den nirstaende ska sjalvklart bo och leva dar och ha ritt att
atervinda till hemmet sa linge omsorgsbehoven kan tillgodoses
dir. Hemmet stir fOr trygghet och kontinuitet i badas liv. An-
horigvardare utgar i sina tankar ocksa fran hur de sjilv 6nskar
att andra skulle m6ta dem om néagot skulle hinda.

— Det har bara blivit sa att man fortsatter och han vill ju vara hemma
och dd tycker jag att han har rétt att fa vara det, i den man jag klarar
honom. [ .../ Det dr ju si man tinker sjaly om man skulle bli sjuk och
bara blev bortstalld pa nagot stille och inte riktigt fa vara i sitt hem som
man har varit i alla dr.

— Jag tycker ju det dr bra att vi kan vara tillsammans lite och dven att jag
inte far ut sa mycket uthyte, men det kdnns bra i alla fall, att man kan
ha honom hemma lite.

En betydelsefull omstindighet i anhorigomsorg som pagatt
linge ir relationen som de flesta har etablerat med sin livspart-
ner tidigt i livet. Den omfattande anhorigomsorgen ér forbehal-
len dem som har levt ett lingt liv tillsammans. Som vi har
nimnt tidigare, dr basen fér stodet till nagon utanfor det egna
hushallet ocksa de langvariga relationerna och nira slaktband.
Dessa relationer star for kontinuitet 1 livet och skapar mening i
anhoérigomsorg. Detta uttrycks av berittelser om samhérighet
och den relationsorientering som anhoriga ger uttryck for nar
de beskriver sitt ansvar for nirstaende. Detta innebir dock inte
att det inte skulle ha funnits och finns motstridigheter och kon-
flikter utan kontinuitet dr hir forstadd som ett dynamiskt be-
grepp som handlar om Overgipande livsstrategier, dar tidsdi-
mensionen ingir i upplevelsen av sammanhang och grundlig-
gande trygghet, vilket hjalper manniskor att klara svarigheter
(Thorsen 1998).

En dimension i anh6rigomsorg dr att den bygger pa resurser
hos bade den nirstiende och den anhériga for att kunna hante-
ra forindringar. En betydelsefull resurs dr att anhoérigvardare
under sitt liv har lart sig att anpassa sig till en 6msesidighet. Det
innebar alltid vissa sjilvforsakelser for att samhorighetens ska
besta. De har tillignat sig sitt att hantera kriser och férindring-
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ar. De har ocksa lart sig att ga vidare. Relationerna mellan par-
terna innefattar tillit och en rimlig kontroll 6ver situationen —
sa linge som bada kan acceptera att “kontroll 6ver liget” ocksa
ir for ens eget bidsta (a.a.). Tryggheten som livsféringen i
hemmet ger bidrar till att gora den 1 6vrigt svarbemastrade situ-
ationen begriplig och hanterbar. En av strategierna for att han-
tera situationen, som vi nimnt tidigare, ir mojligheten att st6-
det till nirstiende kompletteras av offentliga insatser med
hemmet som bas. Insatsen gor det mojligt f6r den anhoriga att
fortsitta anhorigomsorgen.

— Har man varit gift sa dér linge och man tycker att dr han inte sa dalig
sa vill jag ha honom hemma. Och i birjan da fick jag ju bjalp for han
kunde inte vinda sig och de kom pa natten och véinde honom. Jag tinkte,
det hér gar vdl inte men. .. det gick ju jattebra.

Efter hand fortsitter anhGrigomsorgen i de flesta fallen med
flera kompletterande insatser frin kommunens dldreomsorg.
Syftet for dldreomsorgens olika insatser ér att gora det mojligt
for dldre och funktionshindrade att bo kvar, vilket ocksi de
flesta sjalva Onskar. Vid omfattande hjilpbehov innebir det
aven mer eller mindre uttalade férvantningar pa anhoriga att
utoka sitt omsorgsatagande samtidigt som samverkan med of-
fentlig omsorg inleds. De problematiska aspekterna, som vi har
belyst ovan, kommer i anhorigas berittelser till uttryck genom
att omsorgen inkriktar pa anhorigas grundliggande autonomi-
behov.

— Jag har varit helt list de sista fem dren. Jag har knappt kunnat dka
wvdg och handla. Jag vagar inte lanma honom for han ramlar titt som titt.

Anhorigas relationsorientering och deras ansvarskinsla for
andras valbefinnande kommer litt i konflikt med de egna auto-
nomibehoven. Konsekvenserna av den nirstiendes funktions-
hinder tenderar ocksa att begrinsa handlingsutrymmet och
social interaktion med andra. I berittelserna kommer detta till
uttryck i sidant som den anhériga skulle vilja gora, 1 tillbaka-
blickar om sadant som de tidigare brukade dgna sig at, och vad
som pa grund av omsorgsatagandet blivit oméjligt att realisera.
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— Men en del dagar tycker man liksom. .. ah, jag skulle vilja gira det och
det. Men dd har man det diliga samvetet och tanker att... dd kan inte
han vara med pa samma vis.

— Nr man ska dka till barnbarnen till exempel, / .../ och vi ska ha
Jdttekul, och vi ska dit och vi ska dit, och han kan inte folja med. Da
varker det i bjdrtat.

Anhoriga fister stor vikt vid hur de tror den nirstiende

upplever att inte kunna dela upplevelserna som tidigare. Situa-
tionerna lyfter fram att man inte lingre har jimbordiga resurser
tor socialt liv. Anhoriga balanserar detta genom att délja sina
behov. De jimfér sina mojligheter med mojligheterna som
deras livspartner har och upplever de kinslomissiga konflik-
terna som svara att hantera. Anhériga vill undvika att den nir-
staende kanner sig sviken. De vill handla pa ett sitt som i sa
liten grad som moijligt far den nirstiende att kdnna sig handi-
kappad” och inkapabel. Den milj6relaterade instillningen till
funktionshinder innebir ytterst att funktionsnedsattningen i sig
inte ska ha nagon betydelse, hindren ska 6vervinnas genom
anpassning av miljon, inte bara genom fysisk anpassning utan
ocksa genom anpassningen av den sociala och psykiska miljon,
vilket litt vicker kdnslor av otillricklighet och skuld.
— Friska manniskor vet inte hur de ska bete sig nir de kommer. For vi
hade stort umgénge innan och det har ju krympt. Vi har ju nagra som dr
trogna och kan stotta. Men de andra, de sdiger; jag vet inte vad vi ska
prata om. Han ar sa konstig. De vet inte hur man beter sig med sjuka
personer. Sa man kan inte anklaga dem heller.

Forindringarna i anhérigas och den nirstdendes livssituation
har konsekvenser inom flera livsomraden. De paverkar anhori-
gas och nirstiendes relation till varandra men ocksa deras rela-
tioner till andra. Den omstindighet som for bada foérefaller ha
stor betydelse dr tryggheten och kontinuiteten som hemmet
star for.

Kritiska situationer och vandpunkter

De kritiska hindelser som dr problematiska f6r anhérigvardare
har olika karaktar. De kan aktualiseras av narstiendes behov
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som har att gbra med sjukdomssymtom. Behoven kan stilla
betydande krav pa sjukvardstekniskt kunnande, hantering av
likemedel och hjilpmedel i omsorgen. Demenstillstand kriver
ofta paminnelser, vigledning och bekriftande bemétande da
den nirstiende personens minnesfunktioner och orientering
sviker. Bemotandet kriver talamod. Funktionsnedsittningar
och sjukdomstillstaind fér in omvardnadsuppgifter 1 anhorig-
omsorgen som stiller krav pa sidant som ingar den professio-
nella personalens kompetensomrade. Detta paverkar med tiden
parternas relation till varandra genom att anhérigvardare inled-
ningsvis assisterar vid uppgifter som den narstaende har svart
att genomfora pa egen hand. Nir ansvaret for uppgifterna gli-
der over till 7assistenten” blir den anhdriga en virdare med ett
ansvar som 1 manga avseenden borjar likna den som professio-
nell personal har. Det ir ett férhallande som litt skapar motsa-
gelser 1 forhallande till rollférvintningarna som livspartner,
vilket manga anhériga ber6r i sina berittelser.
— Men jag skulle inte klara da att hjalpa till och instruera och sa vidare
och sedan i ndsta lige di vara forlatande ... jag tycker om henne natur-
ligtvis och jag menar, jag dr ju inte elak, men andd ... jag klarar inte det.
Nir den rena” relationen som livspartner forindras uppstar
en kritisk situation i anhdrigomsorgen, men den dr inte alltid
markbar pa ett enkelt satt. Ndar man blir anhorigvardare ér ut-
gangspunkten att man vill utféra det som situationen kriver —
sasom man gjort vid tidigare svarigheter i livet. De kritiska situ-
ationer som vi har belyst ovan handlar om férindrade omstin-
digheter — 6desdigra situationer — som innebdr att det inte lang-
re gar att utga fran det som tidigare varit normalt 1 relationen.
Den anhoériga maste inta andra och nya forhallningssitt — dessa
har en bas i tidigare inlirda strategier att hantera nya situatio-
ner, men man forindras nir det sker och anhériga och nirsta-
ende tvingas tilligna sig delvis nytt innehall i sina roller.
Giddens (1997) beskriver sadana 6desdigra hindelser som
paverkar individens livssituation pa flera livsomraden som exis-
tentiella vigskal. De bestir av en avgorande hindelse som in-
nebir att saker ting 1 ens liv vrids ur led och man tvingas fatta
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svara beslut, som innebar att man inte kan dtervinda till sina
gamla vanor. Generellt sett ar det svart att dndra vanor som har
etablerats inom ett livsomrade eftersom dessa vanligtvis ér in-
tegrerade med andra aspekter av en persons beteende och upp-
levelsen av vem man dr. Det ér ofta dessa psykosociala férand-
ringar som anhoriga upplever som psykiskt pafrestande i om-
sorgen. Tidigare studier visar ocksa att dessa péfrestningar pa
parrelationen kvarstar dven efter att vardagslivet 1 andra avse-
enden verkar ha stabiliserat sig (Bickstrém 2010). Den upplev-
da psykiska belastningen pa familjen minskar inte over tid visar
ocksa studier som refereras av Eriksson m.fl. (2000).

Anhorigas berittelser visar att de moter svarigheter 1 sin si-
tuation genom att tvingas utvidga sina invanda roller. De tar till
hjalp vissa professionella tekniker och de uppfinner egna 16s-
ningar for att klara av det praktiska. De tillimpar kunskap som
de har tillignat sig tidigare i sitt liv f6r att hantera situationen
och undertrycker sidant som strider mot det invanda. Anho-
rigvardare agerar inte lingre enbart utifrin sin tidigare relation
som livspartner, utan integrerar i sin nya roll strategier som
uttrycker en mer utpriglad relationsorientering och ansvarsta-
gande. Men anhoriga framhaller att de psykiska pafrestningarna
ar svarast att leva med.

En vanlig strategi i anhGrigomsorgen ér att resurserna for
anhorigomsorgen kompletteras av anhorigas sociala nitverk.
Det ger avlastning for anhoriga nir det giller olika 6vervigan-
den och ger trygghet och st6d. En anledning till svarigheterna i
anhorigomsorgen dr att den anhorigas hilsa sviktar. I anhorig-
omsorg sker det ofta, som vi har belyst tidigare, att grinserna
for vad man orkar med forskjuts och atagandet blir allt mer
pafrestande utan att man sjilv som anhorigvardare ser det. Man
lever 1 det och beh6ver hjilp att se sin situation med andras
ogon.

— Da var det min dotter som tyckte att jag behovde avlastning. Hon sa till
mig att du mdste mamma, du kan inte halla pa sa hdr lingre, utan du
mdste fa idg pappa. Och det dir grimde mig jattemycket alltsa, det dr
Jdttesvart och ... ta sig samman innan. Ja, det ar jattesvart att ta beslutet.

90



Sa jag kéampade och kdmpade och sa tankte jag, nej, nu mdste jag, jag
kdnde ju det, att jag madde inte bra.

Anhorigomsorgen kriver att anhoriga tillsammans med nir-
staiende kan hantera symtom och funktionshinder. Bada ska
kunna kinna sig trygga och kunna fa sina grundliggande behov
tillgodosedda. Ett ganska vanligt férhallningssatt dr att man tar
en dag i taget ndr pafrestningarna ger sig till kinna. Tanken om
uppbrott ir samtidigt en sa stor omvilvning att anhoriga gor
stora anstrangningar for att undvika det. Kinslan av samhorig-
het har ett pris som andra har svirt att forstd: makar vardar sin
partner sa linge som moijligt — och riskerar ofta sin egen hilsa.
— Det beror ju pa om man fa vara frisk eller inte. Det styr ju faktiskt
ratt mycket. Man blir ju dldre sa man orkar ju mindre / .../ Jag menar,
man far ju se till sig sjaly lite ocksd for vad bar bhan for nytta av mig om
Jag blir sjuk. Inte ett dugg. Och barnen — var dotter vill ju inte att jag ska
arbeta ut mig sa att jag blir sjuk med. Hon sdger att da har inte pappa
nat stid.

— Och ibland sa pressas ju krafterna valdsamt. Och da blir man ju kan-
ske inte den bdsta vardaren direkt.

Eftersom situationen for anhoérigvardare dr sa olika har de
svart att hantera erbjudanden av offentligt st6d. Sett med anho-
rigvardarnas 6gon saknar insatserna ibland kvaliteter som ér
viktiga for dem: att stodet ar flexibelt, att det kan anpassas till
personliga behov och specifika funktionshinder. Den sociala
organisationen av vardagslivet dr sirskilt sarbar nidr funktions-
nedsattningarna roér mianniskans kognition, de intellektuella
resurserna for mellanmansklig interaktion och relationer med
andra. Demenssjukdomar och dven andra typer av hjirnskada
innebdr att sidana funktioner skadas, som dr nodvindiga for
att méinniskor ska kunna samspela pa ett i sammanhanget soci-
alt lampligt sitt. Eftersom individens samspel med sin omgiv-
ning ar sa viktig dr de funktionsnedsittningar som paverkar
tankeverksamheten, kommunikationen med andra och det
emotionella livet de svaraste att forhalla sig till och hantera 1
omsorgen. I det sociala samspelet med andra fOrutsitter vi att
andra fungerar pa ungefir som vi sjilva gor. Vi tar de mentala
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funktionerna f6r givna och vet inte hur vi ska forhalla oss till
reaktioner och responser som inte motsvarar vara foérvantning-
ar. Men kidnner man en person vil ger personkinnedom kun-
skap for tolkning av situationen och hur man kan beméta den.
Pa sa vis dr den personliga kinnedom, som minniskor som
lever tillsammans har om varandras behov och 6nskemil, en
ovirderlig tillodng i anhérigomsorg. Den hjilper parterna att
utveckla en kommunikation utan ord, vilket andra kan ha stora
svarigheter att delta i. En forutsittning i detta 4r att den intel-
lektuella kapaciteten inte har skadats allvarligt.

En annan betydelsefull resurs i anhérigomsorgen ar trygghe-
ten 1 hemmet. Hemmet symboliserar kontinuitet och stabilitet
— nir annat i livssituationen férindras. Det stir ocksa for sida-
na varden vi forknippar med handlingsfrihet, att ra sig sjilv.
Det dr i hemmet vi utvecklar de vardagsvanor som utgér ett
medel for att kunna ga vidare. Hemma har man storre kontroll
over saker och ting dn pa andra platser. Hemmet ar platsen for
intimitet och Omsesidig tillit. Alla dessa omstindigheter gor
hemmet till en sdrskild resurs som anhdriga och nirstaende vill
bevara. Ofta ir det dessa virden som kommer i konflikt med
principerna for det offentliga stodet. Nir anhoriga behover
hjalp i omsorgen kan motsittningarna mellan de olika om-
sorgssystemen det informella och det offentliga utgora ett hin-
der. Att be om hjilp foérutsitter bade mod och tillit till att den
offentliga omsorgen kan komma till métes. Till svarigheterna i
anhorigomsorg bidrar att det kan vara svart att anpassa hem-
met och miljon i ovrigt till funktionsnedsittningar sa att miljon
aven tillgodoser sociala och psykologiska behov hos nirstien-
de, liksom det som anhériga behéver for sin egen livskvalitet i
form av sikerhet och kontroll. Inte minst kommer detta till
uttryck 1 en jaimforelse av offentliga vardmiljéer med hemmil-
joer (Westlund & Englund 2007, Gough & Andersson 2004).

Informaliseringen av omsorgen i sambhillet, att de som ir
sjuka och har svir funktionsnedsittning helst ska ges vard och
omsorg i hemmet, tar inte alltid tillricklig hansyn till att detta
kan komma i konflikt med familjemedlemmarnas grundliggan-
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de behov. Grinserna for den professionella yrkesutévningen ar
annorlunda dn granserna for anhorigomsorgen — personalen
gar ju hem — som en av de anhoriga siger. Nir det giller behov
av vilbefinnande hos sjuka och funktionshindrade, visar studi-
er att hemvard i den vilkinda miljon har positiva effekter —
men i realiteten finns det risk f6r att man bortser konsekven-
serna for anhoriga. Det vi riskerar att bortse ar att grinsen for
anhorigomsorg forskjuts av de granser som sitts av den offent-
liga omsorgen (Szebehely 2006). Kvarboende kan vil 6verens-
stimma med bédde anhoérigas och nirstiendes 6nskemdl, men 1
individuella fall 4r det svart att identifiera grinsen da kvarbo-
endet inte lingre dr ett rimligt alternativ och biadas 6nskemal.

Strategier for bemastring av vardagslivet

Resurser for férandring
Anhorigas resurser fOr att hantera omorganisationen av var-
dagslivet har stor betydelse for hur anhérigomsorgen gestaltar
sig. Den forsta tiden var svar menar en anhorig, men hans sitt
att mota svarigheterna var att handla. Han satte huset till f61-
sdljning redan innan hustrun skrevs ut fran sjukhuset.
— Det var stora forandringar. Sda det var jobbigt. Hon kunde inte tala da,
hon hade afasi. I alla fall sa ordnade det sig och forsaljningen gick pa en
vecka ungefar, kanske fjorton dagar, s det gick snabbt. Vi hade turen
och fi fatt pa en ligenhet som var ndstan lite handikappanpassad. Det
var en ratt ny ligenhet med lofiging, sa vi satte en ramp och kira upp, sa
hon kunde kdira in rullstolen.

I det hela taget har det gatt bra, menar den anhdriga och be-
rittar vidare:
— Hon sitter fortfarande i rullstol och har besvir med talet ibland. 1at oss
sdga om det dar nagot hon vill ha sagt sjily, da stockar det sig for henne.
Annars kan man sitta och prata lite vanligt, men ndr det dr ndgot speci-
ellt da har hon svart. Men hon liser korsord, vi tranar pa det viset. Och
vi hade fatt en del papper som hon skulle, egentligen var det vanliga ord,
de skulle trana med, men hon vigrade. Da plockade jag fram var Flora,
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hon dr intresserad av véxter, och birjade med Plattlummer osv, osv, och
hon sa efter, och pad den vigen dr det. / .../ Kommer du ibdg var vi sdg
den? Vi har sett den ddir blomman. Nej, det gjorde hon inte. Men du
kommer ihag, vi korde sa och sa. Ja. Och dér var en parkering. Jo, det
kommer jag thag, da kom hon ihag var vi hade sett den.

Det som han misslyckades med var att inspirera sin livspart-

ner for fysisk trining. Hans uppmaningar rann i sanden vilket
bekymrar honom.
— Ja, ja, det ska jag gira sdger hon, men jag sag ju det, att hon inte hade
gort det, men det var bara att blidka mig att nu har jag varit och gjort
det. S det dr det som ar lite jobbigt. / .../ Men vi dr uppe och gir i alla
fall, med hjalp av en bock som hon har, och vi vandrar runt i ligenbeten.

Nedanstiende berittelse uttrycker dven den ett malinriktat

engagemang 1 att ta sig an en ny roll, inte bara for att underlit-
ta, utan ocksa aktivt forindra forutsittningarna for sin livspart-
ners dterhimtning efter stroke.
— Ndr min hustru fick stroke dd valde jag rollen som projektledare, att fi
henne pa banan igen, och valde bort dkta make-rollen. ag anser att det dr
omijligt att kunna leva upp till bade coach-rollen och dkta matke-rollen. 1
ena minuten ar man coach och sedan ska man vara dkta make i den
andra, det funkar inte, det gér inte. Jag dr trinare och sa lever vi. / .../
— Det vi har haft for dgonen, det dr sialvstandighet. V'i har jobbat for
hennes okade sjalystandighet och vi har lyckats bra, utifran de forutsitt-
ningar som vi har, har vi lyckats jittebra med det, tycker jag.

I dessa berittelser framstair mannen som en férindringsin-
riktad, drivande part, men bada talar om ett vi och gemensam-
ma anstringningar for att lyckas. De har tagit sig an ett nytt
livsprojekt. De har i grunden en hoppfull livsinstillning. For
biade min och kvinnor har anhérigomsorgen inneburit delvis
nya sociala roller. De har tvingats lira sig skota uppgifter som
den andra parten tidigare har ansvarat for. Fér minnen som
hjalper sin livspartner har det praktiska hushallsarbetet inte
medfort sa stora problem. De har lirt sig vad som behover
goras och dr stolta 6ver att klara det. Normerna for hur en
parrelation ska se ut och fungera har forindrats fran att ett
halvt sekel sedan varit férhallandevis enhetliga till att idag bli
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mer mangskiftande. Det handlar om hur parternas samliv
struktureras, vilka skyldigheter man har f6r varandra och rela-
tionerna till det omgivande samhillet. Detta framtrader i berit-
telserna dir mian som anhorigvardare har hamnat i en helt ny
situation och fatt ta tag i sysslor som deras livspartner tidigare
har ansvarat for.

— Hon kan inte gira sjily ndgonting i hushallet och bemmet. Det fick jag
birja med. [ .../ Da sa hon pa lasarettet, hur ska det g for honom.
Han har inte sett en diskmaskin, han bar inte ens tittat pa ndgon spis,
han har inte gjort ndgonting, hur ska det gi for han déir hemma. |/ .../
Men det har gatt bra. Da fick hon vara pa lasarettet i tre veckor utover
gjdlva intensivvarden, sa hon var borta en manad till. Och den manaden
hade jag min larotid. Det jag gjorde fel, det gir jag inte om, utan jag gor ju
det bara en gang. Jag hade matlagning och likadant var det da med tvitt
och si dar. / .../ Det dr inte si svirt, for dr man lite hindig s gar det.
Ja, men jag kunde ju inget innan.

— Det fick jag ju gora, for det hade jag aldrig giort innan. Allting hemma
da, som att ta hand om stidning och sd. Jag forsoker ju da att hon ska
gora lite, men ska hon diska sa kan det gi bra, men det kan lika vil
vara iskallt vatten som varmt och da far jag gora om det.

Minnen i berittelserna dr vana vid att starta projekt och
strukturera om och upplever inte det som sarskilt pafrestande.
Jamstalldhetsstravandena i sambhillet har gjort det littare for
min att overskrida den traditionella mansrollen. Till det med-
verkar dven att de har limnat arbetslivet och finner mening i
omsorg om sin livspartner. I mannens berittelser har den nya
situationen inneburit att deras sfir for meningsfulla aktiviteter
har expanderat. De har fatt nya arenor dir de ses som kompe-
tenta, varda respekt och uppskattning. Deras berittelser ut-
trycker en relationsorientering som visar att de tidigare sa mar-
kerade konsrollerna blivit mer lika.

Utsatthet och maktléshet

En skillnad mellan olika anhérigberittelser bestir av utsatthet
och maktloshet som formedlas 1 nagra anhorigas berittelser av
sin situation. Konsrollerna i samhillet bidrar till att kvinnor i
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storre utstrickning 4n min riskerar tillignas en sadan utsatt
position (generellt och) som anhoérigvardare. Till detta bidrar
samhillets syn pa mins och kvinnors behov av personlig auto-
nomi, virdering av mins och kvinnors arbete i hemmet och i
arbetslivet, men ocksa skillnaderna i normativa férvantningar
pa mién och kvinnor nir det giller anhorigomsorg.

I kvinnornas berittelser om sin situation saknas inte stolthet
over att klara omsorgsatagandet, men berittelserna formedlar
samtidigt erfarenheter av utsatthet och pafrestningar, som
hinger thop med kénsmaktsordningen i samhillet och de for-
vantningar som riktas mot kvinnor inom bade den privata och
den offentliga sfiren.

— Och han tyckte det var sa sjalvklart att jag skulle vara hemma och
bjdlpa honom. Nu kommer han fran ett présthem, dar kvinnorna har
varit mycket, alltsa. .. har varit omkring mannen och stittat honom. Och
det skiner sa kollosalt nu dven i den har sitnationen, for delvis medyeten
ar han ju fortfarande. Och. .. na, det var vl helt naturligt. Jag hade lovat
honom det nér jag gifte mig. Det dr ju hans syn pa det. Men riktigt sa
kan inte jag se det, att man utplanar sig sjiily.

— Han bhar ju den har gammeldags instillningen att kvinnan ska vara
hemma och ... Jag tror inte han ser alls hur jobbigt det har dr for mig.
Han anmarker till och med pa att det inte dr sa.

— Fastan han dr sjuk och han vet att han dr sjuk och inte kan tinka
klart sa dr det han dnda som ska bestimma dér. Det sitter sa djupt
rotat.

— Ja, jag saknar ju detta att han inte kan ta emot en veckas véxelvdrd.
Det far jag lite panik av for bur ska det bli? Han totalvigrar all hjalp.

Kvinnorna ir vil medvetna om sina mins instillning och ar
inte alls si eniga med mannen, men de undviker konfrontation
med hénsyn till makens sjukdom. Deras relation har en grund i
tidigare konsuppdelad arbetsdelning mellan makarna, som nu
stirker mannens dominerande drag och deras motiveringar av
att kvinnans plikt ar att betjana mannen och att det kvinnor gor
egentligen inte dr nagot arbete. Mannen doljer med andra ord
sitt behov av omsorg genom att férminska betydelsen av kvin-
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nans arbete och osynliggdr det genom att ta det fOr givet
(Thorsen 1998).

Minga kvinnor upplever att det praktiska arbetet med aren

blivit allt mer fysiskt pafrestande, sisom vi beskrivit tidigare.
Det ir slitsamt for kvinnorna att ha fatt 6verta skétseln av hu-
set, uppvarmningen, ekonomin och alla andra sadana praktiska
uppgifter som mannen tidigare ansvarat for.
— Du vet fonster ska tvittas och det hér stora huset ska gas igenom och
sedan har vi pelletseldning. Och den har pelletsbrannaren har strejkat for
mig, sa det har varit sadana bekymmer med den. Sa det dr sant som hir
till huset. Det dr ju hela ansvaret man fick. Trddgdrden var nin, for det
tyckte han aldrig om. Men sedan om nagonting gick sinder som behivde
nyanpassas, di var det ju han som stod for det. Och sedan allt som tillhor
honom, med myndigheter och allt sant ddr och det som hénder nér man
blir sjuk. Han fick dessutom restskatt pa tiotusentalskronor dret effer.

Kvinnans berittelse formedlar att den tidigare ansvarsdel-
ningen gick forlorad. Hennes ansvar f6r hemmet, hushallsgor-
omilen, det gemensamma livet och omsorgen bara vixer.
Ganska snart efter maken insjuknande fick hon ge upp sitt
arbete och har nu svirt att 6verhuvudtaget fa tid till nagra egna
intressen. Relationen till livspartnern har med tiden blivit ensi-
dig och hon beskriver att hon kidnner sig allt mer uppgiven
infér omsorgskraven. Den egna hilsan vacklar, hennes install-
ning till omsorgsatagandet har blivit allt mer instrumentellt.

En annan kvinna tar upp att situationen idag innebir en for-

lust av spontanitet, brist pa tillganglichet och bundenhet, om-
stindigheter som inskrinker hennes autonomi. Det dr ocksa i
detta avseende som mins och kvinnors situation i anhérigom-
sorg ofta skiljer sig at. Personlig autonomi ar pa helt annat sitt
tagen for given nir det giller min, vilket den mer sillan ar for
kvinnor.
— Det blir ju sa annorlunda. Man kan ju inte leva som man gjorde in-
nan. Utan ska man gira nagot da ska det planeras, kommer vi in dar,
bur ser det ut och det dr si och sa, det ar inte bara att hoppa i bilen och
daka nagonstans.
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Omsorg och ansvar f6r en annan persons vilbefinnande in-
kriktar pa det personliga liv man tidigare levt och skulle vilja
leva. For anhériga som var yrkesverksamma innebar omstall-
ningen att de ganska snart fick inskrianka sin yrkesverksamhet
och limna den tidigare an de hade planerat. Mojligheten att
fortsitta arbeta har varit bist for dem som sjilva har kunnat
reglera yrkesarbetets omfattning och arbetstiderna. De flesta i
studien 4r idag alderspensionirer, men flera var yrkesverksam-
ma ndr de blev anhérigvardare. Yrkesbakgrunden bland anho-
rigvardarna har stor variation. Bland kvinnorna har flera arbetat
inom viard och omsorg, handel, kontor och administration.
Minnen har arbetat inom jordbruks- och skogsniring, trans-
portvisen och industrisektor. En konsekvens vid sidan av den
sociala forlusten av arbetsgemenskapen och kontakten med
arbetskamrater dr den férsimrade ekonomin. Den dr mest pa-
taglig f6r dem som blir anhorigvardare tidigt 1 livet genom att
badas inkomst och underlag for pension paverkas negativt
(Sand 2010).

Anhorigas instillning till omsorgsatagandet har att géra med
deras yrkesidentitet. Fran sitt yrkesliv tar anhoriga med sig kun-
skaper och erfarenheter som avspeglar sig i deras forhandlingar
kring omsorgsatagandet.

Omsorgsnatverk som resurs

Erfarenheterna fran yrkeslivet finns som en r6d trad ocksa i
flera kvinnors berittelser om anhérigomsorgen. En av kvin-
norna som liknar minnen i berittelserna ovan ir engagerad i
ett vitt forgrenat omsorgsnitverk. Hon har tidigare arbetat
inom virden och vardar nu sin partner som insjuknade i en
demenssjukdom for sju ar sedan. Om sin yrkesaktivitet sager
hon:

— Jag vill vil ha kontakt med mdinniskor, for det forsta. 1V darda mdnni-
skor. /.../ Jag kénner ju manga personer och ... och har val god per-
sonkdnnedom pa det viset. Det gav mig mycket, tycker jag, stimulans.
Tillforde mycket. Och jag tillforde vil en del, for de var nijda nar jag kom
och jag fick den responsen, sa det kéndes ju bra.
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Efter att yrkesverksamheten har upphért driver hon, skulle
man kunna siga, ett informellt omsorgsprojekt. Det innebir att
hon regelbundet hjilper manga fler dn sin livspartner och att
hon sjilv far hjilp nir hon behdver det. Det mojliggors av att
hennes livspartner deltar i dagverksamhet och dr pa korttidsbo-
ende var fjiarde vecka.

— Jag vill ha nagot och gira samtidigt. Min kropp fordrar att jag har
mycket och gora. Jag dr inte tillfreds annars, tycker jag sjaly, om jag inte
har ndgot.

Hon fortsitter pa sa sitt att finnas till hands f6r andra som
behover hjilp i hennes omgivning. Genom att hjilpa andra far
hon sjalv hjilp. Hennes viktigaste resurser ir social kompetens,
yrkeskunskaperna och energin liksom livsinstillningen, att ju
mer man kan ge desto mer fir man tillbaka. Det ger henne
tillfredsstillelse och hon behover inte kidnna nagon tacksam-
hetsskuld 1 foérhallande till andra. Hon har en malinriktad stra-
tegi fOr att inte hamna i en asymmetrisk beroenderelation, var-
ken 1 forhallande till den offentliga omsorgen eller till andra
minniskor 1 sin omgivning genom att stindigt utbyta tjdnster
och gentjinster med andra. Hon dr aktiv 1 foreningslivet och i
lokalpolitiken. Hon dr ”spindeln i ndtet” saisom hon var i sitt
yrkesliv i de omsorgsorganisationer dir hon arbetade tidigare.
Till anhorigas strategier hor ocksa tillignandet av ny kunskap
om bemdétande och nya tekniker som anvinds i den professio-
nella omsorgen, exempelvis olika typer av hjilpmedel och in-
formation. Nar symtom, sjukdomstillstind och funktionsned-
sattningar hos nirstiende blir svara att hantera i hemmiljén har
anhoriga sokt olika former av offentlig omsorg. En viktig for-
utsittning dr att de far information om vilka insatser som ar
tillgdngliga och hur dessa kan tinkas underlitta situationen for
den nirstaende och dem sjilva. Det kriver att informationen
bygger pa en analys av den aktuella situationen och vilka under-
liggande behov som kan féreligga. Det inkluderas av socialsty-
relsens definition av kvalitet i sociala tjanster (Socialstyrelsen
2007b s 10). Det kriver ocksa reella mojligheter att de offentli-
ga insatserna saisom hemtjinst, dagverksamhet och korttidsbo-
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ende kan utnyttjas, att de ar litt tillgAnglica och kan anpassas
till behovssituationen). Dessa insatser har huvudsakligen en
materiell praktisk inriktning och det dr ganska svart att se hur
dessa underlittar de psykosociala pafrestningarna.

Omsorg, omtanke och att bry sig om

Omsorgen om andra har ett drag av omhindertagande — det
uttrycks av en viss grad av paternalism. Sasom vi belyst ovan
kan paternalismen i omsorgen komma till uttryck pa olika sitt
som ett uttryck for kénsmakt som ger omsorgsgivaren och
mottagaren givna positioner. Ett annat sitt att uttrycka detta ar,
att ha omsorg om andra dr att inga i en asymmetrisk relation,
dir omsorgsgivaren dr tvungen att ge mer dn hon far. En arke-
typ for en sidan omsorgsrelation 4r modrars omsorg om barn.
Att ha omsorg for varandra innebir diremot en symmetrisk
relation ddr den enskilda vixlar mellan att ge och ta, dvs. en
idealtypisk relation som innefattar “bry-sig-om” och utbyta
tjanster och gentjinster mellan vuxna minniskor (Waerness
1984).

Flera anhoriga talar om den forandrade rollen som vardare
som en process dir omsorgen allt mer liknar erfarenheterna de
har om moderskap. Som anhérigvardare ligger de mirke till att
relationen har blivit ensidig (asymmetrisk) men 6nskar att den
vore mer jambordig. Likvil tenderar omsorgssituationen att
aterskapa relationer som bekriftar den asymmetri som pamin-
ner dem om moderskapet, vilket de upplever som motsigelse-
fullt eftersom det ér forbarnsligande i forhallande till mannen
som livspartner.

— Lite tycker jag nog sa for att man inte kan gira nagonting sa blir det
lite sa hdr lite modersroll ocksd pa ndgot satt att ibland rinner det ju lite
ur munnen da far man torka lite / .../ Och si behiver trijan rittas till,
sd far man det. Sa lite sa kan jag kdnna alltsa dven om jag riknar ho-
nom som min man och att jag dr hans fru men lite annorlunda tycker jag
nog att det har blivit. Det far jag vil sdga. Det har blivit s att jag har
blivit mer ombandertagande och jag kan ju inte siga nej — men det hir
vill jag inte, det har gor jag inte. Alltsa min man dr absolut inte pa nagot
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satt nagot krdavande, men dnda sa dr det vissa saker som jag tycker att
han ska ha det ungefar som jag och sa vidare. Da blir det sa bar lite
fanigt fran min sida ocksa kanske att jag gor lite mer dn vad jag skulle.

I ett annat samtal berittar en anhoérig att maken dr ganska

lugn av sig han kan ju sitta och... liksom somna till i en stol
och da kan jag nistan koppla av med lite. Det kommenteras av
en annan samtalsdeltagare med att det dr den dir stindiga
passningen som ir jobbig. — Sisom ofta vid barnomsorg, man
maste vara nirvarande och ha stindig beredskap att ingripa.
Det fortydligas av samtalsdeltagaren som bekriftar och ligger
till:
— Ja, det dr det ju. Ja, det far jag gira pa ndtterna med och folja med
honom 1ill toaletten nu. Han Rlarar inte det sjialy. Han hinner liksom
inte. /.../]ag vaknar nir han stiger upp, konstigt nog. Det ar som ndr
man hade smabarn. Till sist konstaterar en av deltagarna: |a, det dr det
faktiskt. Han har blivit en stor bebis, kan man siga. .. ndstan. ..

Maj Fant (1990) har i boken ”Att bli mamma till sin mam-
ma” behandlat de motstridiga kidnslorna som vicks av ombytta
roller nir barn ska ta hand om sina forildrar. De f6rutsitter att
forildrarna limnar sin tidigare foraldraauktoritet. Fant argu-
menterar for att den offentliga omsorgen ska erbjuda de tjins-
ter som gor det moijligt f6r dldre att bevara sin integritet och att
de slipper be om hjilp av sina barn — om de upplever det som
problematiskt. Aldre minniskors behov av autonomi i férhal-
lande till sina barn bekriftas av omsorgsforskning och ett anta-
gande ar att komplicerade barn-forilder relationer dr en av
anledningarna till att manga éldre foredrar offentlig betald
hjalp. Szebehely (2006) framhaller att dldre ménniskors install-
ning inte har forindrats med tiden men att allt fler aldre tvingas
anlita anhoriga pa grund av att offentlig omsorg inte kan tillgo-
dose deras behov. Diremot vet vi mindre om instillningen
ocksa giller omsorgen mellan make och maka.

Backstrém (2010) belyser relationen mellan partners efter att
en livspartner insjuknat i stroke och de svarigheter som uppstar
nir parrelationen blir en vardrelation och man forlorar sin sam-
livspartner. Eriksson m.fl. (2000) framhaéller att svarigheterna
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hinger ithop med vilken relation man hade tidigare och 1 vilket
skede 1 livet man blir anhoérigvardare. Rollen som férilder kan
ater stirkas om ett vuxet barn insjuknar eller far allvarlig funk-
tionsnedsattning. Det kan vara naturligt f6r en forilder att ta pa
sig ett stort fordldraansvar for det vuxna barnet som éterigen ar
behov av omsorg. Medan det ir helt annorlunda att vara part-
ner till en skadad person. Det kan innebdra att planer och
drommar som man haft for det gemensamma livet grusas helt
och hela tillvaron péaverkas. Att vara barn till en person som
skadats allvarligt 4r ytterligare annorlunda. Forildrar dr barnets
viktigaste identifikationsobjekt och en skada som forindrar
forilderns personlighet kan innebdra att barnet férlorar mojlig-
heten till identifikation ndr mamma eller pappa inte ir som
forut. Dessa friagestillningar har i liten utstrickning belysts 1 det
offentliga samtalet om anhérigomsorg, antagligen pa grund av
anhoérigomsorg ofta forknippas med idldreomsorg. I dldreom-
sorgen laggs det generellt mindre vikt vid de dldres sociala rol-
ler och identitet (Tornstam 2005). Men i sjilva verket beror
fragan om anhérigomsorg manniskor i alla aldrar.

Att bry sig om och visa sin omtanke och att bli féremal for

andra manniskors omtanke dr universellt behov — det giller alla
minniskor, men sittet att visa omtanke och de sammanhang
dir det sker ar kulturellt bestimt. Anhorigas berittelser visar att
det finns grinser for intimitet och omsorg i relationerna mellan
vuxna och barn och mellan vuxna av olika/samma kon i de
relationer de har till varandra. Anhorigomsorgen riskerar att
sudda ut sadana integritetsgrinser som parterna tidigare har
tillskrivit den vuxnes personliga autonomi. Forlust av funktio-
ner hos den nirstaende aktualiserar omhindertagandeproble-
matiken och de motstridiga kinslorna.
— Ja, det blir vil till slut att det kommer sa langt att det blir jag som tar
hand om ekonomin, for att han inte kan klara det. Han gor det nu men
Jag far lirka och lirka och lirka. Han kan sitta tvi dagar vid skrivbordet
och skriva en postgiroblankett till exempel. "Till slut far jag vl ga helt
forbi honom.
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Begreppen integritet och autonomi kompletterar varandra.
Integriteten ar grundad i manniskovirdet. Den ligger alltid fast
— fran livets bérjan till livets slut. Diaremot skiftar férmagan till
autonomi eller sjilvbestimmande under en minniskas liv. Da
ar det nodvindigt att andra manniskor blir det stod och skydd
som bevarar och fOrsvarar, upprittar och dterupprittar det
hotade minniskovirdet — integriteten. Detta gbr att omhinder-
tagandet av sadana vardagsfunktioner som varit betydelsefulla
for den enskilda personens sjilvuppfattning och identitet blir
kinsligt. Den generella principen idr att omsorgen om hjilp-
mottagarens bista alltid maste vara vigledande. Nar anhorig-
vardare (eller personal) tar Gver en persons autonomi/ sjilvbe-
stimmande bor det ske for att uppritthalla personens integri-
tet. Sadana hindelser som beskriver anhérigas dilemman hand-
lar inte sillan om att den nirstiendes funktionsnedsittning
medfor inskrinkningar i hans eller hennes autonomi och att
detta hotar den nirstiendes vardighet och upplevelse av min-
niskovirde.

— Sd den har sommaren bar jag satt higa staket pa en och en haly meter
och sen har jag list grinden. Sa nu kdnner jag att jag liksom har list
honom inne. Men, det dr det sitt vi kan hantera det pa och han blir inte
ledsen over det. Han gar hela tiden till de har hoga grindarna och tittar pa
dem och funderar pa om man inte kan gira ndit si man kan dppna dem.
Det glommer han ju bort igen sa han gar lite fram och tillbaks sa har.
Men han blir inte arg. Det dr det viktigaste. Och han ar vildigt glad. Sa
han dr liksom ganska litt att ha och gora med. Sen kan han vél fi ett
ryck ndr man ska byta blgjor pa honom och sa — for det tycker han ju dar
Jfor javligt. .. for dit ska man inte komma.

— Jag medicinerade hustrun ett ar i smyg. Ett belt ar i smyg, hemma.
/ .../ Tva ginger hill hon pa att uppticka att jag hill pa att fiffla med
medicinen./ .../ Pd morgonen — i kaffet, tvi-tre droppar i sockerbiten.
Jag var ju tvungen att vara uppe forst. For hon hade ju varit och hallit pa,
pd natten sa hon sov ju lite lingre. Nu blomman, dr kaffet firdigt. Ja, du
tar vdl socker, sa jag. Jag har lagt i tvd bitar sa jag slar upp kaffet nu.
Det gick ju bra. Sen pa eftermiddagen, det var lite virre. For hon dlskade
cider, i synnerbet pdroncider, vil Ryld. Sa var det ju droppar i det. Nu
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latsas vi att vi tar en drink till en “rojarskiva’ bhar. Skall ’Ja, hej du!”.
Sen gick det den dagen och da tackade man ju for att man hade lyckats. ..
fa se hur det gar i morgon.

Autonomiprincipen i omsorg och vard uttrycks 1 svensk lag-
stiftning 1 termer av sjalvbestimmande. Det inskrinks av orden
— sd langt det dr majligt. Det innebir att sjilvbestimmande har
man 1 forhallande till vissa handlingar: att ha sjilvbestimmande
innebidr enligt denna tolkning att ha moijlighet att vilja en viss
handling och att dven ha férmaga att utféra den. Sjilvbestim-
mande inkluderar pa si vis bade valfrihet och handlingsfrihet.
Dilemman i omsorg kan handla om under vilka betingelser en
person med exempelvis demenssjukdom sjilv kan gora vil-
grundade val och ta ansvar for sina handlingar. Fullstindigt
sjalvbestimmande eller fullstindig autonomi kan naturligtvis
ingen manniska besitta. Men vi behover stindigt oroa oss for
att den handlingsfrihet vi tar oss inte medfér skada eller men
for andra. Omsorgens paternalistiska inskrinkningar som syftar
till en persons bista, men strider mot hennes eller hans 6nskan
kriver saledes starka vilgrundade skil. Grinsen for nir en per-
son bor uppfattas som kompetent att ta egna beslut och ra sig
sjalv dr inte sjdlvklar (Lantz m.fl. 1998).

Social administration och foretradarskap

En annan roll som i anhdrigas berittelser framtrider dr rollen
som foretridare eller ombud. Den har i berittelserna ett nira
samband med de omsorgsuppgifter som vi tidigare har beskri-
vit som social administration. Foretrddarrollen framtrader hos
nagra av minnen i studien pd grund av att dessa inte svarar for
den primira omsorgen, utan hjilper narstiende huvudsakligen
med myndighetskontakter. Den nirstiende far da den primira
omsorgen av exempelvis personliga assistenter eller nagon an-
nan. Andra uppgifter kan handla om rittighetsbevakning, eko-
nomiska angeligenheter och fragor som rér den nirstaendes
assistansorganisation. Inslag av foretridarskap finns ocksa i
annan anhoérigomsorg om den nirstiende personens besluts-
formaga dr nedsatt. Det dr inte ovanligt att personliga assisten-
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ter som arbetar hos en person har olika relationer och dven
olika uppgifter hos den person de assisterar. Detta kan ocksa
férekomma inom boendestéd som riktas till personer psykiska
funktionshinder och socialt stod inom individ och familjeom-
sorg. Inom édldreomsorgen kan en kontaktperson ha ansvar for
koordinering av insatser, kontakter med andra vardgivare och
anhoriga. Personer med psykisk funktionsnedsittning har i
vissa fall mojlighet att fa stod av ett personligt ombud som
arbetar pa brukarens uppdrag. Dessa tjanster inom socialtjins-
tens verksamhetsomraden har det gemensamt att de har ut-
vecklats utifran brukarnas behov av inflytande och medbe-
stimmande i omsorgen och behovet av koordinering av olika
insatser.

Men inte heller foretradarskap dr fritt frin motsittningar.
Det finns alltid en risk att ombudet ”tar ordet” och den som
saken giller tystas, inte blir lyssnad och ytterst inte far mojlig-
het att férmedla sin egen mening om saken. Anhérigas upple-
velser av att inte bli sedda kan i specifika situationer uppsta pa
grund av att professionell personal anstringer sig for att in-
himta direkt information fran den nirstiende — den saken gall-
er. Vilket ingar exempelvis i en handlidggares uppdrag och ir en
grundligeande forutsittning fér den enskildes delaktighet, in-
flytande och sjilvbestimmande. Inom handikappomradet har
bemotandearbete 1 hég grad handlat om att stirka brukarens —
den funktionshindrade personens egen rost. Goughs (2007,
2010) studier av socialtjinstens utredningar visar att det trots
detta dr ganska vanligt att brukarens rost litt forsvinner i sorlet
av andra roster och att dessa far stor plats i den sociala doku-
mentationen. ' Samtidigt ar det viktigt att understryka att per-
soner med nedsatt formaga att fora sin egen talan behéver och
ibland dr helt beroende av att andra gor det 1 deras intresse.
Anhorigas roll som ombud for nirstaende innefattar den mot-

12 Granskningar av dokumentation har bland annat gjorts i drenden som 161
st6d till personer med psykiska funktionshinder och personer med intellek-
tuella funktionshinder (Gough 2007, 2010).
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sittningen att nirstaende kan limna information till handligga-
re som inte 6verensstimmer med anhorigas uppfattning, vilket
kan komplicera samverkan mellan parterna i omsorgen.

Sociala natverk

Situationen for anhorigvardarna dr olika — de lever olika liv. De
positiva upplevelserna kan handla om att géra nagot tillsam-
mans med den nirstiende, triffa vinner och bekanta. De kan
ocksa handla om mojligheten att kunna dra sig tillbaka eller
gora nigot pa egen hand. Anhérigas mojlighet att fa egen tid
och gbra nagot pa egen hand har stor betydelse for att klara
omsorgsatagandets pafrestningar. Anhorigas strategier for att
hantera sin situation har ett samband mellan god livskvalitet
och att uppratthalla egna intressen (Ekwall 2004).

Ett socialt nitverk tillskrivs manga olika funktioner. Relatio-
ner till andra dr nédvindiga f6r minniskans 6verlevnad, socialt,
psykologiskt och materiellt. De sociala nitverken uttrycker
minniskans varande i virlden som en samhillsvarelse. Giddens
(1997) beskriver det nira nitverket som ett skyddande holje
mot den osidkerhet minniskor kidnner i en virld ddr samhills-
forindringarna sker allt snabbare, utsitter mainniskorna for
riskfyllda val i manga olika situationer och paverkar minniskors
erfarenhetsvirld. I anhorigas berittelser framtrader natverkens
betydelse genom att anhorigvardare har tillignat sig forhall-
ningssitt och kunskaper fran de professionella nitverk som
etablerats pa grund av den nirstiende personens omsorgs- och
vardbehov. Fér en del anhoriga dr dessa omsorgsnitverk av
stor betydelse genom bade det praktiska och det psykosociala
stodet i omsorgen. Svirigheterna handlar oftast om bristande
tillit till expertsystemens formaga att komma de anhoriga till
motes.

De informella sociala nitverken édr av mycket stor betydelse i
anhérigomsorg sasom Sundstrém och Malmbergs (2009) studie
har visat. Familjernas och vinnernas betydelse for anhoriga
med omfattande omsorgsatagande framgir ocksa av anhorigas
berittelser 1 var studie. Slikt och vinner utfér ofta sidana ma-

106



teriella insatser som i manga kommuner inte utférs av den of-
fentliga omsorgen. Det dr inte ovanligt att anhérigvardare och
nirstaende far hjilp av sina barn, andra slaktingar eller grannar.

— Han (sonen) klipper grdset hemma och skottar sni och sa. Det dr
mycket bra att han / .../ Det dar svart for en orkar inte att kora gras-
klippare nu i den stora tréidgdrden.

— Och de (sinerna) bjdlper ju mig nte och med de tunga sakerna. Nu fick
Jag ny tvattmaskin till exempel och da hbjdlper de ju mig. Pa sd vis har
man ju stid fran de anhoriga.

— Jag har en som kommer och klipper gréset. Det har barnen ... det
betalar de for hela dret och sa snoskottning ... det bar vi fatt av dem i
present.

Nir det giller praktisk hjilp anlitar vissa anhoriga servicefo-

retag som kan utféra en del av insatserna som de sjilva inte
orkar eller hinner med. Utbudet av hushallsnira tjinster har
okat pa de storre titorterna och detta har underlittat for anho-
riga som inte har moijlighet att sjilva utfora den hjalp som de
girna vill ge men inte kan exempelvis pa grund av geografiska
avstand. Pa sd vis har mojligheterna att fa praktisk hjilp okat,
men det dr mer oklart om kontakterna kan hjilpa dem
psykosocialt. I livets motgangar prévas vinskap, menar flera.
— Jag har sdrskilt en vininna som jag kan prata om allting med och
likadant barnen. Med barnen — talar jag nog inte om riktigt, riktigt allt.
Det gir jag faktiskt inte. Men sen min ena flicka, ja de andra ocksad
eftersom de bor sa langt borta sa dr de ju hemma ett par tre dagar och da
genomskddar de ju mycket och ser mycket sjilva och sdger: "V arfor har
dn aldrig sagt det?” Ja, men det var inte sa mycket, tycker jag da. Sa dar
det lite.

I sina berittelser aterkommer anhoriga till att de inte vill be-
lasta sin omgivning, sirskilt inte de egna barnen. I detta finns
instillningen att man sa langt det dr mojligt vill klara sig pa
egen hand och en kinsla av forlust nir man tvingas be om
hjalp. Allvarlig sjukdom och skada péaverkar ocksa livsforingen
sd att man inte orkar med samma umginge med andra som
tidigare. Det sociala livet blir mindre aktivt. Det kan bero pa att
det dr svarare att ta sig ut och r6ra sig i sambhillet pa grund av
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brister i tillganglighet, men ocksa pd grund av att tidigare vin-
ner och bekanta drar sig undan. Den nirstiende personens
funktionsnedsittning kan ocksa ha paverkat hans eller hennes
initiativférmaga sa att hela ansvaret for omvirldskontakterna
vilar pa den anhoriga.

— Farut var det vil sjalvklart att vi kunde delta i vart umgénge och sant
dar. Alla hade forstaelse for att han rirde sig langsamt och sa vidare.
Men nu dr det ju hemskt mycket att han over huvud taget inte kan rira
sig och sd. Da drar sig folk lite grann undan. Och jag forstar dem och jag
kanske inte dr lika aktiv med att bjuda beller. Men det dar dar kénsligt
/ .../ Och det dr ju for att jag inte orkar. Och det dr klart att goda vin-
ner har ju svart att se nar andra blir daliga ocksa. Medmanniskan dr ju
sddan att man har svdrt att se en mdinniska ma daligt. Men, att mita en
som inte kanske sédger sa vdrst mycket under en kvdll och bara sitter och
kanske sommnar. Da bjuder man inte oss si garna kanske. Och det kan
vl inte sambdllet gora nanting dt, egentligen. Sd jag kan inte finna nagon
losning direkt mer dn att jag kan bli lite treviigare kanske.

Anhorigas ansvar for det sociala livets hindelser innebar

ofta en balansering mellan 6ppenhet och nirstiendes utsatthet.
Det kan handla om att fora den nirstiendes talan, tolka och
forklara och lagea till ritta.
— Det dr ju vildans viktigt att man fortsatter med sitt umgange. Att inte
isolera sig och inte liksom... . Vad ska man siga... det dr inte roligt att
se sin anhirige uppfora sig lite annorlunda, kanske var lite siuddrig, kan-
ske vara. .. somna till och sa vidare. Det dr inte sa roligt. Men man far
liksom... Men jag har forsikt att fortsitta vart umgdinge. 1 dra goda
vdnner har stillt upp pa detta. Det dr ett rad som jag vill ge mdinga.

Omgivningens osikerhet f6r bemdétande av personer med
funktionsnedsittning dr en svarighet som anhoriga ofta inte
kan paverka. Nir andra inte tar initiativ till att triffas sa sjunker
anhorigvardarens sjilvkinsla och dven han eller hon avstar fran
att ta initiativen. Det bidrar till att anhorigas sociala natverk
glesnar. Aven den fysiska tillgingligheten i samhillet ir av be-
tydelse i detta sammanhang. Olika typer av hinder sasom
tranga hissar, trosklar, dorrar, snohinder kan tillsammans upp-
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levas som ooverstigliga vilket i sin tur paverkar moijlighet till
delaktighet och social interaktion med andra.

— ... vi har alltid varit musikintresserade och vi har farit langa vigar for
att lyssna pa konserter. Men nu har han tappat lusten. Dels for min
skull, tror jag for man mdste hira efter om man kommer in med rullstol,
och kyrkor — de dr varst. For ddr har de grusgangar med fel grus sa man
inte kan dra rullstol. / .../ Han tycker att det dr si véldigt pinsamt nir
Jolk miste bjélpa till och bfta upp han. Det vill han inte vara med pa.
Da stannar han hellre hemma. Men det dr sa att man mdste ta reda pa i
forvg hur tillgingligheten dr.

Informella sociala nitverk har stor betydelse i anhérigom-
sorgen, inte minst nir det géller det psykosociala stédet. Det ar
viktigt att anhorigvardare far ett avbrott fran den vardag som
staller omsorgskrav. Slikt och vinner har en betydelsefull roll 1
att bade uppritthalla familjetraditioner och erbjuda omvixling 1
vardagliga aktiviteter. For de yrkesarbetande anhériga innebar
arbetet ofta en mojlighet till avbrott i omsorgsarbetet. Back-
strom (2010) beskriver att arbetsplatsen for en del anhériga var
en livlina, dit de kunde ga utan att behéva forklara eller fa kins-
la av att svika den narstdende. Arbetet var en plats dir de kun-
de vara sig sjilva. Pd arbetet kunde de uppleva gemenskap med
andra manniskor, men ocksa att de sjilva kunde fi vara i fokus.
Pa ett liknande sitt 4r andra sociala sammanhang, dir man for
en stund kan limna omsorgen betydelsefulla f6r anhorigvar-
darna.

Den personliga relationen

I sin relation till den nirstiende dr anhoriga i forsta hand ma-
ken eller makan, dottern, sonen, vinnen etc. Omsorgen om
nirstiende birs av relationen mellan dem som stir varandra
nira och anhérigomsorg forefaller ocksa stirka banden ytterli-
gare. Anhorigas berittelser visar att det inte enbart dr omsorgs-
behoven som idr avgorande for att bli anhoérigvardare, utan
relationen till den som behover hjilp. I sa motto skiljer sig an-
hérigomsorg fran den offentliga omsorgen. Anhérigomsorgen
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ar partikularistisk genom starka relationsband, medan den of-
fentliga omsorgen kan beskrivas som universell och altruistisk
genom att den riktas till beh6vande andra.

Partikularismen i anhérigomsorg grundar sig 1 olika person-
liga egenskaper hos de involverade individerna, deras livserfa-
renhet och personliga resurser som formar deras identitet. An-
hérigomsorgen grundar sig ocksa i de olika sociala omstindig-
heterna som har format den unika relation som de har till var-
andra. 1 anhérigomsorg till en livspartner dr relationen en
grund i sadant som har format och fortsatt formar parternas
samliv.

Samhorighet, karlek och gemenskap

Aktenskapets och samlivets olika former skiljer anhérigomsor-
gen till en livspartner frin andra former av anhdorigomsorg,
sisom omsorgen om barn, omsorgen i relationen mellan sys-
kon, och de vuxna barnens omsorg till fordldrar. Anhoriga som
ger omsorg till make/maka uttrycker detta med att barnen inte
kan forsta hur det ar.

— Jag visade inte mycket till att borja med, jag ville halla barnen lite utan-
for och det ville nog hon ocksa egentligen gira sa. Men det gick ju inte
sedan. [ .../ Jag vet inte, men hon hade den instillningen ndr hon blev
sjuk.

En annan anhérig framhaller att andra, som inte lever i detta
sjilva, inte kan forsta hur det dr. De kan inte forstd de unika
personliga referenserna till relationen mellan makar. De utgar
fran omsorg om andra som en universell praktik, sisom de
professionella gér. Tanken finns ocksd hos en anhérig som
saget:

— Det dr helt annorlunda att jobba med dementa i varden dan att fi sin
man dement, man kan inte tinka sig samma sak. For nu bar man ju
kdnslorna pa ett annat sdtt, ndr det giller ens egen anhirig. Och da blir
det ju en annan relation fran den anbirige ocksa.

— Det dr ju speciellt och ha sin anhiriga pa sarskilt boende. Det mirker
Ju jag som _jobbar med anhirigfragor, att det dr svart att vixila sa mellan
hem och sarskilt boende. 1 hemmet dr man ju vildigt ombéndertagande
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och bara till for den personen och sa kommer den ndrstaende till boendet
och det dr klart, det blir inte samma ... omhindertagande. Alltsi pa
samma satt kan det ju inte bli, som nar den anhiriga gor det.

Giddens (1997) menar att minniskor i dag dr upptagna av
relationer till andra pa ett helt annat sitt dn tidigare. Under det
sekel som har format oss har minniskors samlevnadsformer
forindrats sa att manniskors engagemang i relationerna i famil-
jen, till forildrar, vinner och andra personer, har blivit allt vik-
tigare och detta har paverkat vart personliga och emotionella
liv. Manga anhoriga i studien betonar den kdnslomissiga rela-
tionens betydelse i omsorgen till sin livspartner.

— V77 har mycket kénslor, bade han och jag. /.../ Vi bar ju varit si
tighta, parbdstar alltsa, sa man blev ju haly ordentligt nér detta kom.

— Det dr att jag tycker om min man. Jag tycker han ska ha den bista
vard han kan fa och den tycker jag, den fir han hemma. Samtidigt sa har
Jjag ocksa glidje av att ha honom hemma. For vi har dnda en gemenskap.
V77 gor nat tillsammans och ndr jag ser nat som gor han glad sa blir jag
ocksa glad. Sa jag ser liksom att... det dr inte bara ett jobb och det dr
inte bara ett bekymmer utan det dr ocksa en gladpe, tycker jag, man far
saga.

Det férvintas att ett par ska utveckla 6msesidig kirlek pa
grundval att de attraheras av och kompletterar varandra. Ro-
mantisk karlek uppfattas som naturligt drag i dktenskap, ett
uttryck for det genuint manskliga. En relations framtid dr bero-
ende av om parterna kan lita pa varandra. Det dr ocksa tillit och
trygghet som manga anhdériga anger som motiv for att fortsitta
varda. I verkligheten dr bilden mera flerfacetterad, men beto-
ningen pa personlig kinslomassig tillfredsstillelse skapar for-
vantningar som inte alltid kan uppfyllas.

Personlig autonomi och individualism

En av anhérigvardarna tar upp sociala konventioners massiva
tryck och menar att forvintningarna pa anhoriga dr si stora
idag att man férvintas ge upp egna livsmal och helt dgna sig at
omsorgen om sin livspartner.
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— Men det dr lite som du sdger, att det ar ndstan lite tabubelagt och siga
att jag forsvinner i det har. Alltsa jag finns ndstan inte som egen person,
for att det dr sa mycket bekymmer som hela tiden handlar om ... Det dr
ingen som fragar hur jag mdr, utan de fragar bur det dr med henne. / .../
Ndir jag pllde sextiofem di kom jag pd, jag har ju ett ansvar for mitt liv
ocksa.

Nir vi tidigare resonerade kring familjerelationernas betydel-
se for hur anhérigomsorgen gestaltar sig ar det anhorigvardare
bland de yngre dldre som betonar att det personliga livet och
egna livsmal dr viktiga och som pa ett mer sjalvklart sdtt havdar
ritt till personlig autonomi. Det dr ocksa den yngre generatio-
nen som har initierat de 1 dag relativt vanliga livsformerna som
sambo och sirbo. De kan ses som utryck for individualism,
frihet och oberoende i samlivet, som kontrast till det traditio-
nella dktenskapets konformism: bristen pa jimstilldhet mellan
konen, mojlighet till personlig utveckling och sjilvtorverkli-
gande for bada parter savil i hemmet som i yrkeslivet. Sambo-
och sirboliv idag iar liksom Zdktenskapet grundat pa uppfatt-
ningar om romantisk kirlek och kinslomassig individualitet,
men idag rymmer det andra forvintningar dn tidigare.

En anhérigvardare stéller fragan pa sin spets och ifragasitter
anhoérigomsorgen som frivillig och ser det som resultat av for-
vintningarna som omgivningen riktar mot de anhoriga. Det
har visat sig tydligt eftersom de f6r givet tagna relationsmonst-
ren inte stimmer med den relation som han har till sin livs-
partner. For honom och for hans livspartner dr det naturligt att
ta upp fragan om anhorigomsorg till 6vervigande. Han ser det
som ”naturligt” utifran hur de kom att forma sitt samliv.

— Det dr det jag brukar ifragasitta, for jag dr lite annorlunda, jag dr lite
unife dér. 17i hade ett resonemangséktenskap i birjan, hon blev med barn
och / .../ sd vi gifte oss och efter ndgot dr flyttade vi ihop och pd den vigen
dr det. Sa det forsta barnet var inte planerat och inte det andra heller, men
det gick ju bra i alla fall. / .../ Sd vi har inte haft det har glittrande
karleksiktenskapet egentligen, utan det har, var mer ett ... ska vi siga
... Rompis-resonemangs-dktenskap. Vi har respekterat varandra och det
har fungerat jittebra. / .../ Darfor brukar jag ifrigasdtta gor du det hir
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ddarfor att du vill eller gor du det dar for att omgivningen vill, att du tror
att omgivningen har ett tryck pa dig att du ska gora det.

— Sd som det dr nu, sa far vi se vad som hander / .../ da far vi ta stall-
ning till hur vi gir vidare. Och det ar mycket mdjligt / .../ att vi viljer
att hon har ett eget boende utan att vi for den skull sa att siga ... vi
behaver ju inte skiljas for det. / .../ Men sa ... si tanker jag och jag vet
att ni funderar nog, hur fan dr det i huvudet pa den dar. / .../ Jag tror
man mdste gora sina egna val och sin egen ... alltsd forma sitt eget liv och
det vill man ju gira ocksd och det behiver inte vara lika . ... Det ser ju sa
olika ut for olika mdanniskor.

Anhorigvardaren vinder sig mot kvarboendetanken och
menar att omsorgen maste ta sin utgangspunkt i hur nya lev-
nadsmonster kan utformas sa att dessa kan tillgodose nya be-
hov som han och hans livspartner har fatt efter skadan. Vad ar
det som siger att jag skulle vara den biste for hennes framtid?
Han gor sjilv bedomningen att det sannolikt dr sa att han star i
vigen for henne. Man skulle kunna siga att den anhériges in-
stillning inte 6verensstimmer med de tankar och forestillning-
ar som formedlas av rehabiliteringens mal att aterga till det
tidigare. Hans utgangspunkt ir att de bada har satts i en situa-
tion av irreversibel karaktir som gor det omojligt att atervinda
till gamla vanor. De maste istallet omorientera sig, gora sina
egna val, forma sitt liv pa nytt och ta ansvar for det. De bada
behover mer rum f6r sina egna liv.

I anhorigas berittelser moter traditionen som Gverlevnads-
strategi det som sociologerna kallar for modernitet eller en
posttraditionell samhillsordning. Den kidnnetecknas av frigo-
relse med ett individuellt emancipatoriska perspektiv och upp-
16sning av banden mellan individen, slakten, bygden och tradi-
tionerna (Giddens 1997). Det traditionella samhillet holl fast
individen i en given form, grinserna var tranga och mdijlighe-
terna till 6verskridanden fa. Medan moderniseringsbegreppet
betecknar den samhalleliga utvecklingen i termer av en 6kande
individualisering och individens oberoende fran sin harkomst
och tillhorighet. Individualiseringen som langsiktig tendens i
samhillet kommer till uttryck i att dldre i samhillet har sin bo-
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endeform vanligtvis med livspartner eller i ensamhushall. De
patryckningar som anhériga upplever for omfattande omsorg-
sataganden gar tvirs emot de forvintningar de har om person-
lig autonomi. En 6verhidngande risk vid anhérigomsorg dr att
den himmar mojligheterna att realisera saidant som individen
upplever som mal och mening.

Omsorgsmotiv i anhorigas berattelser

Anhorigas upplevelser av tillfredstillelse sammanhinger med
anhoérigas motiv att fortsitta omsorgen, sisom en av de anh6-
riga siger: ”Jag har glidje av att han 4r hemma, vi har dndd en
gemenskap och vi gor nagot tillsammans.” Omsorgen bekriftar
virden som ger tillfredstillelse. Aktenskapsléftet om émsesidig
hjalp och stéd i mot- och medgang utgor en vardegrund for en
del. Nagra andra som vi har citerat tidigare uttrycker sin virde-
grund med att man har lika ritt till hemmet. Det dgs av bada
och tillh6r makarna tillsammans. Man ska gora det man kan da
nirstaende behover hjilp och beméta den andra som man sjilv
vill bli bemétt.

Den kinslomissiga tillfredstillelsen ar en del i hur manni-
skor skapar sammanhang i sina liv. Bloch & Dul (2006) menar
att kirleken och pliktkdnslan dr starka krafter som leder till
sadana ataganden som anhorigomsorg. Anhorigas motiv har en
grund 1 moraluppfattningar som de har vuxit upp med. I deras
berittelser uttrycks altruistiska motiv om ansvar for andra
manniskors valbefinnande. Dessa flitas samman med mer par-
tikularistiska emotionella motiv som anhériga utrycker som
kirlek till varandra/andra. Motiven vilar bide pa en “oegennyt-
tig” altruism och pa ett 6msesidigt utbyte som anhoriga far
genom den samhorighet de kidnner eller genom trygghet de
kdnner 1 att de skulle ha tagits om hand om rollerna var om-
vinda. Det édr ofta dessa kanslomassiga dispositioner som an-
hériga upplever som 6msesidiga nir omsorgsrelationen i andra
avseenden blivit allt mer asymmetrisk.

Anhoriga framhiller sidledes bade en altruistisk installning
och andra motiv for anhorigomsorg. De sistnimnda utgdrs av
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internaliserade normativa foérpliktelser mellan familjemedlem-
mar och generationer, sisom dktenskapsloften mellan parterna,
eller som upplevda férvintningar pa att den yngre generationen
har skyldigheter gentemot den éldre och att barn ska hjilpa sina
forildrar. I dessa mer normativa motiv fokuseras ofta vad om-
sorgsgivare tidigare fatt i utbyte och sjilva kan férvinta sig att
fa 1 utbyte. Omgivningens tryck kan vara si starkt att anhoriga
uppfattar omsorgsatagandet som en skyldighet. Motiven de ger
uttryck for dr trots detta savil personliga eller partikularistiska
och normativa eller och universella (Dunér 2010, 2008). Manga
ser omsorgen till sin livspartner som en del av livet. Parterna
har levt tillsammans sedan de var unga — och vill fortsitta leva
tillsammans trots umbdranden. Kontinuiteten ger dem bada
trygghet. De sociala forpliktelserna ér i grunden en produkt av
omsesidiga forvintningar som reproduceras 1 minniskors sam-
spel 1 ett bestimt socialt sammanhang, i en viss social milj6.
Forpliktelserna som manniskorna da upplever handlar om f6-
restillningar om vad en minniska férvintas gora, vad som ar
ritt och vad som dr klandervirt. Detta giller ocksa anhérigom-
sorgen som en social praktik i nira relationer mellan ménni-
skor.

Sammanfattning

Bland de anhoriga i studien finns, enligt den indelning av in-
formella hjilpgivare som vi tidigare anvint, anhoérigvardare
som ger daglig hjilp till ndgon i det egna hushallet, omsorgsgi-
vare som ger hjilp till nigon utanfér det egna hushallet dagli-
gen eller flera ganger i veckan och hjilpare som hjilper nigon
hégst en gang i veckan. Den vanligaste relationen dr att den
anhoriga hjalper sin livspartner. Det édr en stor skillnad mellan
att ge stod till nagon utanfor hushallet och 1 begransad omfatt-
ning jamfort med att finnas till hands i princip under hela dyg-
net. En annan omstindighet som har stor betydelse i anhorig-
omsorgen ir relationen mellan anhorigvardaren och den nir-
staende. Manga anhoriga 1 studien hinvisar till att de far kraften
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att fortsitta ge omsorg till sin partner genom den kinslomassi-
ga relationen de har kunnat bevara genom svirigheterna livet.
Ocksa i barns omsorg till sina forildrar har en nira relation
mellan generationerna betydelse f6r omsorgsitagandet. De
uppgifter som anhorigas dtagande omfattar varierar fran prak-
tiska uppgifter i hemmet och administration av service till per-
sonlig omvardnad och kinslomaissigt socialt stéd. I manga fall
ingar alla dessa aspekter i deras omsorgsatagande medan andras
atagande dr mera avgrinsat. Manga anhorigas omsorgsatagande
ar langvarigt, uppgifterna blir fler med tiden, ansvaret mer om-
fattande och den anhoriga sjilv dldre — med risk for sviktande
hilsa.

Andra skillnader i anhorigas omsorgsatagande har att géra
med den nirstaendes sjukdomshistoria. I studien har knappt
hilften av de nirstdende svarigheter som beror pa demenssjuk-
dom, drygt en tredjedel funktionsnedsittningar efter stroke och
de 6vriga funktionsnedsittningar som orsakats av annan skada
eller allvarlig sjukdom. Vigen till att bli anhérigvirdare kan
borja med en plotslig, dramatisk hindelse medan omsorgsata-
gandet for andra har vixt steg for steg vilket ar typiskt for vissa
kroniska sjukdomar som Alzheimers sjukdom. Gemensamt ar
att livet inte blev som man hade tinkt sig, vilket innebir att
man stallts infér ovintade vindpunkter och anpassning till nya
livsomstiandigheter. Anhorigvardarnas berittelser visar att den-
na anpassning inte ar en passiv process utan manga har tidigare
1 livet tillignat sig sitt hantera kriser och férindringar som
hjilper dem att ga vidare. Den framtridande strategin for att
hantera de individuella svarigheterna som funktionshinder och
sjukdom innebir dr den relationsorientering som anhorigvar-
darna uttrycker, att bevara samhorigheten och virna om de
virden som det gemensamma hemmet star for.

I anhorigas berittelser flitas den gemensamma livshistorian
samman med den nirstiendes sjukdomshistoria och priglar
deras upplevelse av sin situation. Svarigheterna anhoriga be-
skriver hanger ithop med kritiska situationer dir deras invanda
sitt att hantera problem inte lingre fungerar. Det kan handla
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om att omvardnaden hemma kriver att de tillignar sig sjuk-
vardsteknisk kunskap om likemedelhantering, byta kateter etc.
Andra situationer krdver att anhoOriga utvecklar nya forhall-
ningssitt och de invanda rollerna i samlivet férindras, autono-
min i relationen paverkas och narstaende blir allt mer beroende
av stéd. Av anhorigas berittelser framgar att det alltid ar svart
att fatta beslut om att be om hjilp nir omsorgsatagandet blivit
sa betungande att det inte gar att klara vardagslivet utan andras
hjilp och man tvingas anséka om offentlig hjilp. Det innebir
ett intrang i familjens integritet, férlust av sjilvbestimmande
och inskrinkt oberoende. De vixande omsorgsbehoven inne-
bir ocksa att den anhoériga inte lingre kan agera enbart som
livspartner, utan far ansvar for administration av vardkontakter,
allt storre ansvar for den narstiende personens vilbefinnande
och personliga angeldgenheter.

I den process som anhériga gar igenom nir de blir anhorig-
vardare utvecklar de expertkunskap om hjilpbehov hos den
nirstaende och vad som skapar vilbefinnande f6r dem. De har
ovirderliga kunskaper om den nirstiende som person och
hans eller hennes resurser och kapacitet att hantera svarigheter.
Erfarenheterna som anhoriga fir genom medlevande 1 den
nirstiende personens sjukdomshistoria formar om samlivet
mellan parterna och den nya relationen kan innebédra ombytta
konsroller, som vi har beskrivit ovan. Den anhériga kan i den
torindrade situationen inta rollen som projektledare f6r det nya
gemensamma livsprojektet for att fa vardagen att fungera eller
bli den nirstiende personens coach i projektet att atervinna
torlorade funktioner och personlig autonomi i deras livssitua-
tion. Kraften for forindringar finns i anhorigas livserfarenhe-
ter, livsinstallning och deras samlade resurser. Men vi kan ock-
sa se att den foérindringskompetens som framgar av vissa an-
horigberittelser kan drabbas av bakslag pa grund av att den
anhorigas halsa sviktar och omsorgsansvaret 6ver en lang f6ljd
av ar har lett till att den anhériga har slitit ut sig, den kéinslo-
missiga relationen mellan parterna har slitats ut och resurserna
1 det nirmaste ar uttomda. I en del berittelser priglas den an-
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horigas situation av utsatthet, kdnslan av otillricklighet, besvi-
kelser och savil fysiska som psykiska pafrestningar. De psykis-
ka aspekterna av anhorigomsorgen ir mest pafrestande, menar
anhoriga. De psykiskt pafrestande situationerna utmirks av
kinslan av maktloshet, att den anhoriga inte maktar med de
krav och férvintningar som stalls och kdnner sig otillricklig, att
den nirstaende inte kan forstd den anhérigas behov av auto-
nomi, att det inte finns nigon omsorgslosning som tillgodoser
den nirstiendes behov eller den nirstaende kan acceptera, att
det inte gar att férindra situationen utan att gora den nirstien-
de illa.

De psykiska pafrestningarna sammanhinger med att anhori-
ga kinner sig obekvima 1 de roller som anhorigskapet tillskri-
ver dem och sorjer att den nirstiende som person har férand-
rats och inte beter sig pa ett adekvat sitt i sociala situationer.
Att det forvintas av anhoriga att de foretrdder den nirstiaende,
bevakar rittigheter, bistir i myndighetskontakter och fattar
beslut i angeldgenheter som den nirstiende sjilv tidigare har
ansvarat for. I manga omsorgssituationer ses anhériga som en
resurs och forvintningarna som riktas till dem 4r motstridiga.
Det gor att anhoriga drar sig for att ansoka om férebyggande
hjalp och arbetar i det tysta sa linge som mdijligt.

Anhorigstodets viktiga uppgift ar att motivera anhoérigvarda-
re att anlita forebyggande insatser som avlosning tidigt — sa att
anhoriga sjilva blir mer uppmarksamma pa de psykiska pa-
frestningarna som kan vara svara att upptiacka. En skyddsfaktor
1 anh6rigomsorgen ar att omsorgen delas mellan flera omsorgs-
givare och anhorigvardaren som livspartner inte blir ensam
med ansvaret for omsorgen. En ytterligare skyddsfaktor ér att
anhorigvardaren inte ger avkall pa sin personliga autonomi utan
tar sig tid till egna intressen och utvecklar dessa. Anhorigvarda-
re som upplever att de positiva sidorna — trots alla svarigheter —
overviger hamtar kraft fran den samhorighet som de kinner
med den nirstiende. De har i grunden en positiv instillning till
livet som hjilper dem att ga vidare genom att de ser motging-
arna som utmaningar som kan 6vervinnas genom stindiga for-
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indringar. De har utvecklat nya livsmonster nir de invanda
sitten att hantera vardagslivet inte lingre har fungerat.
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4. Anhorigstéd som sarskilt program

I detta kapitel redovisas hur den offentliga omsorgen forséker
stddja anhoriga genom att utveckla sirskilda stoédprogram.
Kommunernas samverkan med landstinget och frivillig- orga-
nisationer samt personkretsen omfattning och anhérigvardar-
nas delaktighet i omsorgen belyses ocksa.

Den nya bestammelsen

Denl juli 2009 inférdes en dndring i socialtjanstlagen som for-
tydligar att socialndmnderna ska ge stod till anhorigvardare. 1
forarbeten till den nya bestimmelsen om anhorigstdd betonas
att insatserna till anhGriga maéste integreras i det sociala arbetet
pa socialtjinstens olika omraden (Ds 2008:18). Det innebir i
praktiken en utvidgning av kretsen av personer som berors.
Skrivningen tar sin utgangspunkt i anhérigas situation och be-
stimmelsen giller alla anstillda inom individ- och familjeom-
sorg, dldreomsorg och omsorg till personer med funktionshin-
der. De anstillda har skyldighet att uppmirksamma anhorigas
behov av stéd och att erbjuda stéd (Socialstyrelsen 2010b).

Nir var studie inleddes var vigen till ny lagbestimmelse
annu oklar och studien belyser férhallandena vid tidpunkten da
lagfoérslaget var under beredning. Vart uppdrag kom att handla
om utvardering av stodet till anhoriga som ger vard och stod
till dldre. Men redan da hade utvidgningen av personkretsen
forsiktigt inletts. Det dr dock inom édldreomradet vi finner do-
kumenterade erfarenheter om stédet — anhorigas stod till dldre
har historiskt varit mycket omfattande och ar det dven i1 dag
(Sundstrém och Malmberg 20006). Den tidigare dndringen i
socialtjdnstlagen (enligt prop. 1996/97:124) tillkom ocksa som
forslag fran aldreberedningen. I den uttrycktes sambhillets in-
stillning pa foljande sitt: “Enligt beredningens mening ar det
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mycket angeldget att stodet till nirstiende (anhorigvardare)
utvecklas. De nirstiende som kan och vill gbra insatser under
kortare eller lingre tid bor ges forutsittningar for detta. Men
framtidens service och vard kan inte utga frin att det finns
nirstaende som dr beredda att pata sig ett omfattande vardan-
svar. Det dr samhillets ansvar att se till att alla manniskor far
en god service och vard. Nirstiendes insatser skall vara ett
komplement.” (SOU 1987:21 s 135).

Behovet av anhorigstéd sags som angeliget, motiven da var
de samma som nu men reformarbetet stagnerade nir de bespa-
ringar som aktualiserades av ligkonjunkturen i borjan av 1990-
talet inleddes. Utvecklingen av anhérigstdd har sedan under
senare hilften 1990-talet och 2000-talet framfor allt fokuserat
insatser till aldre. Till detta har bidragit den sektorisering som
foljer socialtjinstens organisation och arbetsomriaden inom
individ- och familjeomsorg, dldreomsorg och stéd till funk-
tionshindrade i kommunerna. En liknande organisatorisk seg-
mentering har dven priglat socialstyrelsens arbete med anho-
rigstoéd inom dldreenheten. Prioriteringen av stod till anhoriga
som hjalper dldre kommer ocksa till uttryck i skrivningar som
har styrt tilldelningen av statliga stimulansmedel till kommu-
nerna, som nimnts tidigare.

I socialtjanstlagen behandlas anhoérigstodet 1 ett samman-
hang dir lagen anger sirskilda bestimmelser for olika grupper,
sisom barn och unga, ildre minniskor och minniskor med
funktionshinder och den nya bestimmelsen lyder: “Social-
nimnden ska erbjuda stéd eller avlosning for att underlitta for
de personer som vardar en nirstiende som dr langvarigt sjuk
eller dldre eller stodjer nirstiende som har funktionshinder”
(SoL 5 kap. 10 §). I lagtexten anvinds begreppen, vardar och
stodjer, med hinvisning till sprakbruket i SoLL respektive LSS. I
LSS anvinds begreppet stod 1 stillet for vard, medan begreppet
vard anvinds mest inom den sociala barnavarden och i hilso-
och sjukvarden i bide kommuner och landsting.

Inom socialtjansten har stodformer och arbetsmetoder ut-
vecklats relativt oberoende av varandra inom olika verksam-
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hetsomraden. Anhdrigskapet inom dessa framtrider pa olika
satt liksom de professionella forhallningssatten till individen,
hans/hennes livslopp, sociala sammanhang, familj och nirsta-
ende. Anhorigskapet betraktas fran olika perspektiv, det riktas
olika forvintningar och anhoriga tillskrivs och intar olika socia-
la positioner och funktioner beroende pa sammanhanget. Det
innebdr att stodet till anhoriga — ndr det férekommer — bedrivs
1 olika former inom olika verksamheter. Inom individ- och
familjeomsorg anvinds begreppet anhorigstod mer sillan. Nag-
ra niraliggande begrepp ar 1 stillet familjestéd, familjebehand-
ling och forildrastod. Kunskaperna ar generellt begrinsade i
vilka avseenden de stédprogmm13 som riktas till vuxna samt
barn och ungdom, tillgodoser de stédbehov som den nya an-
horigstodsbestimmelsen syftar pa (Jansson, Larsson & Modig
2011). Stédbehov kan férekomma hos férildrar och syskon
om ett barn i familjen dr lingvarigt sjukt eller har funktionshin-
der. Stodbehov kan ocksa férekomma hos barn och unga med
forilder/vardnadshavare som ér langvarigt sjuk eller har funk-
tionshinder. Barn och unga ska sjalvfallet inte ges ansvar for
vard och omsorg for nigon, men barns och ungas uppvaxtvill-
kor kan paverkas av en forilders omsorgsbehov (eller sirskilda
behov hos syskon) och ibland riktas det dven férvintningar pa
att de lite édldre barnen stottar sina foraldrar (eller syskon).
Ocksa 1 det motsatta fallet skiljer sig fordlderns roll fran anh6-
rigvardarens roll 1 och med att en forilder formellt 4r mals-
man/férmyndare for sina barn under 18 ar.

Barns behov av sirskilt st6d uppmarksammas i socialtjanst-
lagen bland annat genom att bestimmelsen om barnperspektiv
och skyldigheten att beakta barnets bista inférdes i lagen som
en foljd av FIN-konventionen om barns rattigheter (FN:s gene-
ralsamling 1989, se www.barnombudsmannen.se). En motsva-
rande bestimmelse inférdes 2010 1 Halso- och sjukvardslagen i

13 Nagra exempel pa férebygeande stédprogram dr forildrautbildning och
foraldragrupper; program for beroendevird vid missbruk av droger, social-
psykiatrisk verksamhet i kommunerna.
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2g § och i 6 kap. 5 § Patientsidkerhetslagen. I det sociala arbetet
har stodet till barn och unga med sirskilda behov 1 stor ut-
strickning integrerats i kommunernas sociala service som riktas
till alla barn och férmedlas av barnomsorg, forskola/skola och
fritidsverksamhet (enligt skollagen), samt den forebyggande
barnhilsovarden och habiliteringen som bedrivs av landstingen
(enligt HSL). Integrationen av det stddet som barn och unga
med sirskilda behov kan ha, kan medf6ra en risk att deras be-
hov inte uppmirksammas. Detta har patalats i studier av ex-
empelvis Jarkestig Berggren (2008) och Skerfving (2005), nir
det giller stodbehov hos barn och unga med férilder som har
psykisk funktionsnedsittning. Barn och vuxna med stora var-
aktiga funktionshinder har, om de har omfattande behov av
hjilp mojlighet att fa sirskilt stod enligt LSS och LASS 1 tilligg
till stodet enligt SoL.

Anhorigstod som bistand och allman service
Socialstyrelsen (2010b) framhaller att lagindringen sommaren
2009 1 socialtjanstlagens 5 kap. 10 § anger ett nytt perspektiv —
det bestiar av den preventiva ansatsen som utgangspunkt for
stodet. Det dr angeldget att forebygga att den anhoriga blir fy-
siskt eller psykiskt utsliten. Den anhdrigas situation och behov
av stod maste darfor uppmirksammas i ett tidigt skede och
kommunerna bor utveckla ett brett utbud for att kunna tillgo-
dose gruppers och individers olika behov.

Bestimmelsen om anhorigstod har syftet att ge samhallsto-
det en tydligare inriktning. Nar det giller anhorigstodets infra-
struktur betonas socialndimndernas ansvar och att det dligger
kommunerna att svara for organisationen av stodet utifran sina
forutsittningar. Det innebir ocksa att kommunerna avgor vil-
ken kompetens uppgifterna kriver av medarbetare. Detta ut-
trycks pa foljande sitt: "Nar det giller stod till anhoriga kan
sadant ges av savil kommunernas socialnimnder som av olika
frivilligorganisationer. Insatserna kan vara bade allmint och
individuellt inriktade” (Ds 2008:18 s 36). I forhallande till frivil-
ligorganisationer ges kommunerna saledes rollen som férmed-
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lare och insatserna fran kommunerna kan ges i form av allmin
social service som riktar sig till alla medborgare och/eller i
form av bistand som enskilda kan fa efter behovsprovning.

Anhorigstod i form av bistand enligt Sol

I socialtjanstlagen dr det endast bistindsparagrafen som grun-
dar ritt for enskilda personer att fa bistind t.ex. ekonomiskt
stod, vard och behandling.14 Kommunen har det yttersta an-
svaret for att de minniskor som vistas i kommunen fir det
stdd och den hjilp som de behover. Detta giller oavsett vilka
insatser de behdver och oavsett vilken orsak som dr upphov till
behovet.

Socialstyrelsens (2010 b) Meddelandeblad fortydligar ritten
for anhoriga att anséka om stod for egen del och att en sadan
ansokan ska behandlas som vilken annan ansékan om bistind
som helst. Nar kommunen handldgger en ansékan om bistand
har kommunen skyldighet att dokumentera drendet. Det beto-
nas att inga begransningar finns avseende den typ av stoéd som
anhoériga kan ansdka om. Som exempel nimns siadana insatser
som riktas direkt till den anhériga och ir utformade efter den
anhorigas individuella och specifika behov och som inte kan
tillgodoses pa annat sitt. Socialstyrelsen framhiller att gott stod
kan vara att se hela familjen och erbjuda praktisk hjilp 1 hem-
met, att gora det mojligt for den foérvirvsarbetande att fortsitta
arbeta. Andra exempel pd behovsprovade insatser kan vara ett
antal enskilda stodsamtal eller medverkan 1 viss gruppverksam-
het som inte dr 6ppen for alla eller nagon form av rekreations-
vistelse.

De behovsprévade insatserna ar individuellt inriktade vilket i
realiteten innebidr att en anhorig sjilv inte kan anséka om av-
16sning och beviljas sidan insats med stéd av bistandsparagra-
fen. Det ir inte heller moijligt att bevilja avlosning om den nir-

14 Ut6ver bistind enligt 4 kap. 1§ SoL kan bistdnd ges enligt 4 kap. 2§ SoL.
om det finns skil for det.
15 SoL. 2 kap. 2§.
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stiende inte 6nskar att ta emot stéd pa annan plats eller av
niagon annan dn anhorig (eller den person som ger det infor-
mella stédet). Alla former av avlosning kriver att den nirstien-

de sjilv anséker om insatsen (Ds 2008:18 s 37-39). De olika
formerna av avlésning behandlar vi narmare i kapitel 5.

Anhorigstod i form av allman kommunal service
Stod till anhoriga kan ocksa ges 1 form av allmin service. Med
service avses hir sidana allmint inriktade insatser eller generellt
utformade sociala tjinster, som ir tillgdngliga for alla utan fére-
gaende behovsprévning. Exempel som socialstyrelsen nimner
ar information och radgivning, enskilt eller i grupp samt alla
Ovriga verksamheter som dr Gppna for alla. Det giller dven
information om en viss sjukdom eller funktionsnedsittning,
information om olika typer av hjilpmedel eller erbjudande om
stodjande gruppsamtal. Den enskilde bedémer da sjilv om han
eller hon vill nyttja erbjudandet och det fors inte heller nagon
dokumentation om den som deltar. En betydande del av de
insatser som riktar sig direkt till anhoriga sker idag i form av
allmin service, exempelvis anhoriggrupperna, verksamhet pa
traffpunkter, vissa dagverksamheter etc. Det dr dessa stodfor-
mer som specifikt riktas till den anhériga som vardar eller stod-
jer en narstdende som belyses i detta kapitel.

Samverkan mellan kommuner och landsting

I forarbeten till lagindringen betonas att det ar viktigt att sam-
verkan mellan huvudminnen och anhérigvardare utvecklas.
Framfor allt bér huvudminnen aktivt informera om det st6d
som erbjuds anhériga. Primérvarden och den sociala hemtjins-
ten bor anvinda sina resurser sa att den som vardar och stédjer
en nirstaende ges basta mojliga stod (Ds 2008:18 s 40). Nir det
giller hilso- och sjukvird betonas anhoérigas medverkan och
delaktighet for en valfungerande vird samtidigt som det under-
stryks att “utvecklingen av egenvard inte kan medféra krav pa
att anhoriga ska utfora vardinsatser som den enskilde inte kan
utfora sjalv’” (s 25).
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Delaktighet i vard och omsorg

Anhorigas delaktighet 1 varden har utvecklats pa ménga olika
siatt. Ett exempel dr att anhoriga inbjuds att i samband med
vissa sjukdomstillstind i akutsjukvirden aktivt delta i varden
och under tiden bo pa ett patienthotell 1 anslutning till sjukhu-
set. Andra former av delaktighet som utvecklats dr samtidig
information, om patienten inte motsdger sig detta, om sjukdo-
men och dess behandling och vissa utbildningar till patienter
och deras anhoriga. Ytterligare en form dr det kurativa stodet
inom den specialiserade sjukvarden. Forskning kring friagor
som ror anhorigas delaktighet och det direkta stodet till anho-
riga har bland annat bedrivits inom demensomsorg. Ett exem-
pel pa studier som fokuserar anhorigskapet utgoérs av Hell-
stroms (2005) avhandling. Den belyser anhorigas centrala roll 1
omsorgen. Resultat fran studien visar att forstaelsen av en par-
relation har avgbrande betydelse f6r vard- och omsorgsinsatser
som riktas till den sjuke och att insatserna samtidigt maste ses
och virderas ur den anhérigas perspektiv. Parrelationen och
stodbehovet hos anhérigvardare som ger hjilp och stéd till sin
partner efter stroke genomlyses av Backstrom (2010). Hennes
studie skiljer sig fran tidigare genom att studien belyser konse-
kvenserna av stroke for minniskor i medelaldern.

Enligt halso- och sjukvﬁrdslagenl6 ska patienten ges indivi-
duellt anpassad information om sitt hilsotillstind, metoder for
undersokning, viard och behandling som finns. I bestimmelsen
sdgs vidare att om informationen inte kan limnas till patienten
ska den i stillet limnas till en nirstiende till patienten (med
vissa férbehall'’). Hilso- och sjukvardens insatser ges av legi-
timerad personal som ocksa fattar beslut om eventuella atgir-
der och har ansvar for varden. Part vid myndighetsutévning
enligt SoLL (och LSS) dr den enskilde eller den enskildes legala
foretradare. Den enskilde kan alltid ge sitt medgivande for att

16 2b § HSL och 2g § HSL.
17 Offentlighets- och sekretesslagen 25 kap. 6 eller 7 § eller 6 kap. 12 § andra
stycket (2009:400) eller 13 § forsta stycket patientsidkerhetslagen (2010:659).
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en anhorig (eller en annan person) ska kunna fora hans eller
hennes talan, men det maste ske uttryckligen genom fullmakt
eller genom att en anhérig eller en annan person utses till juri-
diskt ombud, god man eller férvaltare. Den enskildes stillning
gentemot det sociala expertsystemet (sdrskilt inom LSS-
omradet) dr starkare 4n det 4r gentemot det medicinska expert-
systemet.

Nir det giller upplysningar enligt HSI. om patientens vard
och behandling kan dessa saledes limnas till patientens anhoéri-
ga, men det framgar inte tydligt i vilket syfte detta skall ske,
diremot 4r det klart att den anhoriga inte Gvertar patientens
beslutanderitt. Bland annat har likare stillt krav pa att HSL
tortydligas ndr det giller samrad med anhoriga betriffande
vilka uppgifter och vilket ansvar legal foretridare har nir det
giller vard och behandling av person med exempelvis demens-
sjukdom. Det dr ocksd angelidget att legal foretridare underrit-
tas om vad man inom hilso- och sjukvarden vet om den per-
sonens hilsotillstand vid demens och vilka mojligheter till vard
och behandling finns (Lantz m.fl. 1998).

I forarbeten till lagindringen om anhorigstdd 1 Sol. fram-
halls hilso- och sjukvardens ansvar for “rad och st6d” nir
sjukdom/skada leder till funktionshinder och en ny situation.
”Den anhoriga har en unik kunskap om den nirstiende och
har stora mojligheter att stddja den nirstiende att anpassa sig i
en ny situation. Det dr dérfor viktigt att beakta anhorigas eget
behov av stod” (Ds 2008:18 s 24). De sammanhang som sedan
nimns galler utvecklingen av egenvard, stodet till nirstiende
med funktionshinder efter stroke, behovet av iterkommande
rehabilitering/trining samt behovet av basal utbildning hos
personal 1 primdrvarden och kommunerna.

Anhorigvardare — kretsen vidgas

Sasom vi har berort tidigare har det skett en forsiktig utvidg-
ning av kretsen anhdériga som ger hjilp och stod till nirstaende,
men den verksamhet som bedrivs ar 1 huvudsak uppbyged for
att ge stod till dldre minniskors anhériga. En av framtidsfra-
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gorna handlar dirfér om hur stédet kan utvecklas inom andra
omsorgssektorer, exempelvis till anhoriga som ger stod till barn
och unga samt personer med funktionshinder. Inom aldreom-
sorgen har anhorigstédet med tiden stirkts av syften som angi-
vits som villkor for statliga stimulansbidrag, vilket har kommit
att paverka formerna for anhorigstddet i kommunerna. Inrikt-
ningen av de statliga stimulansbidragen verkar ocksa ha bidragit
till att landstingen ser anhorigstodet som ett kommunalt upp-
drag. Den uppfattningen kan man ocksa fa av forarbeten till
lagen som inte direkt fortydligar hilso- och sjukvardens ansvar.

I kapitlets foljande avsnitt ska vi behandla anhérigstodet sa-
som den utvecklats inom dldreomsorgsomradet, dir det har
placerats organisatoriskt i de flesta kommunerna i Smaland.
Lagindringen har uppmarksammats i kommunerna, men det ar
fortfarande for tidigt att tala om andra effekter dn att informa-
tion om anhorigstéd och kommunens ansvar har intensifierats.
Exempelvis i Kalmar kommun har socialnimnden och om-
sorgsnimnden nyligen tagit initiativ till att utarbeta ett gemen-
samt program fér anhorigstod, men fragan 1 Gvrigt dr 6ppen 1
de flesta kommunerna.

Samordnarens manga funktioner

Vad sager direktiven

Det sirskilda stédet som sambhillet har riktat till anhoriga som
hjilper och stédjer dldre har bidragit till konstruktion av ”an-
horigstod” i kommunerna. En bidragande anledning till detta
finns 1 direktiven som anger vad de statliga stimulansmedlen
ska anvindas till. Det betonas bland annat att de statliga med-
len skall anvindas som en forstirkning av anhorigstédet och
inte som en ersittning av de resurser som kommunen redan
satsar pa anhorigstoéd. Direktiven anger ocksa vilka omraden

18 Plan for fortsatt stod till anhoriga som vardar eller stodjer ndrstiende.
Socialf6rvaltningen, Kalmar kommun 2010-09-18.
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som dr prioriterade och ger forslag pa insatserna som kommu-
nerna kan anséka medel till.

Verksamhet som sirskilt nimns 4r behovet att bygga en inf-
rastruktur for anhorigstod, att samverka med frivilliga och ide-
ella krafter, att utveckla vintjinst, triffpunkter, telefontjanster
och att skapa anhorigcentraler, att férmedla kontakt exempelvis
till bistindshandldggare eller distriktsskoterska samt att utarbeta
en strategi for att na ut med information och kunskap, att be-
driva uppsokande verksamhet och férebyggande hembesok.
Alla dessa insatser férekommer 1 offentliga dokument som
exempel pa hur anhorigstodet inom aldreomsorgen ska kunna
utvecklas. Utvecklingen av dessa tjanster for anhorigstéd har
sedan skett med hjalp av statsbidragen. I direktiven betonas att
det dr angeldget att ”forbattra det varaktiga stodet och att gora
det mer léittillgéingligt’’.l9

Det betonas vidare att planer for insatser bor utvecklas i
nira samverkan med anhoériga men ocksa med frivilligorganisa-
tioner samt med landstinget, som niamndes tidigare. Nir det
giller sjilva insatserna framhalls den anhdrigas moijlighet att
dgna sig at nagot meningsfullt och att vara socialt aktiv. Detta
har inte enbart betydelse for vilbefinnandet utan ocksa for att
minska risken for psykisk ohilsa. Det dr viktigt att uppmuntra
medborgarna att engagera sig. Det frivilligarbete som utfors ska
dock inte ersitta uppgifter som kommunen enligt lag ansvarar
for utan utgora ett komplement.

Virden som betonas 1 direktiven dr att anhorigstodet pa in-
dividniva syftar till att stirka anhérigvardarens kinsla av delak-
tighet och vilbefinnande. Pa samhillsnivan betonas att anh6-
rigstodet har en preventiv funktion for att minska risken for
psykisk ohilsa och stimulera medborgarna i det civila samhillet
att engagera sig och ta ansvar for varandra. De situationer dir
anhorigstod kan aktualiseras och som niamns i policydokument
ar minniskors behov av sociala kontakter och att hitta me-
ningsfulla uppgifter eftersom vissa grupper av dldre manniskor

19 Regeringsbeslut 2005-12-20 nr 25.
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av olika skil dr mindre aktiva dn yrkesaktiva generationer (ex-
empelvis pa grund av utglesat socialt natverk, funktionshinder
och sjukdom).

Som en 6ljd av det statliga stodet bedrivs det anh6rigstod i
nagon form i samtliga kommuner i landet. For att lokalt admi-
nistrera anhorigstédet och for att ge konkret stod har de flesta
kommunerna anstillt en anhérigkonsulent eller en samordnare
for anhorigstod. Till de vanligaste stodformerna, férutom
triffpunkter och avlosning av anhorigvardare, hor stédsamtal
och anhérigerupper samt samverkan med vissa frivilligorgani-
sationer.

I Socialstyrelsens (2010b) Meddelandeblad betonas sirskilt
att bestimmelsen om anhé6rigstod efter lagindringen giller hela
socialtjansten. Det betonas ocksa som tidigare att den preven-
tiva ansatsen maste vara utgangspunkt nir det giller stodet till
anhoriga. Nyckelord som nimns dr “erkidnnande, respekt och
delaktighet” och att socialtjinsten samverkar med anhoriga.
Anhorigas synpunkter bor beaktas vid behovsbedémning och
vid utférandet av insatserna sa att insatsen forutom att tillgo-
dose nirstiendes behov, ocksi innebir en littnad f6r den an-
horiga.

Samordnarnas plats och roll i kommunerna

Samordnare av anhérigstédet 1 kommunerna har olika benam-
ningar och ibland ocksa flera olika funktioner. Négra vanliga
yrkesbendmningar dr anhoérigsamordnare, anhorigkonsulent
och anhérigstédjare. Den stora majoriteten ar kvinnor — i var
studie fanns bara tre manliga samordnare for anhdrigstodet.
Samordnare f6r anhorigstodet 1 Smaland arbetar 1 regel pa del-
tid med anhorigfragor. Ndgra har en anstillning som innebir
att de dgnar en viss del av sin arbetstid till andra uppgifter, ex-
empelvis administration (och har pa sa vis en heltidsanstall-
ning). Drygt hilften, 18 samordnare arbetar 20 timmar veckan
eller mindre med anhérigfragor och 12 samordnare mellan 21—
40 timmar veckan. De flesta, 22 samordnare har en tillsvidare-
anstallning. I tio kommuner bedrivs anhoérigstodet fortsatt som
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ett tidsbegrinsat projekt, men de projektanstillda kan ha annan
anstillning 1 botten. De flesta samordnare fér anhoérigstodet
har en samhillsvetenskaplig hégskoleutbildning och lang erfa-
renhet av dldreomsorg. Det dr ganska vanligt att det bara finns
en konsulent/samordnare for anhorigstodet i varje kommun.*
Med tanke pa samordnarnas deltidsarbete dr kommunernas
resurser for anhorigstddet mycket begrinsade. Det innebir
ocksa att samordnare i regel inte har kollegor i sitt vardagsarbe-
te. Nir det giller andra yrkesgrupper i kommunerna sdger en-
hetschefer och handliggare som besvarat vir rundfraga, att de
vanligtvis anvinder upp till tio timmar i1 veckan f6r anhorigfra-
gor. Eftersom det direkta anhérigstédet till stor del bestar av
serviceinsatser som erbjuds till alla anhoériga utan att det krivs
nagot myndighetsbeslut dr det svart att identifiera tjinsterna
och kvantifiera hur omfattande dessa dr. Om manga anstallda
gor lite kan stodet totalt sett bli omfattande, men man kan ock-
sa befara motsatsen att personal pa grund av tidsbrist i mycket
begrinsad utstrickning kan utféra allminna serviceuppgifter
som det inte har fattats nagot individuellt bistindsbeslut om.
Samordnare f6r anhorigstodet har en grannlaga uppgift. An-
horigstodet bestar av att vigleda anhorigvardare for att de ska
hitta de insatser som bist passar 1 var och ens individuella situ-
ation. De beh6ver samarbeta med flera professioner, bade
handldggare som fattar beslut om insatserna och yrkesgrupper
som 1 praktiken verkstiller dessa.®! Samordnarna férvintas
dessutom utvidga kommunens kontaktnit langt utanfér den
kommunala arenan och engagera frivilliga krafter till arbetet.
Utover alla samordningsuppgifter dr anhorigsamordnarna ofta
samtalsledare 1 anhoriggrupper och genomfor individuella sam-
tal med anhoriga som 6nskar det. Men det forekommer ocksa
att samordnarna arbetar pa Overgripande nivd, dvs. inte primart

20T smalandslinen finns 33 kommuner; 13 i Jonkopings lin, 8 i Kronobergs
lin och 12 i Kalmar lin.

21 Bland andra ledning for dldre- och handikappomsorg, enhetschefer inom
hemtjinst och sirskilda boenden, bistindshandliggare, hilso- och sjuk-
vardspersonal, omsorgspersonal m.fl.
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har kontakt med varje enskild anhérigvardare (Sundstrém och
Malmberg 2009).

Samordnarnas formella stillning i organisationen varierar
enligt var studie. Anhorigstodet dr i flera kommuner organisa-
toriskt knutet till linjeorganisationen som ett projekt, direkt
under dldreomsorgschefen eller niagon av enhetscheferna, ex-
empelvis enhetschefen f6r anhérigeentralen. Den underordna-
de positionen i organisationen gor att de vanligtvis inte ingar i
ledningsgrupper. Den organisatoriska placeringen har betydelse
tor samordnarnas handlingsutrymme och deras mojlighet att
delta 1 beslutsprocesserna, att ge och ta emot information och
att paverka beslut med betydelse f6r anhorigstédet. Det eko-
nomiska ansvaret for anhoérigstédet i kommunen ér oftast delat
mellan de olika enheterna som i praktiken utfér stodet. Sam-
ordnare har i regel inte ndgon egen budget for sin verksamhet
och forvaltar inte stimulansmedel kommunen far del av.

Ungefir halften av samordnarna svarar for rad 1 fragor som
giller kommunens insatser till anhériga nir det giller vardags-
omsorg. De ger information om anhérigvardarens rittigheter.
Medan det dr endast ett fatal (3—6 samordnare) som dven bevil-
jar avlosning 1 hemmet, genom dagverksamhet, korttidsboende
(vixelvard) samt fattar beslut om anhdriganstillningar eller
anhorigbidrag. Nar det giller rad och st6d 1 medicinska fragor
hinvisar samordnare vanligtvis till sjukskoterska eller demens-
sjukskoterska 1 kommunens hilso- och sjukvardsorganisation.

I Socialstyrelsens (2010b) Meddelandeblad behandlas anho-
rigstédet 1 form av kommunal service och behovsprovat bi-
stand efter myndighetsbeslut. Kommunerna kan vilja mellan
att erbjuda anhériga insatser i form av allmint inriktade insat-
ser eller generellt utformade tjanster och individuellt behovs-
provat bistand, som vi beskrivit ovan. Nagra exempel pa
kommunal service av det har slaget dr information och radgiv-
ning och anhoérigstéd i form av anhoriggrupper samt avgiftsfri
avlosning som foérekommer i de flesta kommuner. Dirutover
har anhoriga och nirstiende mojlighet att anséka om bistand
enligt socialtjinstlagen som vi beskrev ovan. Vad man kan an-
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s6ka om finns det inga begrinsningar f6r, men behovet av an-
sokt stod utreds av handliggare som ocksa bedémer om beho-
vet ar skiligt och fattar sedan beslut om bifall eller avslag. Soci-
alstyrelsen framhiller 1 Meddelandebladet att en utredning inte
ska vara mer omfattande dn nédvandigt och att #nderlaget f6r en
sadan utredning vil kan tas fram av en anhorigkonsulent eller
demenssjukskoterska. Rattssikerhet uppnds om utredningen
genomfors av en person som har den kompetens som krivs
for att handlidgga drenden. Det formella beslutet f6r de individ-
inriktade insatserna ska sedan fattas av myndighetsutévande
handlaggare med delegation fran nimnden att fatta bistandsbe-
slut.

Kannedom om anhdrigas behov

Socialstyrelsen har vid sin uppfoljning av utvecklingen av an-
hoérigstodet stallt fragan om vilken kinnedom kommunen har
om anhorigas behov. Resultatet visar att bland dem som har
besvarat frigan anser majoriteten att de har god kinnedom om
behoven hos sammanboende om den nirstiende har insatser
frin kommunen.*> Ungefir hilften av dem som besvarat fra-
gan sdger sig ocksd ha viss kinnedom om behoven hos icke
sammanboende om den nirstiende har insatser frin kommu-
nen. Flera uppger diremot att de har dalig kinnedom om an-
hérigas behov om nirstaende inte far nagra insatser av kom-
munen.

Kommunerna forvirvar saledes sin kinnedom om anhorigas
behov genom sina kontakter med de nirstaiende. Kinnedom
om behoven ir pa sa vis ndra knuten till den nirstaendes of-
fentliga vard- och omsorgsrelationer. Eftersom majoriteten av
de ildre med offentliga insatser dessutom har informellt st6d 1
form av anhorigomsorg, krivs det av personalen sirskild upp-
mirksamhet pa vilka stddbehov dessa informella hjilpgivare
kan ha. Diremot har kommunerna svarare att fi kinnedom om

22 Egna bearbetningar av resultat frin socialstyrelsen enkit om anhorigstéd
2006-2008.
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behoven hos anhériga om nirstiende har fa eller inga om-
sorgs- och vardkontakter. Risken dr att deras behov inte blir
kint.

Informationen om mdijligheten till anhérigstéd sprids hu-
vudsakligen genom personal i kommunerna, hemtjinsten, sir-
skilda boendeformer, kommunens hilso- och sjukvard och
personal pa vardcentraler samt pensiondrsféreningar och frivil-
ligorganisationer. Andra informationskanaler 4r kommunernas
hemsida och lokalpressen samt olika utatinriktade informa-
tionsaktiviteter som samordnare fér anhérigstodet i kommu-
nerna medverkar till. Nistan alla smalandskommuner har
skriftligt informationsmaterial om anhérigstddet, 1 ett tiotal
kommuner finns sidant material dven pa annat sprik dn svens-
ka.”? Informationsbroschyrer finns i regel tillgangliga hos myn-
digheter och serviceinrittningar sisom apoteken, folktandvar-
den, forsikringskassorna ete.”

Omfattning av anhorigvardare

Nir vi fragar samordnare om hur manga anhorigvardare som
ar kinda inom kommunen visar svaren stora skillnader mellan
kommunerna, fran ett 15-tal till ca 300 personer. Men det ir
svart att gora kvalificerade uppskattningar om stédet motsvarar
efterfragan. Vi vet férhallandevis lite om vilka som far stéd och
vilka som inte far det liksom omfattningen av insatserna. Sam-
ordnare fOor anhorigstddet sdger, vilket ocksa socialstyrelsens
enkitsvar visar, att kommunerna har den bista kinnedom om
behoven hos anhériga om den nirstiende har insatser av
kommunen.

Socialstyrelsen har under lang tid framfort att utvecklingen
av anhorigstodet himmas av bristen pa tillforlitliga uppgifter
om efterfrigan av stod. Det saknas generellt statistik om nytt-
jandegrad och efterfrigan som inte kan tillgodoses. Om det

23 Bosniska, engelska, tyska, finska, serbokratiska, vietnamesiska.
24 Se exempelvis “Information till dig som ér aldre, funktionshindrad eller
nirstdende.” Uppvidinge kommun. www.uppvidinge.se.
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fanns tillforlitliga uppgifter skulle dessa kunna fungera som en
drivkraft for utvecklingen av stodet. Den offentliga statistiken
som sammanstills av socialstyrelsen om insatser till dldre och
funktionshindrade visar att sammanlagt knappt 2 000 personer
1 Smaland anlitade foljande fyra insatser ar 2007 och ca 3 000
personer ar 2008.%

Tabell 4 Insatser till dldre och funktionshindrade

Fyra insatser i tre Antal personer

smalandslan 2007°° 2008’
Avldsning i hemmet 228% 468
Dagverksamhet 831 1251
Korttidsvard 799 1175
Anhérigbidrag 275% -0

Okningen av antalet personer 4r 2008 beror till stor del pa att
uppgifter hade inlimnats av ytterligare 10 kommuner jAmfort
med 4ret innan.”’ Resultatet visar framfor allt att statistiken har
blivit ndgot bittre dn tidigare. Eftersom resultat visar att kom-
munerna har relativt goda kunskaper om anhérigas behov om
den nirstaende har insatser frin kommunen, ger den offentliga
statistiken Gver dldreomsorgsinsatserna viss information ocksa
om den informella anh6rigomsorgen. I Smaland hade ungefir
13 000 ildre insatser fran hemtjdnsten och insats i form av

% Registret Gver socialtjanstinsatser till dldre och personer med funktions-
nedsittning 4r nyinrittad och senare data har inte publicerats pa grund av
bristande kvalitet.

Socialstyrelsen 2011-08-11.

26 Insatser till aldre — vard och omsorg 2007. Socialstyrelsen/SCB.

27 Insatser till 4ldre — vard och omsorg andra halviret 2008.

28 Uppgifter endast frin 11 kommuner. Tabell 5b.

29 Endast i Jonkopings och Kalmar lin. Tabell 6.

30 Uppgift saknas.

3 For ar 2009 saknas motsvarande statistik.
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sarskilt boende ca 9 000 ildre. Trygghetslarm hade 12 000 per-
soner och drygt 10 000 hade matdistribution.”

Sundstrém och Malmberg (2009) fann i totalundersékning-
en av omsorgsmoénster 1 en kommun som refererat tidigare, att
18 procent av alla ildre i aldrarna 65+ hade nagon form av
insats (inklusive dldreboende) fran kommunen. Det tyder pd att
antalet personer med omsorgsinsatser fran kommunen kan
beraknas till ungefir 27 000 personer i Smaland. Bortser vi fran
personer i adldreboende och personer som endast har fardtjanst,
hade totalt 10 procent av personer i aldrarna 65+ nagon insats.
Enligt Sundstrém och Malmbergs resultat kan antalet personer
med insatser frin kommunerna uppskattas till ungefar 15 000
personer i Smaland. Med ledning av detta kan vi anta att dven
behoven hos anhériga till majoriteten av dessa omsorgstagare
ar kint. Det betyder dock inte att anhorigstodet i kommunerna
ar latt tillgangligt f6r de anhoriga som anser sig behéva stod.*

Berikningarna talar for att anhorigstod berér manga manni-
skor, minst 30 000 personer i Smaland dr aktivt engagerade och
nistan alla vuxna har erfarenhet av att ha hjilpt nigon regel-
bundet. Undersokningen bekriftar att omsorgsrelationer dr en
del av livet i stort, men ocksa att manga delar och vill dela an-
svaret med den offentliga omsorgen och varden. Den offentli-
ga omsorgen nar fler 4n vad som framgar av den gingse stati-
stiken om hemtjinst, menar forskarna. Den totalundersékning
som de gjorde visade att de allra flesta anhdriga med ett omfat-
tande omsorgsitagande var kinda av dldreomsorgen i kommu-

32 Sveriges officiella statistik, tabell 1a, Aldre — vird och omsorg andra halv-
aret 2008.

3 Btt annat sitt for att uppskatta antalet anhériga som hjilper och stodjer
ndgon ér att utgd fran nationella data om informella hjilpgivare (Szebehely
2005). Baserat p4 aktuell forskning bér antalet informella hjilpgivare i Sma-
land uppga till omkring 36 000 (berdknad pa 148 000 dldre 65+ i befolk-
ningen). Av dessa informella hjilpgivare beriknas (3 procent) ca 4 000
personer ha ett omsorgsatagande som anhérigvardare, (6 procent) ca 9 000
som omsorgsgivare och (15 procent) ca 22 000 som hjilpare. Sasom vi har
beskrivit tidigare har indelningen gjorts utifran hur omfattande det infor-
mella omsorgsatagandet ir.
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nerna och/eller primirvirden genom att den person som de
hjalpte hade nigon offentlig insats.

Sundstrém och Malmbergs undersokning visade att arbets-
terapeuter, distriktsskoterskor och demenssjukskoterskor hade
virdefull information om vilka som var anhoérigvardare efter-
som de kom i kontakt med dem som behévde hjilpmedel,
kontaktades vid demensutredning eller hemsjukvard innan det
hade blivit aktuellt med insatser fran ildreomsorgen. Dessa
yrkesgrupper hade nagot bredare kunskap om vilka som var
anhorigvardare dn de berérda yrkesgrupperna i kommunen,
bistandshandliggare och samordnare f6r anhorigstéd. Samord-
nare for anhorigstodet kinde till ungefir hilften av anhorig-
vardarna med omfattande omsorgsatagande. Till detta fanns
det flera naturliga forklaringar. En fjirdedel av dem med om-
fattande omsorgsbehov fick hjilp och stéd av anhoriga som
inte bor i kommunen. Anhdrigvardare 1 undersékningen hade i
allmanhet inte heller sa stort behov av anhorigstod for egen del
utan deras efterfragan gillde insatser for den nirstaende i form
av hemtjanst, vilket de upplevde hade blivit svarare att fa,
hjalpmedel, larm eller dagvard. De vanligaste 6nskemalen som
anhorigvardare hade var ekonomiskt stéd, avlésning och fard-
tjanst.

Undersokningens resultat visar vidare att anhorigvardare
ofta virderade stédet till nirstiende som viktigare dn det stod
som riktades direkt till anhoriga och efterfrigade stod for egen
del i blygsam omfattning.34 I var studie 4r majoriteten av anho-
riga som deltog i fokusgrupperna anhorigvardare med omfat-
tande omsorgsatagande och vi fiar mer ingiende information
om hur dessa anhérigvirdare ser pa behov av stod for egen del
och hur de bedémer den nirstaendes behov av offentlig om-

3* Hilften av dem med omfattande omsorgsitagande (anhorigvirdare) me-
nar att kommunen kunde géra mera f6r dem. Fa 6nskar anhérigkonsulent-
kontakt (3 procent), mer hemtjinst (4 procent), hjilpmedel (5 procent) eller
anhoriggrupp, larm, eller dagvird (vardera 8 procent). Det vanligaste 6ns-
kemilet dr ekonomiskt stdd (14 procent), dirnist avlosning (12 procent)
eller fardtjanst (11 procent).
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sorg. I kapitel 5 aterkommer vi till de offentliga insatserna till
nirstaende — dessa bedoms dven av de anhoriga i var studie
viktigare dn stédet som specifikt riktas till anhérigvardaren, det
direkta stodet har stor betydelse for att anhorigvardare fortsit-
ter ge stod och hjilp till nirstaende.

Utbud av stdod till anhoriga

Information och uppsdkande verksamhet
Information om kommunernas insatser till dldre och anhériga
ar en av de viktigaste uppgifterna f6r samordnare av anhorig-
stod. Nir vi har stillt fragor om anhorigstédet till handliggare
och enhetschefer har det visat sig att andra yrkesgrupper kin-
ner till kommunens stodformer, men kan mera sillan besvara
ingaende frigor om stédet och hanvisar till kommunens sam-
ordnare av anhoérigstédet. Samordnare for anhérigstodet har
informationstriffar med olika personalgrupper och svarar ofta
for informationsinsatser i samband med kontakterna med f6-
reningar och frivilligorganisationer. I mindre samhallen ir det
vanligt att man kanner till nagon i liknande situation och anho-
riga far da inbjudan av en bekant att delta i en anhoériggrupp
eller annan verksamhet till anhérigvardare.

Uppsokande verksamhet

Majoriteten av de anhdriga i studiens fokusgrupper har deltagit
1 nagon verksamhet for anhoriga. Det begrinsar var empiriska
erfarenhet av andra anhérigvardares kinnedom om kommu-
nens anhorigstod, eftersom manga fler 4n de som har kontakt
med anhorigstodet hjilper och stédjer nirstiende. Men syste-
matisk uppsokande verksamhet har med tiden blivit vanligare 1
smalandskommunerna. Mer 4n hilften av kommunerna bedrev
sadan verksamhet 2008. Uppsokandet har inriktats till anhoriga
till dldre 1 vissa dldersgrupper, dldre med demenssjukdom, stro-
ke och Parkinsons sjukdom. Andra inriktningar har varit anho-
riga till dldre med fysisk, psykisk eller intellektuell funktions-
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nedsittning samt anhoérigvardare 1 invandrargrupper. Uppso-
kande verksamhet har dock inte blivit en etablerad regelbunden
verksamhet i samtliga kommuner, i tio kommuner bedrevs
ingen sadan verksamhet.” Uppsokande verksamhet dr forhal-
landevis resurskrivande eftersom det forutsitter bade telefon-
kontakter och personliga méten med ett stort antal manniskor.
Ett annat sitt som tillimpats i ndgra kommuner ér utskick av
informationsmaterial till hushallen.

Olika metoder for kartlaggning av anhoérigas behov
Metoderna for uppsokande verksamhet for att komma i kon-
takt med anhoriga och informera om anhorigstod varierar. For
att utveckla metoderna har kommunerna haft mojlighet att
ansOka om projektmedel 1 slutet av 1990-talet och under 2000-
talet (Hellner 2002). Ocksa projektens fokus och ambitionsniva
varierar. Detta har bland att géra med syftet och resurserna.
Savil socialtjanstlagen som halso- och sjukvardslagen omfattar
bestimmelser som stodjer sadant forebyggande arbete. Social-
nimnden ska gora sig vl fértrogen med levnadsférhallandena i
kommunen for dldre minniskor samt i sin uppsokande verk-
samhet upplysa om socialtjinstens verksamhet pa detta omra-
de™ och i halso- och sjukvardslagen anges att hilso- och sjuk-
varden ska arbeta for att forebygga ohalsa. Den som vinder sig
till hilso- och sjukvarden ska nir det dr limpligt ges upglys—
ningar om metoder for att forebygga sjukdom eller skada.’’ De
bada huvudminnen har siledes ett ansvar som de ibland har
forvaltat gemensamt och tillsammans genomfért férebyggande
hembesok hos dldre (Nordell 2009).

I andra fall har parterna valt att utveckla egna program (sa-
som man gjort 1 Smaland). Flera landsting i landet har valt att
frimja det forebyggande arbetet bland aldre genom att erbjuda
alla som under aret fyller 75 ar (eller 80 ar) hilsosamtal i hem-

% Egna bearbetningar av socialstyrelsens enkitdata.
365 kap. 6 § SoL.
372 § HSL.
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met. Samtalen ingar i primarvardens huslikarverksamhet och
genomfors vanligtvis av distriktsskterskor. Forebilden till £6-
rebyggande hembesok har ursprungligen himtats fran Dan-
mark dir ritten till férebyggande hembesok har stéd av lag-
stiftningen. Men ocksa manga andra linder har infért forebyg-
gande hembesok som ett instrument i det forebyggande hilso-
arbetet da resultat 6verlag har visat positiva effekter pa dldres
hilsa exempelvis nir det giller upplevelser av oro, smirta och
otrygghet (Stiftelsen Aldrecentrum 2010). Hilsosamtal bygger
pa en strukturerad intervju om aktuell halsosituation, kartligg-
ning av eventuella hilsoproblem, livsstilsfaktorer, aldrande
samt en enklare undersékning (av exempelvis blodtryck och
blodsockervirden) och vid behov uppféljning pa huslikarmot-
tagning/hilsocentral. Syftet dr att samtidigt ge relevant infor-
mation om kost, hjdlpmedel, offentlig service ete.®

En strukturerad intervjuguide som har utvecklats for att pa
ett systematiskt sitt kunna bedoma de anhorigas behov och att
planera, genomféra och félja upp anhérigstodet dr COAT-
samtal.”” Bland annat har det 1 Jonk6pings kommun under tre
ar bedrivits férsoksverksamhet enligt COAT-modellen. Samta-
len innebir att det gors en kartliggning av anhorigvardarens
behov och analyseras vilka insatser som bist kan tinkas tillgo-
dose behoven samt var man kan fa dessa insatser. Modellen
bygger pa filosofin om att arbeta 1 partnerskap med anhoériga
och anpassa stodet utifrin den enskilda familjens behov. Resul-
tat fran utvirderingen av intervjuerna i Jénkoping visar att nyt-
tan for anhoriga framfor allt handlat om att stédet f6ljs upp, de
har fatt information om nirstiendes sjukdom och behandling,
de har ocksa fatt information om vilken sorts hjilp och vilka
hjilpmedel som finns och var de kan fa det samt vem de kan
kontakta 1 akuta situationer. COAT-samtal har bidragit till att
anhoriga dr mer nojda med den hjilp de far betriffande de

38 Se dven Samtalsguide f6r dig som gor férebyggande hembesok hos éldre.
www.skane.se.
3 COAT ir en férkortning av Carers’ Outcome Agreement Tool.
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kinslomassiga och de praktiska aspekterna av vardandet. Andra
positiva faktorer som utvirderingen visar dr att anhoriga har
fatt mojlighet att Sppet tala om sin anhérigroll i fortroende
med en person som inte har en myndighetsutévande roll. Sam-
talen har 6kat anhorigas kinsla av trygghet, de upplever att de
blir sedda, far ny kunskap och maoijlighet att diskutera sin situa-
tion med ndgon. Personalen har positiva erfarenheter av mo-
dellen, de har haft nytta av den direkta informationen och upp-
lever att de dr medspelare i de anhorigas livsplanering (Mag-
nusson, Hanson och Skoglund 2009).

I andra kommuner i Smaland har det anvints enklare inter-
vjuguider i samma syfte med fragor till anh6riga om den aktuel-
la situationen, vilka uppgifter den nirstiende behéver hjilp
med, hjilpens omfattning, om den nirstiende kan klara sig pa
egen hand hemma, hur anhorigas livskvalitet paverkas av var-
den, vilka funktionsnedsittningar den narstiende har och vilka
offentliga insatser som den nirstiende anlitar samt de Onske-
mal som finns om ytterligare hjéilp.40 Tanken dr att med vig-
ledning av informationen utarbeta en stédplan och vid behov
hjilpa anhoriga/den nirstiende att komma i kontakt med
handliggare inom kommunen, foretridare f6r hilso- och sjuk-
varden eller frivilligorganisationer.

En omstindighet som 1 dessa systematiska samtalsmodeller
for forebyggande arbete har haft stor betydelse f6r det positiva
resultatet, dr uppfoljningen av det kartliggande samtalet och
kontinuiteten i kontakterna. Samtalsmodellerna bygger pa ater-
kommande kontakter 6ver tid, di tanken ir att det inledande
samtalet f6ljs upp under en foljd av ar. En uppenbar risk ir,
som sa ofta giller projekt med begrinsad varaktighet, att den
reguljira verksamheten inte formar att ta till vara pa det fortro-
ende som etablerats och att uppfoljningarna upphoér med pro-
jektet. Detta framgar ocksa av flera utvarderingar. En generell
skillnad mellan de olika modellerna dr att den medicinska mo-
dellen fokuserar pa sekundir prevention, dvs. tidig upptickt

40 Individuell stédplan for anhérig-nirstiendestdd. Kronobergs lin.
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och reduktion av dédlighet, medan den sociala modellen (och
folkhialsoperspektivet 1 olika hog grad) fokuserar pa egenmakt,
autonomi, oberoende beslutsfattande och sjilvkinsla. Det finns
ocksa en uppenbar risk att expertsystemen utgar fran sina spe-
cifika syften och forebyggande hembesok, hilsosamtal och
uppsokande hembesok genomfors upprepade ganger hos aldre
minniskor utan att de som utfor dessa samarbetar i fragor som
ror anhorigstédet och kommunicerar resultat med varandra.
Bristen pd kommunikation antyds av resultat fran Sundstrom
och Malmbergs (2009) undersokning som visade att det s.k.
morkertalet betriffande vard- och omsorgsgivarnas kinnedom
om vilka som var anhérigvardare med omfattande omsorgsata-
gande inte var sa stort som ofta befaras, nir forskarna sam-
manférde informationen fran olika killor. Men det finns en
risk att anhoriga inte nds av den information de behover. Pro-
blemet verkar i stor utstrickning handla om att de olika profes-
sionerna i olika grad upplever att de har ansvar for att agera nar
de kommer i kontakt personer som uppenbart behéver stod
och hjilp av anhériga eller pa annat sitt fiar kinnedom om
stodbehov hos anhoriga med omfattande omsorgsatagande.

Parter i samverkan kring anhorigstodet
Enligt socialstyrelsens enkitresultat har drygt hilften av kom-
munerna etablerad samverkan kring anhoérigfrigor med andra
kommuner och med landstingets primirvard medan samverkan
med annan landstingsverksamhet dr mindre vanligt forekom-
mande. Skillnaderna mellan kommunerna dr ganska stora be-
triffande vilka man samarbetar med. Till exempel i Jonk&pings
lin samverkar flera kommuner med landstingets slutenvard
medan samverkan med kommunerna i Kronobergs lin uppges
som sporadiskt och i Kalmar lin uppges det endast av en
kommun.*! Frigan kommenteras av samordnare:
— Ett gott samarbete med landstingets demensskoterska som
leder anhériggrupper efter Kalmar lins vardprogram. Da

41 Egna bearbetningar av socialstyrelsens enkitdata.
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etableras en kontakt som gor att det ar littare att fortsitta
arbetet med anhériggrupper.

— Har forsokt fa med primirvarden upprepade ganger men
de medverkar sillan.

— Vi samverkar med landstinget i samband med var anhorig-
utbildning. Annars dr landstinget en svar samarbetspartner
pé sa sitt att de har ett antal kommuner i linet att forhalla
sig till, sa samarbete maste diskuteras i ett gemensamt fo-
rum exempelvis regionférbundet.

En angeligen fraga for samverkan med landstingen dr samver-
kan kring hilsosamtal och férebyggande hembesok som vi
behandlade ovan. For att fa till stind systematiskt samarbete
krivs antagligen att anhorigas stédbehov och behovet av sam-
verkan mellan kommunerna och landstiget uppmarksammas pa
ledningsniva inom respektive organisation. Detta framgar av en
utvirdering av ett projekt med syftet oka patienternas och
sjukhuspersonalens kinnedom om anhérigstédstodet i kom-
munen (Urnefelt 2010). Projektet bedrevs pa en stroke- och en
hjirtenhet pa ett regionsjukhus. Bland personalen fanns det en
utbredd syn pa anhériga som tillgdng och en medvetenhet
kring att personalens mojlighet att géra ett bra arbete for pati-
enten dr storre om de anhoriga dr trygga med den vard som
ges. Men samtidigt upplevde manga bristen pa tid f6r anhorig-
stod som ett problem. Det fanns ett stort intresse for informa-
tion och utbildning pa enheterna som deltog i projektet. Men
bara en brakdel av personalen anmilde sig till de informations-
tillfillen som anordnades. Utvirderaren menar att det fanns ett
stort engagemang, men nir det kom till kritan prioriterades
anhorigstodet bort och personalen ansag att anhorigstod trots
allt inte var deras uppgift och att det projektanstillda anhoérig-
ombudet fick skota informationen om anhorigstod till patien-
terna och formedla kontakten till kommunens anhorigstod.
Utvirderingen visar att det finns manga hinder for att fram-
gangsrikt integrera stod till anhoriga 1 professionella expertsy-
stem som fokuserar pa sin huvuduppgift — i det har fallet var-
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den av patienten. Samtidigt dr det sd att hilso- och sjukvards-
personal ofta moéter anhoriga till de patienter som efter ut-
skrivning kommer att ha ett stort behov av insatser frin de
anhoriga och att personal dirmed har en unik méjlighet att 1 ett
tidigt skede introducera det foérebyggande stodet till anhoriga.

Nir det giller samverkan med andra organisationer 4r sam-
verkan med Réda Korset, Svenska kyrkan och pensionirsorga-
nisationerna mest framtridande. Andra framtridande organisa-
tioner 4r patientféreningar/handikapporganisationer och anh6-
rigféreningar. Férutom dessa mer generella samverkanskontak-
ter f6rekommer det samverkan med foretrddare frin olika loka-
la organisationer i samband med sirskilda aktiviteter. Nagra
exempel pa sidana ir Aldreveckan i Kalmar lin som anordnats
arligen av kommunerna i samarbete med FoU-enheten Fokus
och ett stort antal lokala intresseorganisationer. Till studiecirk-
larna inbjuds ofta resurspersoner frin kommunen, landstinget
och olika organisationer etc. Samverkan med andra organisa-
tioner sker ocksa i samband med aktiviteter som anordnas pa
anhorigeentral/traffpunkter. Samverkansparter i sidana sam-
manhang kan vara studieférbund eller Lions som sponsor etce-
tera.

— Genom Aldreveckan har vi férsokt sprida information
dven nir det giller anhorigstédet och upplysa om vad som
finns i kommunerna genom broschyrer och dven var lins-
broschyr. Jag har informerat pa likares lunchméten osv.
men det ar sillan de tar kontakt med oss.

— FRISAM, frivilliga 1 samverkan, dr en sammanslutning
mellan sju organisationer: Kommunen, SPF, PRO, DHR,
Réda Korset, Studieférbundet Vuxenskolan och Svenska
kyrkan som bedriver triffpunktsverksamhet samt besoks-
tjanst och vintjanst.

Organisationerna har stor betydelse genom att sprida informa-
tion om anhorigstdd samt genom att engagera sig och delta i de
Oppna verksamheterna. Anhorigsamordnare nimner organisa-
tionerna som en viktig samtalspart i manga fragor och att frivil-
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ligas insatser inom vintjansten som ledsagare, besokare och
samtalsstod 4r betydelsefulla for personer som saknar anhoriga.

— Framfor allt Réda Korsets bestksverksamhet och deras
deltagande i triffpunkter. Anhérigféreningen genom sina
aktiviteter och medlemsmoten.

— Roéda Korset 4r de enda som har samarbete med kommu-
nen idag. Vi ska arbeta f6r att vidga detta.

— Frivilliga ingar 1 viss del i anhorigstodet for de ingir i
kommunal verksamhet som ledsagare till likarbesok for de
som inte har anhoriga eller om anhériga bor langt ifran.

— Roéda Korset startade vintjanst. Svenska kyrkan har startat
uppsokande verksambhet.

Det offentliga professionella arbetet har sin domin och de
frivilliga sin. I samtliga kommuner, férutom fem dir privata
foretag utforde dessa tjanster, utférdes hemtjinst, personlig
omsorg och hemsjukvard av kommunen. Det giller ocksa i
princip maltidsservice, dir privata féretag svarade for maltids-
service i fyra kommuner. Hushallsnira tjdnster tillhandaholls 1
13 kommuner av privata foretag. Avlosarservice erbjods av
privat foretag i en kommun och av en frivilligorganisation i tva
kommuner.

Den mest typiska landstingsinsatsen dr foreldsningar — det
uppgavs av samordnare for anhorigstédet i 11 kommuner. Fo-
retridare for frivilligorganisationerna dr ocksa ganska vanligt
férekommande som foreldsare liksom deras medverkan vid
studiecirklar. De dr ocksa aktiva som medverkande i samband
med social samvaro och olika fritidssysselsittningar. Andra
yrkesgrupper som fors fram av anhérigsamordnarna som bety-
delsefulla for anhoérigstodet dr demenssjukskoterska, arbetste-
rapeut, likare, handldggare m.fl. Detta bekriftas ocksa av anho-
rigas berittelser:

— Vad géller det bista stid jag har fitt, sa bar jag fatt det fran en de-
mensskoterska pa landstinget. Fran forsta borjan, hon stillde upp valdigt
bra for mig, tycker jag. Och for dvrigt har man fatt bra stod fran alla hall,
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tycker jag. Pd tal om dagvarden, dar var hon tidigare ocksd. De var ju
Jdittebra ddr. Sa det kan man inte klaga pa over huvud taget.

Studien visar ocksa manga exempel pa att anhoriga har fatt
bra stéd av annan personal pa olika enheter vid avlésning och
nir de besokt den nirstiende som flyttat till sarskilt boende.

— Men jag miste ocksa sdga att det bdsta stodet dr att den personal som
ar pa det hér servicehuset dr fantastiska. Trots att de jobbar under stress
dagligen. De har tid for mig ocksa. S de dr fantastiska de manniskorna
som dr dar. Det mdste jag saga.

— Han har varit pa sarskilt boende. .. ja, vid jul var det tva ar. Och han
trivs jattebra. Och jag blir jéttefint bemitt av personalen och ja, det har
likesom blivit min andra familj dir uppe. Och det kdnns tryget och skint
och jag fick stor bjalp av anbirigforeningen maste jag sdga.

Anhoriga som har deltagit i studien betonar ofta att det bas-
ta anhorigstodet dr det indirekta anhorigstddet, stodet som den
nirstaende far. Det lyfter fram att anhorigstodets kvalitet 1 hog
utstrackning dr avhiangig av att stod ges av manga — av samtliga
som hjilper och stédjer den nirstiende och som i samband
med detta méter den anhériga. Det 1 sin tur dr en fraiga om
anhorigstodets infrastruktur och integreringen av anhoérigstodet
som en betydelsefull del av den omsorg som kommunen er-
bjuder till dldre, lingvarigt sjuka och personer med funktions-
nedsattning,.

Kunskapsutveckling, studiecirklar och annan
kunskapsformedling

I de allra flesta kommunerna anordnas studiecirklar f6r anhé-
rigvardare. Samordnare f6r anhorigstodet fattar beslut och hal-
ler 1 anhérigeirklarna 1 kommunerna. Halften av studiecirklarna
har haft teman i anknytning till demenssjukdomar, men cirk-
larna kan 4ven behandla konsekvenser av stroke, bemotande-
fragor, kost m.m. I ett par fall har studiecirkeln fokuserat anho-
rigvardarens rittigheter, rollen som anhérigvardare och ny tek-
nik. En studiecirkel har haft formen som lisecirkel och delta-
garna har liast och diskuterat en bok om anhoérigvard. I studie-
cirklar medverkar ofta flera professioner som resurspersoner
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med sina specialkunskaper, sisom likare, demenssjukskoterska,
sjukgymnast, arbetsterapeut, bistindshandliggare och om-
sorgschef samt representanter fran olika frivilligorganisationer.
— Landstinget bistar med virdefull likarinformation 1 stroke-
cirklar och demenscirklat.
— Vi planerar studiecirkel for anhoriga till nirstaiende med
torvirvad hjirnskada.

Foretradare for olika professioner gor en betydelsefull insats
genom den foredragsverksamhet som har utvecklats kring an-
horigstodet. Dagcentraler och triffpunkter didr man mots har
potential att utvecklas till en arena dir kunskaper férmedlas
och diskuteras av parter utanfér personal-patient-omsorgs-
tagare relationen. Samordnare for anhorigstodet beskriver nag-
ra sidana positiva effekter:

— Vi har kunnat hjilpa en kvinna med frontallobsdemens,
som bodde tillsammans med sin make 1 sitt hus hir i sam-
hillet. Hon var mycket orolig och dven utitagerande, skrek
och ropade mycket. Maken var i sort behov av avlastning
och kvinnan var inte alltid positivt installd till detta. Vi
lyckades fa henne till att medverka pa cirkelverksamheten
3—4 dagar i veckan. Detta fungerade mot férmodan jitte-
bra, aven om hon vissa dagar var mycket orolig. Det gjor-
de att maken fick mdijlighet till avkoppling och dterhimt-
ning. Med insatser av hemtjinstpersonal, cirkelverksamhe-
ten och stod fran anhoriga si kunde paret bo kvar 1 sitt
hus vilket ockséd var hennes hogsta 6nskan.

— Vi har paverkat personalens instillning till dementa pa
trygghetsplatserna positivt genom att bjuda in personal att
vara med pa cirklarna och méta anhoriga och fa deras be-
skrivningar pa vardagen. Det har pa sikt visat sig ha myck-
et positiv betydelse i personalens fortsatta arbete.

— Anhorigvardare har vagat be om stod 1 hemmet efter att
ha gatt en studiecirkel med var personal.

— Vi har utbildat omsorgspersonal till cirkelledare pa aldre-
boendena. De har sedan haft cirklar f6r medarbetare i
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bland annat anho6rigstéd. Nu har nagra av dem anhorig-
traffar pa respektive boende. De inbjuds till anhorigriks-
dag, anhorigresa, nationell anhérigdag och annat som vi
anordnar for anhoriga och nirstaende.

— Vi har utbildning som riktar sig till anhoriga vars nérstaen-
de nyligen fatt en demensdiagnos, detta gor vi tillsammans
med nirsjukvarden i Landstinget. Vi diskuterar mojlighe-
ten att skapa motsvarande utbildning till anhoriga till stro-
kedrabbade.

Samordnare for anhorigstod talar ocksa om miniutbildningar.
Med dessa avses féredrag pa anhorigkafé eller triffpunkt. Man
tar upp olika aktuella teman sisom kost, motion, god man,
stodformer 1 kommunen eller fragor som frivilligorganisationer
lyfter. Anhoriga kommenterar utbildningsinsatserna positivt
och siger att de har haft nytta av informationen som de har
fatt. I samband med utbildningarna har det funnits mojlighet
att exempelvis lira sig ergonomiska lyft av legitimerad sjuk-
gymnast och fa information om symtom och likemedel av
likare.
— Det var tre kurstillfillen nere pa omsorgsforvaltningen. Det var ju olika
foreldsare som berittade lite ... [ .../ Vid det forsta tillfillet si var det
vdl mest om sjukdomsstadier, och sen var det val lite film och lite sant, lite
olika exempel hur vardagslivet gestaltar sig. Sista gangen handlade det
mycket om hjdalpmedel och vilka resurser kommunen har att stilla upp
med och om bjalpmedelscentralen och sant hér. Sa det var ganska bra att
fa en inblick i det som finns.
— Det har vél varit lite olika aktiviteter som ... nu sist var det en man
. Som visade gamla grejor som anvindes forr. Och sen bar det varit
brandfkdren och polisen | .../ Och i morgon ska apoteket komma. Men
Jjag tycker det ha blivit lite mindre bade tillslutning och lite mindre aktivi-
teter mot var det var i birjan. 1 birjan hénde det ndstan lite mer.

Samma utbildningar, féreldsningar och studiecirklar som er-
bjuds till anhoriga utgdér en mojlighet f6r samordnare att upp-
datera tidigare och fa ny kunskap. Kompetensutvecklingen sker
huvudsakligen i det dagliga arbetet genom moten med anhorig-
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vardare som experter pa sin situation och med professionella
fran olika kunskapsomriden. Ocksa anhoriga sjilva menar att
de beh6ver ny kunskap och méjlighet att tala med kunnig per-
sonal om hur man bist ska hantera olika situationer i det om-
sorgsarbete som de gér hemma.

— Man skulle fi veta lite hur man skiter det / .../ Om man gor ritt.
For man har hela tiden sa diligt samvete. Alltsa jag har ju inte sikert
gort tillrackligt fast jag att jag ...

I den anhérigas reflektion finns ett 6nskemal om att fa ta del
av utbildning och handledning nir det giller arbetsmetoder och
bemotande som aktualiseras exempelvis av demenssjukdom.
Niagra sadana tillfillen dr foéreldsningar och seminarier som
anordnas under Anhorigriksdag av Anhérigas Riksférbund
(www.ahrisverige.se), men det finns sikert ocksa andra konfe-
renser med program som skulle kunna intressera anhérigvarda-
re om de fick kinnedom om dessa.

Erfarenhetsutbyte —natverk for anhorigstod
Samordnare for anhérigstodet i respektive lin ingar i ett lins-
nitverk som brukar triffas fyra ganger om aret for informa-
tions- och erfarenhetsutbyte. En betydelsefull, ssmmanhallande
uppgift i nitverket har varit informationsutbytet infoér ansok-
ningar av stimulansmedel och rapportering av resultat till lins-
styrelserna. Till dessa aterkommande nitverksmoten brukar
man ocksa inbjuda féredragshallare. En annan part som sam-
ordnare for anhorigstodet har utvecklat samarbete med ar
FoU-enheterna i respektive lin. Samordnarna har medverkat
aktivt 1 FoU-projekt som dokumenterats av Luppen kunskaps-
center (Johansson & Renblad 2007), FoU Vilfird S6dra Sma-
land (Albin & Siwertsson 2002, Petersson 2007) och Fokus
(Alge & Larsson 2007) samt FoU Sjuhdrad Vilfird (Magnus-
son, Hanson & Skoglund 2009).

En ytterligare sammanhallande aktivitet hinger thop med ar-
liga nationella nitverksmoéten for linssamordnare. Under det
gangna aret har nitverksmoéten anordnats 1 Ostersund, Kalmar
och Orebro. Motet i Kalmar hade ett tredagarsprogram med
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mingel, diskussioner, foreldsningar och seminarier. I motet
deltog drygt 30 linssamordnare for anhérigstéd.42 Bland fore-
ldsare kan nidmnas foretrddare bla. for Kalmar kommun, Lin-
néuniversitet, Nationellt kompetenscentrum Anhdriga, Social-
styrelsen, Sveriges kommuner och landsting, FoU-enheterna
Nestor och Fokus.

Nitverken som samordnare f6r anhorigstéd deltar 1 utgoér en
viktig arena for uppdatering av omvarldskunskap, nya idéer
och erfarenheter. Det informella lirandet utgdér den viktigaste
killan for kunskap dven om det ocksa pdgir en formell utbild-
ning vid Linnéuniversitetet i form fristaende kurs i fragor som
ror anhorigstéd. Samordnare av anhérigstod 1 kommunerna ar
en viktig intressegrupp for Nationellt kompetenscentrum An-
horiga. Kompetenscentrum Anhoriga informerar om anhorig-
fragorna via sin hemsida (www.anhoriga.se), ger ut ett nyhets-
brev, framstiller kunskapséversikter och anordnar regionala
motesdagar. Anhorigas Riksforbund har bland annat med stod
fran Hjilpmedelsinstitutet tagit fram en Handbok fér anhériga.
Den ger svar pa fraigor om vart vinder jag mig som anhorig,
mina rattigheter, hilsa, vard etc. Informationen i handboken ér
ocksa tillginglic pa Internet www.ahrisverige.se. Andra for
erfarenhetsutbytet viktiga arenor for anhorigvardare och sam-
ordnare for anhorigstodet dr de lokala anhorigféreningarna
samt intressefOreningar for olika patientgrupper och organisa-
tioner f6r funktionshindrade. I Smaland finns det ett tiotal lo-
kala anhorigféreningar som anhoériga kan nia genom riksfor-
bundets hemsida.

Oppna traffpunkter och anhérigcentraler

Det ir vanligt att det finns nagon typ av 6ppen triffpunkt for
anhoriga, men endast i ett fatal kommuner ar triffpunkten 6p-
pen dagligen. I méanga kommuner erbjuds verksamhet endast
under ndgra timmar ett par ganger i veckan. De vanligaste akti-

42 Minnesanteckningar forda vid Nationella nitverkstriffen — Anhériga.
Kalmar 23-25 mars 2010. www.anhoriga.se
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viteterna dr kaféverksamheten, anhoriggrupper, foreldsningar
och information. I flera kommuner skrivs det en verksamhets-
berittelse, men det dr ovanligt att man upprittar statistik 6ver
antalet besokare eller foljer upp vilka aktiviteter som uppskattas
mest. Oppen triffpunkt for dldre och anhérig saknades i fem
kommuner enligt var rundfraga till samordnare av anhorigsto-
det. Anhoriga i studien upplever triffpunkterna som avkopp-
ling och betonar att dir talas inte bara om alla problem.

— Det har med Kaffestugan tycker jag dar bra. For dér brukar vi inte ha
sa mycket problem. Dar pratar vi allt mdjligt annat som dr roligt.

— Jag tror det dr varje tisdag och varannan fredag som man kan ga dit,
bade jag och min man, och de har lite aktiviteter. Vi borjar med lite gym-
nastif och sen spelar vi bingo och tipspromenader och varannan fredag sa
sjunger de. Det har varit bra. Det dr vildigt trevligt dar.

Enligt socialstyrelsen data for Smaland varierade antalet be-
sOkare pa triffpunkterna vid mattillfillet 1 november 2007 frin
knappt 20 personer (i fyra kommuner) till uppat 100 personer
eller fler (i sju kommuner). Enligt de uppgifter som vi har fatt,
har varje samordnare i genomsnitt kontakt med 80—100 anh6-
rigvardare. Manga av dessa ir besokare pa triffpunkterna. Med
tanke pa att samordnare for stodet ofta arbetar pa deltid ir
deras kontaktnit omfattande och knappast mdijlig att utvidga
utan tillskott av resurser.

M3 bra aktiviteter

Ytterligare en i nastan alla kommuner vanligt férekommande
stodinsats, som samordnare for anhorigstodet brukar ansvara
tor, dr olika typer av rekreations- och friskvardsaktiviteter till
anhorigvardare och ildre. I rekreations- och friskvardsverk-
samhet utférs insatser ofta av ideella organisationer och frivilli-
ga. Bland de aktiva medarrangbrerna kan nimnas Réda Korset,
patientforeningar, pensionirsféreningar och andra intressefo-
reningar. Social samvaro och méjlighet att utbyta erfarenheter
med andra i samma situation dr en betydelsefull ma bra aktivi-
tet pa samma gang som det formedlas viktiga kunskaper man-
niskor emellan. Ett exempel pa ett uppskattat arligt evenemang
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ir Vixj6 kommuns Nobelmiddag till anhérigvardare. Andra
mycket uppskattade aktiviteter dr rekreationsresor och spa-
besok.

— Sen tycker jag, den har nobelfesten ... det dr ju san guldkant da ... att
man far komma dit och man blir serverad och man fir underhallning och
man far sitta. Det tycker jag dar sa himla hérligt och alla dr s fina. Det
tycker jag ar harligt / .../ Och sen fir man en liten medalj sa har en
gang ocksa som anhirigvdrdare. Sa hdnger den hemma. Sdna saker bety-
der ganska mycket i den har situationen.

— Jag tanker pa en sak till som ar vildig ynnest. Det dr den har resan
som man far komma med pa, anhoriginternat kallas det. Det tycker jag
Jfaktiskt. Firsta gingen tankte jag, nd, jag vet inte vilka det ar och jag
kdnner inte dem. Men sen sd tankte jag, nd, jag foljer med i alla fall. Och
det var jatte, jdtte, jdttebra. Jag tycker det var helt underbart.

Utbudet av kommunernas insatser till anhorigvardare ar
ganska likt i Smaland — en stérre skillnad bestar av hur omfat-
tande verksamheten i de olika kommunerna dr. I stor utstrack-
ning ir omfattningen avhingig av vilka andra yrkesgrupper ger
stod till anhoriga. Nir det giller fragor som ror hilso- och
sjukvard idr sjukskoterskor/demenssjukskoterskor, distriktssko-
terskor, arbetsterapeuter och sjukgymnaster viktiga nyckel-
grupper i anhérigstédet. De méter ofta anhériga 1 ett tidigt
skede da nirstiende behéver hilso- och sjukvardsinsatser. I
studiecirklarna medverkar ofta féretridare f6r de olika yrkes-
grupperna. Personal vid anhoérigeentraler och triffpunkter har
stddsamtal med anhoriga, liksom annan personal som tillgodo-
ser behov genom avlésning (handliggare, enhetschefer och
medarbetare 1 hemtjinst, dagverksamhet och sirskilda boende-
former). Men vira resultat visar att anhoriga sjilva maste ta
initiativ for att fa information om stodinsatserna och vad det
pa sikt kan betyda att man far en méjlighet att lira kinna andra
1 samma situation. Fran anhorigas berittelser om hur de kom i
kontakt med anhérigstodet framga att manga behover en per-
sonlig inbjudan for att ta det forsta steget. En inte ovanlig re-
flektion i anhorigas berittelser 4r att anhoriga behover betinke-
tid och inbjudan behover upprepas.
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— ... och da fragade de mig om jag ville g pa en sadan har anbiriggrupp,
for du dr ju anhirig och virdar din man. Och si sa jag att det dr jag
absolut inte, utan det ar bara min man. Sa det gick_jag inte alls med pa.
Men sedan fragade hon en annan gang, ocksa da var det nagon som job-
bade déir uppe som fragade och da sa jag att jag kan ju firsika och kolla
lite.

De 6ppna verksamheterna dr férknippade med begrinsning-
ar som har gora med tillganglighet, dels pa grund av 6ppettider,
dels pa grund av verksamhetens inriktning och innehall. Efter-
som det mer sillan fors systematiska anteckningar om delta-
gande dr det svart att dra ndgra slutsatser om i vilken utstrick-
ning aktiviteterna tillgodoser behov hos anhérigvardare och
nirstiende. Socialstyrelsen har rekommenderat kommunerna
att dokumentera aktiviteterna utan personuppgifter 1 verksam-
hetsberittelser for att pa det sittet fa underlag om utveckling-
en. De flesta verksamheterna som vi har beskrivit ovan bedrivs
1 form av allmin kommunal service som kommunerna inte har
niagon dokumentationsskyldighet fér. Det gors inte heller na-
gon behovsprévning for att fa ta del av dessa enligt social-
tjanstlagens bistindsparagraf. I Socialstyrelsens (2010b) Medde-
landeblad betonas, saisom vi har beskrivit tidigare, att anhoriga
alltid har mojlighet att anséka om en individuellt utformad
insats for behov som inte kan tillgodoses pa annat sitt. Exem-
pel som nidmns idr bland annat en rekreationsvistelse, enskilda
stodsamtal eller medverkan i en gruppverksamhet som inte dr
oppen for alla.

Socialt och psykosocialt stod

Psykologiskt inriktat stod

I olika inriktningsdokument kring samhaillets anhorigstoéd an-
vinds begreppen socialt och psykosocialt stod, men innehallet i
det icke-materiella stodet och hur man tinkt sig att stodet blir
tillingligt f6r anhorigvardare utvecklas inte nirmare. Socialt
stod dr ett vitt begrepp och kan innefatta i stort sett alla former
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av bistand inom ramen for socialtjanstlagen och de verksamhe-
ter som bedrivs av socialtjinsten. Om de immateriella insatser-
na sigs det att anhorigstodet utover de materiella insatserna
handlar om emotionellt och psykologiskt stod. En tolkning,
som vi gor ar att tanken egentligen ér att emotionella och psy-
kologiska aspekter ska beaktas nir materiella insatser ges, efter-
som det psykosociala stodet inte preciseras. Det skulle ocksa
forklara varfor inriktningsdokument inte siger sa mycket om
kompetensen for emotionellt och psykologiskt inriktat arbete.
Det som diremot exemplifieras dr manniskors behov av social
kontakt 1 meningen att manniskor behéver kontakt med andra
och att det behovs motesplatser dir anhoriga och nirstiende
kan triffas. Syftet med insatserna dr att skapa trygghet och
motverka isolering, sisom vi beskrivit tidigare.

I Socialstyrelsens (2010b) Meddelandeblad framhalls att det
ar angeldget att forebygga att den anhdériga blir fysiskt eller psy-
kiskt utsliten. Det viktigaste, enklaste och mest efterfrigade
stodet dr erkdnnande, respekt och delaktighet. Begreppen ut-
trycker en virdegrund f6r bemétande. Den anhériga maste bli
sedd och uppmirksammad utifrin sina egna behov. Personal
maste lyssna pa anhorigas synpunkter och pa allvar ta till sig
vad anhoriga férmedlar till dem. Ordet respekt betyder etymo-
logiskt att ”’se pa nytt”, dvs. att se och sedan se en ging till. Att
respektera en annan minniska innebdr att erkdnna hennes for-
maga att samtycka eller vigra, att ta hennes egen uppfattning
om sig sjilv, sina handlingar och sina relationer till andra pa
allvar. Respekt forutsitter att man accepterar att det finns na-
got hos den andra som man inte forstar. Acceptansen av att
man fullt ut inte kan forstd andra dr ett erkinnande av den
andras autonomi. Det ger parterna jamlikhet i relationen och
en mojlighet att utveckla delaktighet och partnerskap.

Syftet med stodet ar att minska anhorigas fysiska och psy-
kiska belastning och att anhoriga genom stodet kan fa en for-
bittrad livssituation samtidigt som risken att drabbas av ohalsa
minskar. Insatser med psykosocialt innehall som nimns ir en-
skilda stodsamtal eller medverkan i en grupp. Samtalsformerna
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nimns som exempel pa sidana behovsprévade insatser som
anhoriga kan ansoka om enligt socialtjanstlagens bistandspara-
graf. Det innebir en mojlighet att anséka om individuellt ut-
format stod i1 form av ett antal enskilda samtal utifran specifika
behov som inte tillgodoses av de 6ppna anhoriggrupperna.

Anhoriga i studiens fokusgrupper lyfter fram att omsorgsa-
tagandet innebir svarigheter inom flera livsomraden. Svarighe-
terna har ofta ett samband med den nirstiendes hilsotillstind
och funktionsnedsittningar. 1 anhérigas vardagsliv riskerar
sjukdomshistoria bli den dominerande berittelsen och skjuta
undan berittelsen om den anhérigas eget liv, samlivet med
partnern, relationen till barn, slikt och vinner. F6r manga in-
nebir sjukdom och funktionsnedsittningar att man maste lira
sig leva pa ett nytt sitt. Det skapar spianningar 1 samlivet, 1 rela-
tioner med andra och paverkar minniskors sociala roller och
invanda rutiner. Det livslopp som man har sett framfor sig blir
ndgot annat an man har tinkt sig.

Alla dessa processer innebir pafrestningar som kriver resur-
ser f6r anpassning och nyorientering. Anhériga som ger hjilp
och stod till nirstiende har en unik resurs i sin livserfarenhet
och visdom som forvirvas under langt liv, men hog dlder inne-
bir ocksa fysisk och psykisk sarbarhet. Omsorgsrelationerna
mellan minniskor 4r en del av livet i stort — men nir Odmsesi-
digheten i relationerna forlorar sin balans riskerar belastningen
bli 6vermiktig. Anhérigomsorgens pafrestningar bade de
psykosociala och de fysiska aspekterna leder litt till en Gveran-
stringning som utgdr ett allvarligt hot fér anhorigvardarens
hilsa. Ett omfattande omsorgsitagande kan bidra till att resur-
serna for att hantera livsfragor som hor till livsloppet inte rick-
er till. Det gor de svarigheter som kan uppsta i samband med
anhoérigomsorg mangfacetterade.

Sjukdom och funktionsnedsattningar leder ocksa till en ny
social arena och omsorgsnitverk med foretridare for de ex-
pertsystem som ansvarar fér omsorg och vard i samhillet. I
moderna vilfirdssamhillen d4r kommunernas dldreomsorg och
primirvarden exempel pa sadana expertsystem, som manniskor
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med hjilpbehov ér beroende av. Livssammanhanget dir anho-
rigomsorg sker stir ofta i skarp kontrast till hur omsorg och
vard organiseras av byrakratiska system som bygger pa profes-
sionell expertis. Detta gér att moten med professionell expertis
inte alltid 16per friktionsfritt.

Svarigheterna som anhoriga beskriver ir av olika slag. En del
av dessa handlar om bemdtande och kinslan av maktléshet
infor de regler som styr det professionella arbetet inom syste-
men och som utestinger anhorigas erfarenhet och expertkun-
skap. Behovet av hjalp sitter anhériga 1 en beroendesituation
som innebir att de drar sig for att stilla krav och inte vagar
framféra kritik. Det gor ocksa att anhoriga kdnner sig obekvi-
ma 1 att fora den nirstaendes talan. Kontakten med expertsy-
stem utvecklas latt till en psykiskt pafrestande kamp for att den
nirstaende ska fd den omsorg och vard som han eller hon har
ritt till. Det paradoxala dr att det bédsta anhorigstédet for de
allra flesta ar de offentliga insatserna till den nirstiende samti-
digt som foérhandlingarna med féretradare for dessa system kan
vara psykiskt pafrestande f6r de anhériga.

Svarigheterna som de anhoriga beskriver édr flerfacetterade
och det ir dérfor inte sa litt att peka ut den bésta framkomliga
vigen for probleml6sning. I svarigheternas vivs anhorigas livs-
historia samman med pafrestningar som orsakas av sjukdoms-
historian och den omsorgshistoria som sammanhinger den
offentliga omsorgens expertsystem. Varje individuellt fall ar
unikt med olika uppsittning av resurser och mojligheter. Stodet
1 form av samtal enskilt eller i grupp innebir en méjlighet f6r
anhoriga att artikulera hur man upplever sin situation och sam-
tala med andra om vad som skulle kunna underlitta. Problemet
som kvarstar handlar om kraften att stilla krav pa berérda pro-
fessioner och beslutsfattare for att fa sina stédbehov tillgodo-

sedda.
Samtalsstod och anhdériggrupper

Majoriteten av de anhoriga som har deltagit i var studie har
ocksa deltagit 1 samtalsgrupper och har en rik erfarenhet av
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anhorigstodet. Anhoriggrupperna triffas vanligtvis en gang i
minaden och manga grupper har triffats under en ling tid,
ibland flera ar. Daremellan triffas deltagarna ibland pa traff-
punkten eller i samband med andra aktiviteter f6r anhoriga
eller nirstaende. Styrkan i anhoriggrupperna ir att mota manni-
skor som bryr sig och dr beredda pa att lyssna och ta till sig den
anhorigas bekymmer. Anhoriggrupperna dr framgangsrika ge-
nom att sitta ord pa frigor som engagerar deltagarna, skapa en
positiv atmosfir och stédja deltagarnas roll som anhérigvarda-
re.

I samtliga smalandskommuner erbjuds stodsamtal enskilt
och i grupp. Det ir vanligt att samordnare f6r anhorigstodet
svarar for samtalsstod. En tredjedel av samordnarna svarar
ocksi for eftetlevandestdd och stdd i krissituationer. Det fore-
kommer ocksa att anhoriga som efterfragar stod hinvisas till
personal inom hilso- och sjukvarden. I manga kommuner tas
initiativ till efterlevandestdd av trossamfund. Hinder for delta-
gande 1 anhoériggrupper dr, menar de som inte tagit del av an-
hoérigstodet, att man inte hinner da omsorgen upptar deras tid.
Ett annat hinder 4r oron for hur den nirstiende har det hem-
ma. En forutsittning for att anhoriga ska kunna ta del av stodet
ar att avlosningen fungerar smidigt och erbjuds i tillricklig ut-
strackning. Nir den inte gor det far anhoriga daligt samvete nar
de limnar den nidrstaende eller tycker att det for krangligt att
anlita avl6sning,.

Anhoriggrupperna har olika tillkomsthistoria och det fore-
kommer att frivilligorganisationerna leder grupper, gér hembe-
s6k och medverkar pa sd vis i socialt stod.

— Vi har anhériggrupper som inte ar sa relaterade till ndgon
diagnos utan pi rollen som anhoérig/anhorigvardare.

— I nagra anhérigerupper ar det frivilliga som leder och stot-
tar, frivilliga gar dven in i vissa fall och beséker nirstiende
efter vidjan frin anhoriga.

Anhoriggrupperna kan ha flera funktioner, deltagandet innebir
mojligheter till erfarenhetsutbyte med andra i samma situation
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och man fir information om fragor som ér angeligna utifrin
den egna situationen. De erbjuder en mojlighet till social ge-
menskap och delaktighet i ett socialt ssammanhang, 1 samspelet
med andra utvecklas tillit till den egna férmagan och man far
stod fran andra. Stédet beskrivs ofta av anhoriga som en kins-
lomissig, varm relation eller som ett speciellt, personligt riktat
engagemang. Anhoriga i studien upplever stodet de far som
mycket virdefullt.

— En sak som bar betytt vildigt mycket dr den hér gruppen som jag varit
med 1 for jag tycker att... for jag sa Jorst i borjan att nej, nej, men alltsa
Jjag visste ju inte alls / .../ vilka de ar. Men sedan tinkte jag gd med lite
s har da och se, och det har betytt jittemycket for nug. /[ .../ man behi-
ver inte berdtta det hela, utan vi kan fortsitta dar vi var fran forra gang-
en. Det tycker jag har varit jditte, jattebra.

— Man fkan ga dit och man kan bade prata och vara tyst. Vi dar ju i
samma sitnation allthop och det kdnns bra.

En anhériggrupp kan besta under lang tid, sisom vi nimnde
ovan, och erbjuda en kontinuitet som ger trygghet i en situa-
tion som 1 andra avseenden priglas av otrygghet. Anho6rigas
erfarenheter handlar om att deltagare i gruppen kommer var-
andra nira. Utomstidende har svart att sitta sig in 1 vad anh6-
rigomsorg innebidr och anhoériga kinner sig littade nir de blir
forstadda och slipper motivera och forklara. I anhoriggruppen
kidnner man sig inte ensam med svarigheterna och samtal med
andra 1 samma situation dr till hjilp nir man kinner att man
inte racker till och har skuldkinslor.

Anhoriggrupperna ir sjilvhjilpsgrupper som bygger pa att
deltagarna har en gemensam erfarenhetsbakgrund och ett in-
tresse av att utbyta erfarenheter och lira av varandra for att
bemistra problem i sin livssituation. Kirnan i sjilvhjalpspeda-
gogiken ir sjilva deltagandet och att alla kan bidra pa samma
villkor. Viss sakkunskap, sisom den att vara anhorigvardare,
kan endast er6vras genom att sjilv leva 1 den situationen. Del-
tagandet 1 en sjilvhjilpsgrupp dr frivilligt och deltagarna be-
staimmer sjilva vilka fragor de vill diskutera. Drivkraften for
deltagandet ar att medlemmarna behéver 16sa problem i sin
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vardag och s6ker kunskap som kan underlitta deras mojlighet
att styra de egna livsvillkoren.

Anhorigas berittelser om sin situation handlar om vind-
punkter i nérstaendes sjukdomshistoria som vi belyste i kapitel
3 och konsekvenserna for vardagslivet och omsorgssituationen.
Det dr ocksd dessa forindringar som aktualiserar anhoérigas
behov att tala med andra om oron, méjligheterna att 16sa kon-
kreta situationer och s6ka professionellt stod.

Samtal och st6d vid svara beslut

Till anh6rigomsorgens ofta svara 6verviganden hor beslut som
har konsekvenser fér den nirstiende. For manga dr det ett
stort steg att inse att omsorgen dr fOr pafrestande och att man
maste ansoka om offentlig hjilp i vardagsomsorgen. Varje steg
1 processen ir pafrestande for den anhériga och manga berittar
att de drar sig for att Overhuvudtaget ta upp fragan. Det kan
ocksa vara svart tala om sin fortvivlan i en anhoriggrupp. I
sadana situationer kan enskilda samtal hjilpa till att bena ut
problemet, belysa olika alternativa 16sningar och vilka konse-
kvenser dessa kan ha. Ett sadant mer systematiskt stod far an-
hériga inte alltid i samtalsgrupperna — dar flyter samtalet fritt.
Den méijlighet som socialstyrelsen talar fOr dr att anhoriga kan
ansbka om ett antal individuellt utformade stédsamtal, men
anhorigstodet 1 Smaland har knappa resurser for att genomfora
dessa. Inom anhérigstodet radet det generellt en brist pa kura-
tiva resurser. Det hinger antagligen thop med bade organisa-
tionen av anhorigstédet och bristen pa kompetens for 16s-
ningsfokuserade stodsamtal.

Anhorigas berittelser formedlar en rad siadana situationer
dar 6verviganden och svira val har varit och ir pafrestande for
dem. Vanligt i dessa berittelser dr att anhoriga stiller hoga krav
pa sig sjilva och behéver hjilp att sitta grinser for orimliga
forvintningar. Ibland 4r det enbart de sjilva som star for for-
vintningarna, men ibland stélls dessa av den nirstaende, ibland
av andra i det informella nitverket och ibland av féretridare
for offentlig omsorg. Detta gor att fortroende for stodet forut-
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sitter att funktionen for kurativt stod dr oberoende av myndig-
hetsutévningen och ansvaret for annat stod.

— Det hdr med vixelvard, det har ju blivit nodvindigt for oss. Men jag
midste erkdnna att ... det kanns inte bra att han inte kan vara hemma.
Jag madr inte bra. Jag vet att jag mdste ha det sa hér men jag mar inte bra.
Sdrskilt de forsta dagarna. Da kénner jag mig ... ja, kanske inte diligt
samvete, det vill jag inte pasta men a andra sidan det ar hans hem ocksa.
Jag skulle dnska att jag kunde ha honom hemma.

Anhoriga sdger att det finns personliga fragor som de skulle
vilja prata om med nagon, men det dr svért att veta vem man
ska vinda sig till. I de flesta smalandskommunerna hinvisas
anhoriga till den personal som hjilper den narstaende eller till
samordnaren fér anhérigstddet. Det gor att anhériga drar sig
for att ta upp kinsliga fragor som de befarar kan paverka om-
sorgspersonalens relation till den nirstiende. Grupperna fun-
gerar olika och det kan vara sviart att ta upp att man inte lingre
orkar fortsitta omsorgen. Manga anhoriga i studien finner den
tilliten i anhoriggruppen men alla gor inte det.

Den hjilp anhériga tar upp som betydelsefull i pafrestande

situationer dr att andra hjilper dem att se de egna behoven.
Ibland har de fatt stédet fran sina barn som fitt dem att inse
att omsorgsatagandet har blivit allt f6r tungt med ohilsa som
foljd. Ibland dr det anhoérigsamordnaren, demenssjukskoters-
kan eller bistindshandlidggaren som ser tecken och hor av sig
och erbjuder st6d. Det initiativet uppskattas av de anhoriga,
som sillan far hora fragan: Hur mar du?
— Barnen vet ju / .../ de tycker ju att ... de vill ju helst att han skulle fi
vara hela tiden pa sdrskilt boende, men jag tinker att jag inte vill det, dn
s linge, eftersom han vill komma hem och da forsoker jag stiilla upp for
honom.

Men anhériga lever ocksd med dilemman som handlar om
att de vet, att de behéver avlastning, men den nirstaende inte
vill och emotsitter sig.

— Han vill inte vara dir mer én en vecka. Och jag vet inte om jag far dit
honom ndsta gang. For det var sa pass trakigt sista gangen.
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— V7 har faktiskt aldrig anvint oss av det. Han vill inte helt enkelt. Jag
antar att det dr for att han inte kan kommunicera alls. Da dr det ju
Jattesvart. [ .../ Sd han vill helt enkelt inte ha den hjalpen. Sa darfor
ndr han dr bemma sd dr jag hemma ocksa.

Ibland 4r anledningen till den anhoérigas problem att den
nirstdende inte vill ta emot hjilp av andra. Anledningarna till
det dr olika. Det kan handla om att det inte har varit mojligt fa
individuellt anpassad hjilp och att den hjilp som erbjudits inte
har motsvarat foérvintningarna. Det sitter den anhoériga i en
svar situation som den anhériga sjilv siager: Nar han dr hemma
sa ar ocksa jag hemma. Det begrinsar den anhoérigas autonomi
och risken dr att isoleringen tilltar med tiden.

— Det dr litt att isolera sig. Atminstone funkar jag pa det sittet. Jag har
svart och ga ut och ta kontakt och sa vidare. Svdrt att ta steget forrin
man ser att nu gar det inte langre. Det dr vl ganska vanligt att man dar
sd har.

— Ja, han tyckte vil inte att det var det roligaste. Och det dr klart da
tycker jag inte heller att det dr roligt att kira honom dit. / .../ Men jag
midste ju_fi det har att vi ar ifran varandra. Jag tror att det dr bra att vi
dr det.

Anhoriga berittar att de kidnner sig ensamma 1 manga situa-
tioner, de professionella systemen har si mycket annat att sta i
och ta hinsyn till. Anhériga upplever att problemen liggs pa
dem nir de ar svarlosta. Ett sadant dilemma ér att anhorigsto-
det i realiteten bygger pa att den anhériga och den nirstiende
kan uppnd samsyn om formerna for offentligt stod. Om par-
terna har svart att uppna samsyn vicks frigan om den offentli-
ga omsorgens ansvar for att hitta en I9sning som tillgodoser
behov hos dem bédda. Problemen kan handla om att den nir-
staende inte kan sitta sig in 1 konsekvenserna av sin funktions-
nedsittning och dirfoér stiller orimliga krav. Det som verkar
naturligt i sidana situationer ir familjeradgivning — kurativa
samtal som dr riktade till bada parter for att undanréja hinder
tor gemensam livstoring. En viktig utgangspunkt for anhorig-
stodet dr jamstalldhet — att makar ska leva pa samma villkor
och ha lika levnadsstandard (Ds 2008:18).
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En av de anhdriga tar upp en situation av det har slaget. Den

utspelades i samband med att hennes far sa upp hemtjinsten
som hjilpte modern med personlig omsorg. Dottern berittar
att hon hamnade i en svar situation och det fanns absolut ingen
som ansag sig kunna géra nagot at situationen.
— Nej, for jag hade liksom ingenstans ... det var ju de har anhiriggrup-
perna, men det var ju sa himla ... det dr vissa saker som kéinns liksom
genant och prata om, eftersom det var mina fordldrar da och jag kunde ju
inte bestimma for pappa sa _ju sa bar, ... han sa_ju upp all hembjilp
dverbuvudtaget, for de behovde ingen. Men mamma var ju sa glad for att
de komr och tvattade haret pa henne en gang i veckan och hydlpte henne och
duscha. Men det kan jag gora, sa han, men det vart ju liksom inte gjort.
Och sedan skulle ju de tvitta, jo, det klarar jag sialy, sa han. Alltsi han
hade réitt och sdga upp det, enligt handliggaren, och det gjorde ju han.

Dilemmat for dottern var att fadern sa upp den hjilp mo-
dern uppskattade och att handliggaren 1 sitt beslut tog ut-
gangspunkt i faderns uppfattning trots att det var uppenbart att
han inte kunde utféra de insatser som hans hustru behévde.
Hustruns 6nskemal blev inte horsammade. Hennes hilsa gjor-
de att hon inte kunde fora sin egen talan och sitta sig mot ma-
ken. I forarbeten till lagen om anhérigstéd betonas att hand-
liggare bor lyssna och samrida med bada, men om samsyn inte
uppnas, kan insatser inte verkstallas (Ds 2008:18). Ett dilemma
for modern ir att insatserna inte blir utférda och dottern satts i
en besvirlig situation ndr hon ser att mammans omsorgsbehov
inte tillgodoses. Ett annat dilemma som anas dr bristen pa jaim-
stilldhet mellan makarna. Dotterns uppfattning ir att en hand-
liggare inte far ge sig sa litt, utan maste Overtyga fadern om
moderns behov av hjilp och att det inte ar ritt att ta ifran mo-
dern den hjilp hon behéver och idr n6jd med.

Nigra andra berittelser som rér samrad mellan anhoriga och
expertsystem handlar om att hilso- och sjukvirden vid utskriv-
ning av patienter till hemmet inte forsikrar sig om att patienten
kan fa den hjilp som hilsotillstindet kriver i hemmet.

— Ndr han var pa lasarettet och opererades for lungcancer var han ju
vdldigt dalig. Sa ndr jag ringde pa morgonen si hade han precis fitt en
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propp i den friska lungan. / .../ Men ndr han i alla fall skulle hen
ddrifran si bade jag velat att han skulle varit dar pa lasarettet lite till.
Nehej, sdger han, jag vill hem. Jaha, hur har du det hemma? Jaba ... jag
har fru, sa han [ .../ Men ingen mdnniska tog kontakt med mig utan de
skickade henr honon.

En vardplanering pa sjukhus kan ga hastigt till och anhériga
ges inte mojlighet att férmedla sin uppfattning om vilken om-
sorg som kan ges i hemmet. Mdnga péfrestande situationer i
anhorigomsorgen handlar om att anhoériga stills f6r oonskade
realiteter i konflikt med anhérigomsorgens grundliggande ut-
gangspunkt — att den dr ett frivilligt atagande. Det offentliga
stodet dr inte utformat si att anhoriga kan slippa kidnna pa-
tryckningar. Bistandsprévningen i kommunerna dr ett sadant
nalséga och inom hilso- och sjukvarden blir patienterna allt
fortare utskrivningsklara — ofta langt fore patienten klarar sin
egenomsorg. Anhoériga som delar hushall med en partner som
ar langvarigt sjuk eller som har en funktionsnedsittning stalls
for dubbelt tryck — fran bade partnern och expertsystemet och
har svart i en sadan situation att vilja en konfliktstrategi. Du-
nérs (2008, 2010) anhorigintervjuer visar att anhoriga som hjal-
per nagon utanfor sitt eget hushall, exempelvis syskon och
dottrar, har en annan position och kan féra férhandlingar med
biade den nirstiende och den offentliga omsorgen. Pa sa vis
blir det littare att sitta grinser fOr sitt eget engagemang och
atagande nir de upplever motstridiga krav.

Samtal och stod vid psykiska pafrestningar

Anhorigomsorgens pafrestningar har att géra med att den in-
formella omsorgen ar ett arbete som egentligen inte dr sa olikt
jimfort med det professionella omsorgsarbetet och medfor
savil fysiska som psykiska och emotionella pafrestningar. Men i
anhorigomsorgen vavs omsorgsarbetet in i den gemensamma
livsforingen och blir litt osynligt. Omsorgen for nirstiende
finns 1 allt som den anhdriga vidtar sig nir omsorgsatagandet
har blivit omfattande. De psykiska pafrestningarna har ofta ett
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samband med bundenheten. Den anhérigas nirvaro dr behovd
dygnets alla timmar.

— Man dr ju list s klart [ .../ man kan aldrig kdnna sig riktigt sa dar
[fri att man kan gora ndagonting.

— Ja, det dr vdl ingen som egentligen vill vara anbirigvardare om man
slipper, men det dr ju ett maste. Jag vill ju garna bha henne hemma sa
ldange man orkar och klarar av det.

Omstandigheterna kring omsorgen, den offentliga omsor-
gens tillginglighet och kvalitet, den narstdendes behov och
omsorgsitagandet hemma styr anhorigas vardag och handlan-
de. Det gor att anhoriga inte sjalv har kontroll 6ver sin situa-
tion. Omsorgssituationen inskrinker pa deras sjilvstindighet
och handlingsfrihet. Det kan balanseras av emotionell tillfreds-
stillelse av kianslan samhorighet och den gemenskap man kan
dela med sin partner. Den mérkare sidan av anhorigomsorgen
handlar om att omsorgen férindrar parternas relation till var-
andra pd sitt som man inte dr forberedd pa och som manga
upplever som psykiskt pafrestande. Studier tyder ocksa pa att
dessa pafrestningar inte minskar med tiden (Eriksson m.fl.
2000, Bickstrom 2010).

Risken for isolering hinger ihop med anhérigas bundenhet.
Aktiviteterna som de anhériga tidigare har dgnat sig at dr inte
lingre sa tilldragande nir de inte kan vidta dessa tillsammans
med sin partner. Begrinsningarna som den nirstaendes funk-
tionshinder innebdr inskrinker pa sa vis ocksd anhorigas hand-
lingsutrymme, ibland dr det vinner och bekanta som drar sig
tillbaka och inte lingre s6ker kontakt. Deltagare 1 samtalsgrup-
pen kan bli ett nytt informellt nitverk som férmedlar stéd av
det slag man behover som anhorigvardare och som ”gamla”
nitverk saknar erfarenhet av. Genom dessa nya anhorignatverk
overfors forhallningssatt, information och kunskap som formar
anhorigskapet. Men utéver detta finns det personliga frage-
stillningar som kan vara for kinsliga att ta upp i gruppsamtal.
Nigra exempel pa fragor som inte diskuteras si ofta handlar
om oron for ekonomin, samlevnadsfrigorna och déden — oron

164



for att bli ensam. Anhériga i studien talar om ett djupare behov
av existentiellt stod 1 samtal om de stora livsfragorna.

I en av fokusgrupperna leder fraigan om hur deltagarna ser
pa framtiden till reflektioner om sorg och existentiell ensamhet.
— Det dir klart att man tanker pa det. Jag dr ju 83 dr och hon 76, sd det
ar viss dldersskillnad. Jag vet ju om det att hon klarar sig inte sjdly om
Jjag faller ifran. Det vet jag ju, det dar bara till och konstatera att hon
midste komma in pa nagot ... — Det vet hon, begriper hon ju. /[ .../ Jag
brukar skoja med henne och siga jag ska forsika dverleva dig fjorton
dagar, sager jag 1ill henne. Man kan inte tinka pa det, att . ...

— Det dr viktigt att alla har ndagon nar de blir ensamma och blir dldre,
for att det dr ju sa ... jag dr ju mycket dldre an er, alla gar ju bort, um-
ganget forsvinner, sa det giller att man dr bekant med nagon.

— Hon avled for sex manader sedan. Sda det ... nu dr man dndd ensam-
mare, sd linge hon levde sa hade jag i alla fall en kontakt.

Till kdnsliga fragor hér ocksa dktenskapliga samlevnadspro-
blem och att man blir illa behandlad av sin partner. Svara situa-
tioner kan uppsta om den nirstiende inte har tillit till ndgon i
sin omgivning och stiller stora krav pa uppmirksamhet och
nirhet. Inskrinkningarna i autonomi som orsakas av sjuk-
dom/skada hos den nirstidende, innebir ibland ocksa att den
anhoriga riskerar foérlora sin psykiska balans och bli sarbar.
Pafrestningarna byggs upp och orsakar mycket oro och sorg.

— Dagarna gar vildigt bra ndr han dr hemma men det dr mycket jobbigt
pd ndtterna, tycker jag. For han ska upp sa mdinga ganger och jag maste
upp och bjdlpa honom. | ... Jag kan inte somna igen utan det ar omijligt.
Faorr kunde man ju det men det gar inte nu.

— Men det déir med tarar som du sa, det dr ju sa ... det tar sa pa kraf-
terna. / .../ Det gor det. Nar man ser liksom och di ska man forsika
vara extra stark och ... det gar sd bra ... och man grater inombords. ]a,
man kanner ju hur daligt han mar.

For manga anhoriga dr oron i tillvaron den omstindighet
som de upplever som mest pafrestande. Anhériga forknippar
den med osakerheten kring den nirstiendes hilsa, men ocksa
med andra omstidndigheter som ér oférutsebara och som de
inte har kontroll 6ver och som de inte kan planera och forbe-
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reda sig infor. I anhorigas berittelser kan vissa orosmoment
kopplas till brister 1 stodet till anhériga och den nirstiende.
Det ar brister som borde vara mojliga att undanréja eller un-
derlitta, om den offentliga omsorgen vore mer littillginglig.
Den offentliga omsorgen kan géra mycket mer och det som
g0Ors kan goras battre. Men det dr ocksa sa att méinniskor gene-
rellt 1 det moderna sambhillet inte ir tillrickligt uppmarksamma
pa att omsorgsrelationer ar en del av livet och att det stiller
krav pa alla att 1 arbetslivet och i andra livssammanhang under-
littar f6r dem med ett informellt omsorgsatagande. Informali-
sering av omsorgen innebdr 1 sjilva verket att minniskor 1 all-
minhet forvintas ta ett stOrre ansvar fOor varandra, inte minst
genom att stodja alla dem med ett omfattande omsorgsatagan-
de.

Nir det giller det offentliga stodet till anhérigvardare beto-
nas det i forarbeten till lagindringen att anhorigvardare beho-
ver fa en mojlighet att diskutera sin livssituation med nigon
fortroendeingivande person (Ds 2008:18 s 36). Den 16sning som
foreslds ar mojlighet till enskild kontakt och/eller att delta i en
anhoriggrupp. Det gor ocksda méanga anhoriga. Men anhériga
och samordnare for anhorigstodet i kommunerna pekar pa att
de krissituationer som forekommer kriver mer kvalificerat
kurativt stod. Till det saknas det resurser bide i kommunen
och i landstinget. Och dven om kompetensen i och for sig
finns, dr den inte littillgdnglig f6r anhoérigvardare. I kommu-
nerna arbetar kuratorerna inte med fragor som ror édldre och
anhorigomsorg och 1 landstingen har kuratorerna i besparings-
tider blivit farre (Wikstrém Ihrfors 2010).

Vanmakt, forsummelse och 6vergrepp i nara rela-
tioner — ett forsummat forebyggande arbete
Samordnare for anhorigstod har en viktig uppgift som sillan
nimns nir man talar om anhorigstéd, det dr att uppmarksam-
ma och forebygga risk for Gvergrepp och vild i nira relationer.
I socialtjanstlagen uppmarksammas detta i 5 kap. 11 §. Be-
stimmelsen understryker att till socialndmndens uppgifter hor
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att verka for att den som utsatts for brott och dennes nirstien-
de far stod och hjilp. Socialnimnden skall sarskilt beakta att
kvinnor som ir eller har varit utsatta fOor vald eller andra 6ver-
grepp av nirstiende kan vara i behov av stéd och hjilp for att
andra sin situation. Regeringen presenterade i samband med
skirpningen av lagen 2007 en handlingsplan som lyfter fram att
det bland kvinnor finns grupper som pa grund av en sirstill-
ning l6per risk att utsittas for vald.* Det ir dirfor angelaget
att sdrskilt uppmirksamma och utveckla kunskap och stod till
dessa. Hir lyfter regeringen fram bland annat kvinnor med
psykiska och fysiska funktionshinder, aldre kvinnor och kvin-
nor med missbruk och kvinnor med utlindsk bakgrund. I
handlingsplanen betonas att kvinnornas situation ytterligare
forsvaras av att valdet mot kvinnor ofta ar osynligt for ménni-
skor 1 deras omgivning. “

Vid anhoérigomsorg dr kvinnors omsorg om sin partner
ganska vanligt. Det man inte omedelbart tinker pa dr kvinnors
sarbarhet som anhérigvirdare, eftersom vi dr vana vid att se
den som mottar omsorg som den svagaste parten. Anhorigom-
sorgen handlar om moéten dar bade givare och mottagare ar
pressade av omstindigheter som kan gora dem sarbara och
utsatta, och 1 hég grad beroende av omgivningens stod. Om
stodet uteblir kan situationen bli ohanterlig och hotfull. I anh6-
rigas berittelser dr sadana situationer oftast forknippade med
den nirstaendes personlighetsférindringar som orsakats av
sjukdom. Den nirstaende stiller stora krav, ar emotionellt oba-
lanserad och accepterar inte vard av nagon annan in den anho-
riga.

Undersokningar visar att mellan 16-25 procent av den aldre
befolkningen nigon gang har varit utsatt for vanvard eller
overgrepp. Sadana missforhallanden férekommer inom ildre-
omsorgen och i hemmen. De vanligaste formerna av vild ar
hot och trakasserier. Undersékningarna visar att det bland ald-

43 Regeringens skrivelse Skr. 2007/08:39.
4 Avsnittet bygger pA Hammerin 2009.

167



re, liksom bland befolkningen i 6vrigt, r ovanligt att den som
har utsatts for vald séker hjalp. Bland kvinnor och min som
svarat att de ndgon gang har varit utsatta for vald, var det 75
procent av kvinnorna och 40 procent av minnen som aldrig
sokte hjilp.

Brottsforebyggande radet konstaterar i en kunskapsoversikt
att kunskaperna om vild mot personer med funktionshinder ér
bristfillig, men den utsatta situation som funktionshindrade
och ildre befinner sig 1 innebdr en risk som maste uppmark-
sammas. Omstindigheterna forsvarar ofta méjligheten till upp-
brott pa grund av beroendet av andra. Det yttersta skyddsnitet
for den utsatta personen utgdrs da av omgivningens férmaga
att tolka signaler och beméta den som ar utsatt eller tros vara
utsatt for vild/Gvergrepp. Oversikten utpekar tre teman som
karaktariserar kvinnors utsatthet; vildets osynlighet, kvinnornas
sarbarhet och deras beroende av andra i sin omgivning. Valdet
blir osynligt dir det inte betraktas som vald och dir personens
tillvaro begrinsas av att kommunikationen med omvirlden till
storsta delen sker via ett fatal personer eller den utsatta perso-
nen har svart att gora sig forstadd. Vilken typ av funktionshin-
der och i vilken grad det utgér ett hinder f6r autonomi paver-
kar den valdsutsatta personens sarbarhet. Personer som saknar
tysisk moijlighet att skydda sig, som inte kan fly, som inte kan
orientera sig 1 tid och rum eller som inte kan kommunicera ar
exempel pa omstindigheter som innebir hog grad av sarbarhet
(Nilsson & Westlund 2007).

I studiens fokusgrupper berors kinslor av vanmakt och sorg
nir kommunikationen med nirstaende brister. Det finns om-
stindigheter som dr pafrestande och svara att hantera och an-
hériga kanner fortvivlan nir den ndrstaendes personlighet for-
indras av sjukdom och nirstiende méter sin omgivning med
misstinksamhet och aggressivitet.

— Det var frid och frijd och jag tyckte det kéndes bra allting. Och nér vi
kom utanfor dorren dérbemma, sa precis vinde det. Da séger han: Jag
ska skdra halsen av dig.” Precis utan vidare. Inte nagonting hade det
varit. V'i har aldrig varit osams, jag tror inte i hela vart liv. Vi har alltid
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varit vanner och det har aldrig hint nagonting. Jag blev ju livrddd. Jag
tankte pd alla de knivarna vi hade i lidan. / .../ Nej, jag pratade bara
forsiktigt med honom och sa att vi mdste g in nu. Men han skulle inte
stiga ur bilen. Men jag sa: "V'i gar upp. Vi gar upp och dter. Jag har lite
god mat” och jag forsikte sa hdr vanligt och ... jag var ju sd jag skakade.
Men hur det var sa steg han ur bilen. Sen var allt bra igen.

En annan anhérig som har problem med makens aggressivi-
tet 4r orolig och pressad av situationen, men virjer sig och vill
fortsitta ge omsorg med hinvisning till att det tidigare inte
fanns sadana problem.

— Vi har ju varit ibop si manga ar. / .../ Vi har ju alltid baft det bra
annars innan. Jag vet ju att vi ... att vi bar inte haft nagra sidana har
problem forut, utan de kommer ju fran sjukdomen.

— Min man har andra krav pa mig alltsd, det dr jattesvart. Han dr vil-
digt krdvande mot mig. | .../ Men vi har ju baft det jattebra i vart k-
tenskap och sedan blir det si har dnnavant. / .../ Men jag vet ju att han
inte rar for det. Och sedan dr han _ju vildigt tacksam ocksd, sa det dr ju
inte bara negativt.

Anhorigas sarbara situation sammanhénger med att de sitter
den narstaendes behov fore sina egna. De férsummar sig sjilva.
Deras dagar fylls av ansvar och uppgifter for att underlitta f6r
den nirstaende. De anpassar sig till kraven och de egna beho-
ven forskjuts at sidan. Forst glommer man, nir annat ar sd
mycket viktigare, sedan hinner man inte och till sist orkar man
inte. Anhériga som deltar i grupperna beskriver stédet som
framgangsrikt. Men sjilvhjilpsgrupperna har begrinsningar
som sammanhinger med metoden. Styrkan i grupperna ar for-
troende och tillit som uppstiar mellan deltagare med likartade
erfarenheter. Den emotionella férstielsen och det emotionella
stodet ar virdefullt och anhériga lir av varandra. Men for att
kunna bemistra sin situation och fa hjilp med framtidsinrikta-
de fragor och kunna omorientera sig behovs det ibland ny kun-
skap. De erfarenhetsbaserade kunskaperna behéver ett tillskott
utifran, fran experter som féretrider andra kunskapsformer.
Nyckelpersoner i anhorigomsorgen dr samordnaren av stodet
och demenssjukskéterskan.
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— Bade anbirigsamordnaren och demenssjnkskiterskan har ju stottat mig,
de bida dr underbara alltsa. Hjdlpt mig med allt.

— Anbirigsamordnaren som vi har har, hon dr vird flera guldstidgrnor.
Faor hon bar formaga att bry sig om folk, pa ett fint sdtt, tycker jag. Jag
tror alla tycker det. / .../ Hon ar ju en pérla och om du hittar sina i
andra kommuner da tycker jag du har tur. For hon bryr sig och hon kan
ringa till en om hon madrker att man dr deppig och nere och. .. Ja, hon ger
verkligen ett stod, tycker jag. Jag vet inte... sana mdnniskor kanske man
inte kan hitta overallt, som hon dr for hon engagerar sig verkligen i oss
alla pa olika sdtt.

— Vi blir valdigt mycket bekréftade av anbirigsamordnaren. Hon talar
omr att vi gor ett bra jobb och si vidare. Hon ar liksom. .. nej, det behiver
du inte tanka pa eller du kan inte ta allt eller sa har. Hon dr nog den
som ger tillbaka.

Sammanfattning

Den stora majoriteten anhorigkonsulenter/samordnare for
anhorigstodet ar kvinnor. De flesta har formell utbildning for
uppdrag i adldreomsorgen, men anhérigstodet ér en relativt ny
verksamhet och det har inte funnits sa minga mdijligheter att
utbilda sig for uppdraget. Deras organisatoriska stillning ar
svag. Anhorigstodet 1 flera kommuner édr organisatoriskt knutet
1 linjeorganisationen som ett tidsbegrinsat projekt. Positionen
vid sidan av linjeorganisationen innebir att deras mojlighet att
delta i beslutsprocesser och paverka beslut med betydelse for
stodets utveckling ar begrinsad. De flesta arbetar med anhérig-
fragor pa deltid och saknar kollegor med samma slags uppgifter
som de sjalva har i sitt vardagsarbete.

En av samordnarnas viktigaste uppgifter ar information om
det offentliga stodet till anhoriga och deras nirstiende. Sam-
ordnare arrangerar anhdériggrupper och ger samtalsstod indivi-
duellt till anhoriga som 6nskar det. I deras uppdrag ingar att
engagera frivilliga krafter till arbetet och medverka till aktivite-
ter i samarbete med dessa, organisera utbildningstillfallen och
andra sammankomster. Uppdraget handlar ocksa ofta om att
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engagera personalgrupper i olika verksamheter f6r anhorigstod
och utbildningsinsatser vid personalutbildning.

Hur omfattande anhérigstodet i realiteten dr beror i hoég
grad pa insatser som utférs av andra yrkesgrupper, sisom en-
hetschefer och handliggare. Andra betydelsefulla personer i
kommunernas anhorigstdd dr demenssjukskoterskor, sjuksko-
terskor, arbetsterapeuter och sjukgymnaster, samt undersko-
terskor och omsorgsassistenter. Vanligtvis ar det sa att anhori-
ga kommer 1 kontakt med foretridare for de olika personal-
grupperna i samband med hjilp och stéd till den nirstiende.
Da fokuseras den nirstiendes behov och de anhorigas eventu-
ella behov forskjuts at sidan. For att uppmirksammas pa sina
egna behov maste anhoériga sjilva aktivt ta initiativ for att fa
stod.

Stédet som riktas specifikt till anh6riga bestar huvudsakligen
av serviceinsatser som erbjuds till alla utan nagon behovsprév-
ning, vilket fOrutsitter att anhoriga svarar pa en allmén inbju-
dan och sjilva soker kompletterande information. Det direkta
anhorigstodet 1 kommunerna dr forhallandevis begrinsat med
tanke pa resurserna, men man kan ocksa resonera som sa att
totalt sett kan stodet bli omfattande om manga anstallda gor
lite. Man kan dock dven befara motsatsen att personal pa grund
av tidsbrist i mycket begrinsad utstrickning kan utfora allman-
na serviceuppgifter som det inte har fattats nagot individuellt
bistandsbeslut om. I si motto ir integreringen av stodet i den
ovriga dldreomsorgsverksamheten av avgorande betydelse. Var
studie visar att det finns viss samverkan kring fragor som ror
anhorigstod mellan olika enheter inom idldreomsorgen, men i
det omfattas inte alla anstillda och darmed inte heller alla an-
horiga som kommer i kontakt med personal pa de olika enhe-
terna. Lite forenklat kan man siga att utéver de insatser som
samordnare for anhorigstodet svarar for, utfOrs insatser av
vissa anstillda med engagemang — men anhérigstédet dr inte
integrerad 1 all dldreomsorg.

Utbudet av kommunernas insatser till anhorigvardare ar
ganska likt i Smaland — en storre skillnad bestar av hur omfat-
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tande verksamheten i de olika kommunerna dr. Generellt sett
har anhorigstodet 1 Smaland utvecklats med tiden, men utveck-
lingen gar sakta. Det har startats nagra nya triffpunkter, fler
kommuner har infért avgiftsfri avlosning, i naigon kommun har
projektorganisationen 6vergatt till ordinarie verksamhet och
resurserna for anhorigstdd har okat lite. De flesta kommunerna
har skriftlig information om anhdrigstdd. Informationen sprids
framfor allt tjanstevigen via personal till dldre och deras anho-
riga. En annan viktigt informationskanal ar anhoérigvardarna
sjilva genom att svara f6r informationsspridning nir de méter
andra 1 samma situation. Nar det giller samverkan med frivilli-
ga dr det framfor allt tre organisationer som nistan alla sam-
verkar med, nimligen Réda Korset, Svenska Kyrkan och Pen-
sionirsforeningar. Samverkan med anhorigféreningar fore-
kommer dir det finns en lokal anhorigférening. Det sker ocksa
samverkan med olika patientféreningar och lokala intresseor-
ganisationer. Frivilligorganisationerna gor en viktig insats ge-
nom att sprida information om anhérigstédet, medverka vid
olika typer av aktiviteter och pa nagra orter svara for viss be-
sokstjanst, stodsamtal och dagverksamhet.

Anhorigstodet 1 ungefir en tredjedel av kommunerna har
under senare ar bedrivit uppsokande verksamhet i nagon form,
men det saknas kunskap om resultatet. Detta giller ocksd mer
generellt kunskaper om de aktiviteter som anordnas tillgodoser
anhorigvardarnas behov. Deltagare i fokusgrupperna i var stu-
die har mycket positiva erfarenheter av det stod som de har
fatt. De som inte har deltagit i nagon aktivitet uppger att de
inte har tid och upplever att deltagandet kommer i konflikt
med deras omsorgsatagande eller ocksa fungerar avlosningen
inte i deras fall. De har dven positiva erfarenheter av individuel-
la stédsamtal och flera menar att det som gett mest dr delta-
gandet 1 en anhoériggrupp. I anhoriggrupperna ar det framfor
allt stodet fran andra i samma situation som uppskattas.

Anhorigas berittelser intygar att de kdnner sig lyssnade pa
och sedda av anhérigkonsulenterna/samordnare av stodet.
Men berittelserna innefattar ocksi besvikelser Gver att de inte
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uppmirksammas pé sina behov sa att andra lyfter av dem pa-
frestningar i tillracklig utstrackning. Stodet till anhoriga dr ofta
mer lyssnande 4n problemlésande och handlingsinriktat. De
anhoriga har till exempel inte erbjudits familjesamtal da nérsta-
ende stiller for stora krav, inte accepterar avlosning och in-
skrinker den anhérigas ritt till autonomi. En moijlig vig ar
forstirkning av de kurativa resurserna och radgivningen inom
anhorigstodet. Anhorigomsorgens psykiska pafrestningar hand-
lar om att limnas ensam att leva med den nirstaendes sjuk-
domshistoria, symtom och funktionsnedsittning — vilket den
specialiserade medicinska varden i manga fall bara i liten grad
kan underlatta nir det giller de kroniska sjukdomarna. I anho-
rigas berittelser sammanfattas detta av reflektionen, “ibland
kinner jag mig som att jag vet inte vad jag ska bli av for att...
man kinner sig ensam med alltihop.”

I berittelserna om vardagen som omsorgsgivare har de upp-
levda psykiska pafrestningarna ofta ett samband med forlusten
av identitet — att omsorgsatagandet férandrar parternas relation
till varandra och att anhérigvardaren inte igenkidnner sin part-
ner eller inte kan tilligna sig forhallningssitt som sjukdom och
funktionsnedsittningar kriver utan smirta och stindig oro.
Kunskapen om att risken for ohilsa 6kar med édldern — hjilper
oss inte nir det sker. Vi kan statistiskt sett forvinta oss fler
friska ar dn nagon tidigare generation, men det dr samtidigt sa
att manga fler av oss kommer att leva lingre med sjukdom och
funktionsnedsittningar. Vi kan inte enbart inrikta oss pa att
forebygga sjukdom och tidig déd, utan vi maste utveckla kom-
petens for stod som minniskor med kroniska sjukdomar beho-
ver. Det dr denna utveckling som allt mer uppenbart aktualise-
rat behovet av anhérigomsorg, samtidigt som den specialisera-
de sjukvirden fortsitter fokusera den akuta sjukdomsfasen.
Allt fler minniskor kommer framéver att leva med kroniska
sjukdomar vilket stiller stora krav pa deras sociala nitverk,
men ger dem ocksa glidjen att livet kan ga vidare, om det pro-
fessionella stodet finns till hands (Thorslund & Parker 2005).
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Sundstrém och Malmbergs studie (2009) visar att de narsta-
ende med stort behov anhériginsatser var kinda hos de profes-
sionella nyckelgrupperna — men bara en brikdel av de anhériga
med omfattande omsorgsitagande fick del av kommunens
anhorigstod. En betydelsefull uppgift for anhorigstodet med
tanke pa detta forefaller att vara att inventera varfor de inte tar
del av anhorigstddet och hur anhérigstédet skulle kunna géras
tillgdngligt for dem. I foljande kapitel 5 ska vi behandla det
indirekta stodet till anhoériga, de offentliga insatserna till den
nirstiende i form av hjilp i hemmet, dagverksamhet och
dygnsomsorg.
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5. Offentligt stod i anhorigomsorg

Anhoriga som deltagit 1 var studie ligger stor vikt vid de of-
fentliga insatserna som deras nirstaende far. De uttrycker detta
starkt och sdger att det absolut viktigaste anhérigstodet dr sto-
det till den narstiende. Det innebir inte att anhdriga underskat-
tar det stod som riktas direkt till dem. De menar i stillet att
stodet till nirstiende dr det som mest underlittar anhorigas
omsorgsatagande. I fokusgruppssamtalen framgar detta tydligt
nir anhoriga talar om den nérstaendes situation och erfarenhe-
terna av det stdd som den nirstiende far.

I inledningen till féregdende kapitel 4 presenterades social-
tjanstlagens bestimmelser som giller anhorigstodet. Kommu-
nerna kan erbjuda insatser i form av a/lmdn service som riktar sig
till alla utan nagon behovsprovning. Flertalet av kommunernas
insatser till anhorigvardare erbjuds ocksa i denna form. Den
andra formen dr bistind enligt socialtjinstlagens bistaindspara-
graf. Det innebir att den nirstdende kan anséka om behovsprovat
bistand utifran sina specifika behov for att underlitta anhorig-
vardarens arbete. Det som kan vara angelidget att uppmirk-
samma hir dr att man vid en sadan ansokan har mdoijlighet att
ligga fram sidana behov som kriver att stodet maste utformas
individuellt f6r att underlitta f6r den anhoériga. 1 detta kapitel
(och kapitel 6) ger vi en 6versikt 6ver offentliga insatser till
aldre och deras anhoriga med sarskilt fokus pa de ndirekta in-
satserna som har betydelse for anhériginsatsen. Vi gor beskriv-
ning av samhaillsinsatserna som ir tillgangliga och analyserar
hur anhoriga ser pa nyttan av dessa i sitt omsorgsarbete och i
livsforingen i Ovrigt.
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Vagen till offentlig omsorg

Anhorigas berittelser visar att de uppskattar det direkta stodet
och ndgra av dem sdger att de inte hade orkat fortsitta ge om-
sorg om de inte hade haft stodet frain samordnare och anhorig-
gruppen. Det direkta anhoérigstodet ar till nytta f6r de anhoriga
som kinner till det och har méjlighet att ta del av det. Det ar
ofta genom anhorigstédet som de anhoriga har fatt informa-
tion om vilka former av avlésning som finns. De allminna
serviceinsatserna kan pa sd vis vara den forsta kontakten med
socialtjansten och ildreomsorgens andra insatser. I fokusgrup-
perna dir vi har talat med anhoériga kretsar deras tankar kring
den nirstiendes behov och sjukdomshistoria.

Anhorigomsorgen dr sammanlinkad med sjukdomshistorian
och de funktionsnedsittningar som begrinsar den narstiendes
livsféring. Det forindrar forutsittningarna fo6r dem som bor
tillsammans med den person de hjalper. For vissa anhoriga har
processen att bli anhorigvardare framskridit laingsamt, steg for
steg. Med tiden har det blivit ett omsorgsarbete som kriver den
anhorigas stindiga nirvaro. For andra har viagen in 1 anhorig-
omsorgen skett bokstavligen over en natt. Det dr omstindighe-
terna, som har gjort oss till anhérigvardare, siger de flesta. En
vanlig beskrivning av vigen till anhérigomsorg dr acceptans
med olika grader av frivillighet eller ingen alls (Mossberg Sand
2000). Valet star ytterst sallan mellan att ge omsorg eller att lata
bli. For anhoriga 1 studien handlar frigan mera om forutsitt-
ningar som gor det mojligt att fortsitta omsorgsatagandet och
forsikra sig om att den nirstdende fir den omsorg som han
eller hon behéver.

En av de anhoriga, som har sin egen familj och sitt eget
hushill, och som hjilper sin 80-ariga mor berittar, att han inte
bor sa langt fran och kan darfér beséka henne i stort sett dagli-
gen.

— Hon dr ganska sjilvgdende / .../ Hon bor ensam — det var si att min
pappa gick bort for knappt tvi dr sedan och innan var ju han sallskap.
V7 mirkte ju att mamma birjade bli glomstk, men inte sa att vi tog till-
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récklig mycket notis for det da, utan det funkade ritt si bra. Och sen nar
far dog ... dr det hennes oro, den dr egentligen jobbigare dn glomskan.

Nir fadern gick bort visade det sig att modern har svirt att
klara sig. Hon dr ”pigg 1 kroppen” sidger sonen, men behéver
tillsyn pa grund av sin oro. Hemtjansten besoker henne pa
morgonen och delar ut medicin och sa far hon ytterligare ett
besok pa eftermiddagen — ”da vet jag att mor ir i gott sillskap
om jag vill géra nagonting nan kvall”, berittar sonen. Pa dagtid
ar hon pa en dagverksamhet och sa far hon hjilp med stidning
var fjortonde dag.

Sonen ir inte ensam om anhérigomsorgen, han bor nirmast,
men modern far ocksa hjilp av sin dotter. Dessutom har den
offentliga omsorgen fungerat bra fran borjan. Syskonen har i
omsorgen fatt lite olika roller, berittar sonen.

— Inom familjen sa stittar vi ju varandra, mina syskon ... ja det dr fullt
stid. Jag tycker det har funkat sa himla bra mot kommunen har nu nér
vi tog upp detta. Det birjade bra fran forsta gingen. / .../ Min syster dr
Ju fantastisk, hon stiller ju upp dubbelt sa nycket som jag. Men vi pratar
mycket. Det kanns ju som att hon har dragit det tunga lasset. Dels dr
hon ju duktig, det hir med virden och den biten. Kanske jag har fatt
driva pa lite mer om detta med bjdlp, att det har varit jobbigare for hennes
samvete att driva pa den biten. Att jag har sagt att nu gor vi sa, nu pro-
var vi det. / .../ Det var min syster som var skeptisk till det och sa att
"nef jag tror inte pd det riktigt for det dr sa manga olika’.

Det har inte varit helt litt att 6vertala modern att ta emot

hjalp fran hemtjinsten, men det har varit nédvindigt for att
hon ska kunna bo kvar.
— Ja, hon dr fantastisk alltsa hon accepterar allt med lite protest. Men
hon dr inte sa ldttovertalad, nej ... men det gor hon faktiskt. Hon tycker
inte om det, men hon accepterar det. Vi har haft samma sak med mina
svarfordldrar. Sista tva dren dér ... det ar ju, ja, san dr man ju sjily
ocksd. Allt man inte ber om, som andra kor pa en, det gillar man ju inte.
Sen kan det ju vara hemskt bra for det, men det dr vl ménskligt att inte
tycka om sdana saker som man inte sjaly upplever som nidvindigt. Nd,
Jjag tycker det dr bra gebir.
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Anhorigvardare som hjilper forildrar har ofta en situation
som liknar den vi har beskrivit ovan. Det har forts forhand-
lingar mellan anhoériga — mellan syskonen om mors eller fars
behov och omsorgsatagandets omfattning — och mellan foril-
der och barn om hur omsorgsbehoven kan tillgodoses. Det ir
uppenbart att den nirstiende behéver hjilp, men det ir inte
alltid sa att nirstaende sjilv vill men kanske accepterar det un-
der protest ndr sonen ir pastridig.

Gemensamt i anhorigas berittelser ér att det har kints natur-
ligt att hjdlpa — det finns en Omsesidig relation som omsorgen
vilar pa.

— Vi bar fatt den stotting av vara fordldrar som vi har bebovt for att
uppnad manga av vara mdl och nu stottar vi sa gott vi orkar och kan dd
... JOr att det ska fungera sd bra som mijligt.

— Jag har alltid haft ... vad siger man ... ja, goda relationer med mam-
ma och pappa. De har alltid stottat mig i allting och stillt upp och tyckt
att det jag har gjort har varit bra, si att jag tyckte att jag kunde ge dem
det.

Den 6msesidiga relationen finns ocksa som grund i berittel-
serna om omsorgen mellan makar. Riskerna for pafrestningar
verkar dock storre, enligt omsorgsberittelserna i studien, nir
omsorgen sker i samlivsrelationer. De invandra sociala rollerna
paverkas negativt, omsorgen ér psykiskt och fysiskt pafrestande
for manga anhérigvardare som ger omsorg till livspartner. Det-
ta sammanhinger antagligcen med att férvintningarna kring
omsorgsataganden 4r olika nir det giller barns omsorg om
forildrar jimfért med omsorg om en livspartner. Det dr antag-
ligen ocksa mycket svérare att gora valet att inte bli anhorigvar-
dare, nir det giller livspartner.

Karlek, samhorighet och samarbete

En dimension som inte alltid formuleras uttryckligen ir parter-
nas férmaga att samarbeta i svira situationer dir invanda socia-
la roller och beteendeménster inte fungerar som tidigare. Sada-
na situationer kraver 6dmjukhet och nyktra éverviganden, som
Antonovsky sdger, om vilka resurser som krivs for att bemast-
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ra situationen. Det handlar om vilka vi kan vinda oss till f6r att
be om och fa hjilp och vad vi sjilva kan gora for att forebygga
och underlitta pafrestningarna. Ett betydelsefullt férhallande i
allt detta dr den nirstaende personens instillning och férvint-
ningar.

— Min pappa var alltid mycket noga med att jag inte skulle ... ligga sa
mycket ... all tid hos dem, for jag vet pappa sa att de ... att han tyckte
det var bittre och ha hemtjanst, han ville inte att vi skulle ligga all tid
dar. Dels ville han inte vara beroende av oss och dels ville han att jag
Sframfor allt skulle prioritera barnbarnen. Han sa det, att det dr de som dr
viktiga, det dr framtiden, si du mdste ... du mdste satta dem framfor oss,
for att vi Rlarar oss dnda ... Sa han var tydlig med det, sa de har inte
varit krivande. / .../ Han var ju i det har en partner med mig, att det
skulle bli en bra balans. Och det har det blivit, for jag vet ju de som gar
pd kndna och deras forildrar kraver bara mer och mer, de vill inte ha
ndgon annan bjalp. Det bade ju inte fungerat i mitt fall och jag tror inte
det hade blivit bra heller. For trots allt sa midste man ju dndd kunna
Jobba. Alltsa det ar vil kanske inte det viktigaste men man miste ju ha
ett privatliv, alltsa man och barn och barnbarn och sa. Och arbete det ar
Ju viktigt, man mdste ju forsirja sig och man mdste ha en meningsfull
sysselsdttning.

Det kan naturligtvis vara si att den ndrstiende personens
omdome blir nedsatt av sjukdom och den nirstiende inte kan
se konsekvenserna som hans eller hennes situation har for an-
horiga. Men f6r de anhoriga som inte delar hushall med nérsta-
ende dr moijligheterna att forhandla om sitt omsorgsitagande
annorlunda jamfort med anhoriga som lever tillsammans med
personen som behéver omsorg. Det forefaller mer naturligt att
tidigare 4n de samboende vinda sig till den offentliga omsor-
gen och ans6ka om hjilp och ockséa for den nirstiende att ac-
ceptera, som den anhériga ovan berittar, med visst motstand ta
emot hjalp frain hemtjansten. Ocksa Backstrom (2010) beskri-
ver att de anhorigas yrkesarbete ofta ger ett legitimt motiv som
underlittar férhandlingarna om omsorgsatagandet och ger be-
gripliga skil for begransning av det.
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Situation for anhorigvardare som ger omsorg till férildrar,

vuxna barn, syskon eller niagon annan, ir sialedes annorlunda
jamfort med omsorgen om livspartner. Omsorgsgivare som
inte bor tillsammans med den person de hjilper kan ocksa fa
ett omfattande omsorgsatagande och bli upptagna av omsorgs-
uppgifter dagligen. Vilka uppgifter som atagandet kan omfatta
har att gbra med avstindet samtidigt som det dr naturligt att ta
hinsyn till omsorgsgivarens yrkesarbete, familjeliv och sociala
situation i 6vrigt. Uppgifterna kan besta av dagliga telefonsam-
tal, administration av sjukvardsbesék och handliggarkontakter
samt vissa hushéllssysslor sisom veckostidning.
— Det birjade vil egentligen med att ... det dr tio — toly dr sedan nu, nin
pappa han kénde att nu ville han inte kora bil lingre och sa fragade han
om jag ville kora en gang i veckan di sa de kunde veckohandla och det
gorde jag ju si garna. /... Vi bar alltid ... alltsi jag och min man,
triffat mamma och pappa mycket, si det var naturligt att gira det. / .../
Det holl pa nagra dr sa dér. Sedan blev ju pappa sdmmre, rent fysiskt och
det blev mycket uppgifter som utikades. / .../ fixa med lakarkontakter
och ordna sa han fick ledsagare till sjukhusbesok och sa. Och samtidigt
birjade mamma tackla av lite ocksa./ .../ Jag har handlat och fixat och
donat. Och min bror, han har kort hem nagon gang emellandt och sa har
han stidat och rijt den biten sa han har haft den uppgiften. For det sa
Jjag, att jag kan inte gora allt, det gar inte, man gar i ddck da.

Omsorgsgivare kan pa distans administrera omsorgskontak-
ter, hora sig f6r hur det gar och om allt 4r som det ska och pa
sa vis svara for den trygghetsskapande kontakten. Diremot ar
det inte moijligt att pa distans ge omsorg vid flera tillfillen un-
der en dag eller finnas till hands om den nirstiende behéver
hjalp med kritiska intervaller, utan dréjsmal, eller om den nir-
staende sjalv inte kan pakalla hjilp. Det dr dessa omstindighe-
ter som enligt undersékningar dr orsaken till att dldre till slut
ansOker om att fa flytta till sarskilt boende — det gar inte lingre
uppratthalla tryggheten om man bor sjilv (Westlund & Persson
2008, 2004, Westlund 2001). For dldre som bor tillsammans
med en anhorig forskjuts kvarboendes grins med den anhori-
gas omsorgsatagande.
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Forskning om omsorgsmonster i nordiska linder visar att
aldre foredrar offentlig hjilp framfoér hjalp fran barn och sldk-
tingar. De dldre dr vana vid att klara sig sjdlva och vill inte bli
beroende av anhoériga. Personlig autonomi och kinslan av obe-
roende ir viktiga for de flesta. Det gor att manga aldre hellre
vander sig till hemtjansten 4n till anh6riga nir de behéver hjilp
regelbundet. Det har gjort hemtjinsten till en generellt mycket
uppskattad dldreomsorgsinsats. Trots att den offentliga ildre-
omsorgen beskrivs som en rittighet upplever manga dnda att
det dr ett stort steg att ansOka om hjilp och drar sig for sa
linge det gar. Manga utnyttjar ocksa maltidsservice och fard-
tjanst som de enda insatserna under ling tid innan de anséker
mer omfattande hjilp. Méjligheterna f6r dldre med god eko-
nomi har 6kat for kép av olika typer av servicetjanster. Ocksa
hemtjdnsten har med tiden férdndrats sa att dldre har mojlighet
att anlita olika servicebetonade punktinsatser som hemsind-
ning av dagligvaror, veckostidning, maltidsservice och fard-
tjanst som avlastning,.

Anhorigstodet 1 kommunerna kan sigas bygga pa tanken om
7vardkedja” dir de forsta linkarna handlar om information om
mojligheten att fa socialt stéd och praktisk hjilp, sasom vi
beskrev i kapitel 4. De allmidnna serviceinsatserna till anhoriga
har férebyggande syfte och grundar sig i hog grad pa anhorigas
egna aktiviteter i samverkan med andra i familjens sociala nit-
verk. De andra trygghetsskapande insatserna bestar av det ndi-
rekta anhorigstidet, det vill siga av de offentliga insatserna till
nirstaende. Samtidigt som den nirstiende far hjalp av éldre-
omsorgspersonal fir den anhdriga avlosning. For anhoriga i
studien ar stidet #il] ndrstaende det absolut viktigaste anhorigsto-
det. Detta bekriftar resultat fran annan forskning som ror dldre
och deras anhériga och som visar att det viktigaste stodet till
anhoriga ar att det finns en vil utbyged aldreomsorg. Den ir en
nédvindig forutsittning for att inte anhoriga ska tvingas ta pa
sig ett storre ansvar dn vare sig de sjilva eller deras nirstiende
vill. Bade for den nirstaende och f6r den anhoriga ar det ytterst
betydelsefullt att anhoriginsatsen inte dr framtvingad av brist pa
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offentlig dldreomsorg (Szebehely 2005, Sundstrém & Malm-
berg 2009, 2000).

Utmairkande i omsorgsberittelserna ir att omsorg ar en di-

mension i den relation som parterna — anhériga och nirstiende
— har till varandra redan innan omsorgsinsatsen blir patagligt
framtridande. Man hjilps at med vardagliga sysslor nir man
triffas, som den anhériga ovan berittar. Den anhériga himtar
forildrarna nar det dr dags att veckohandla och man gor det
tillsammans. Efter en tid stiller man om sina egna rutiner for
att kunna utritta sidant som férildrarna behéver hjilp med
och man tvingas planera sina egna sysslor sd att det finns moj-
lighet att ombesorja saidant som férildrarna behéver. Man dis-
ponerar inte lingre sin lediga tid utifran sina egna behov utan
man behover forst tinka pa om nirstiende kan klara sig tills
man har moéjlighet att komma till hjalp.
— Mamma och pappa var vildigt tacksamma och glada nér vi kom ...
men_jag tror inte det var nagon som sag mig i den hdr sitnationen for mina
egna behov / .../ Det var vildigt stressigt for man fir ingen tid for sig
sjly.

Anhoriginsatsen till fordldrar eller en annan person innebar

for de yrkesarbetande ett nytt omsorgspussel dir olika intres-
sen och aktiviteter konkurrerar om tid och uppmirksamhet. En
av de anhoriga siger att egentligen var det forst efter att mam-
man flyttat till sdrskilt boende som hon sag hur upptagen hon
hade varit de senaste aren.
— Det har varit sa inrutat, sirskilt pa lordagarna — vi gjorde nagot dren-
de i stan, jag och min man, och sedan hilsade jag pa mamma. Klockan
var bara ... tidig, tidig eftermiddag, jag tror inte hon var mer an haly tva.
Jaha, vad gor vi nu — alltsa det har har inte hant pa tio ar. For da har vi
haft en hel del och gora hemma hos mamma och pappa, och sedan hos
mamma da. [ .../ Vi gdir vl och fikar, det har vi inte gjort pa manga dr
liksom sd, tar en fika pd stan — vi kom inte ihag ndr sist vi kunde gora
det faktiskt.

Vi har atergett ndgra vanliga omsorgsmonster 1 anhorigom-
sorgen och ska i det féljande presentera anhorigas reflektioner
och erfarenheter av de olika omsorgssituationer som utgdr en
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visentlig del av deras vardagsliv. Vi ska forst belysa erfarenhe-
ter av avlosning i hemmet hemtjinst och genom dagverksam-
het och direfter erfarenheter av heldyngsomsorg i korttidsbo-
ende och till sist erfarenheter av anhorigomsorg efter flyttning
till sarskilt boende.

Avlosning i hemmet

Villkor for avlosning

Avl6sning 1 form av hjilp i hemmet dr den vanligaste formen
av anhorigstod. Avlosning som begrepp anknyter titt till den
anhoriginsats som formedlas av en anhorig som bor tillsam-
mans med en omsorgsbehévande nirstiende, vanligtvis en
livspartner. Utgangspunkten ér att den anhoériga har ett om-
sorgsatagande som innebdr omsorgsansvar och diarmed ett
behov av tidvis avlosning fran atagandet och frihet fran ansva-
ret. Avlosning bygger siledes pa tanken att anhériga som frivil-
ligt har dtagit sig ett ansvar for en narstdende persons omsorg
behéver omsorgsfri tid for sin egen del.

Nir vi talar om avl6sning f6r det tankarna till den anhorigas
behov av personlig autonomi och frihet frain bundenheten som
omsorgsatagandet innebdr. Begreppet avlosning anvinds som
synonym till ’avlastning”. Avlastning har méjligen nagot star-
kare betydelse av att underlitta atagandet och lyfta av savil
fysiska som psykiska péafrestningar som ett omsorgsarbete in-
nebdr. Sambhillets erbjudande om avlosning/avlastning till an-
horiga kan ocksa ses som ett erkidnnande av anhoriginsatsen.
Men i detta erkidnnande finns en dubbelhet som anhériga ger
uttryck for genom att beskriva att de kidnner férvintningar och
krav pa att ata sig omsorgsansvaret. Det fOrstirks av att avlos-
ning i de flesta kommunerna i landet dr en knapp resurs — det
beviljas inte frikostigt nir det behévs.

I de flesta kommunerna erbjuds avlésning som allmin servi-
ce utan behovsprovning. Antalet timmar som den anhériga da
torfogar Gver dr begrinsat liksom antalet tillfillen avlosning
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kan anlitas — i Smaland dr en vanlig tumregel 12 timmars avlés-
ning per manad — och bara undantagsvis oftare dn en gang i
veckan. En annan avlosningsform i hemmet dr behovsprévad
hemtjinstinsats enligt socialtjdnstlagens bistindsparagraf. En
férdel med denna insats dr att den kan utformas individuellt
betriffande bade omfattning och innehall, om behovet bedéms
som skaligt. Ett individuellt utformat stéd kan dé tillgodose
behov hos nirstiende samtidigt som den anhérigas behov av
avlosning tillgodoses. Detta giller ocksa dagverksamhet som
kommunerna kan erbjuda biade som allmin service och som
behovsprévad insats. En ytterligare form av avlosning ér hel-
dygnsomsorg under ett antal dygn pa ett korttidsboende.
Dygnsomsorgen erbjuds dock enbart som behovsprovad insats
enligt bistindsparagrafen. Insatserna som kommunerna erbju-
der som allmin service dr 1 regel avgiftsfria, men kostnad tas ut
for maltider. Det tillkommer ocksd kostnad for resor. Flera
behovsprévade insatser ér avgiftsbelagda. Detta innebar att de
behovsprovade insatserna kan bli férhallandevis kostsamma —
beroende pa avgiftssystemet i den enskilda kommunen.

Behovsprovning av bistandet

Anhorigvardare kan saledes inte ans6ka om avlésning i form av
hemtjianst, dagverksamhet och heldygnsomsorg enligt bi-
stindsparagrafen, det kan endast den nirstiende sjilv gora.
Om den nirstiende inte sjilv kan gora det, kan ansokan limnas
av legal foretridare, en person som har utsetts till juridiskt om-
bud, god man eller forvaltare. Sjilva bistandsbedémningen sker
alltid utifrin den sokandes behov. Vid bistindsbedomning
behover savil anhorigas som ndrstiendes 6nskemal inhdmitas,
men det ar alltid den ndrstiende som avgdér om han eller hon
vill nyttja hjilp och bistandsbeslut om avlosning giller alltid
den nirstiendes behov (Ds 2008:18). Om den nirstaende inte
onskar ta emot nagot offentligt stoéd kan det i realiteten dven
torhindra anhérigvardarens maoijlighet att nyttja direkta insatser
som han eller hon i princip har méjlighet att anséka om for
egen del. Om den nirstiende inte accepterar avlosningen kan
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det bli oméjligt f6r den anhoriga att ta del av stédsamtal, att
delta i en anhoriggrupp, i en rekreationsvistelse och ta emot
hemtjinstinsatser for egen del. Anhérigomsorgen om en livs-
partner kriver sdledes samsyn mellan parterna.

Fortydliganden som ges kring handliggningen av dessa bi-
standsdrenden betonar anhoérigas delaktighet i bistindsutred-
ning men att det dr den bistindss6kandes vilja och instillning
till eventuella insatser som ér avgorande vid bistindsbedom-
ningen. Handlaggaren har ansvar for att informera vilka insat-
ser kommunen och i férekommande fall frivilligorganisationer
kan erbjuda. Det dr ocksa viktigt att kommunen regelbundet
haller kontakt med anhoriga och féljer upp att stédformerna ar
tillrickliga och om den anhdriga fortfarande har méjlighet och
orkar fortsitta att ge insatser och om den nirstiende vill ta
emot den anhorigas insatser. Av dokumentationen ska det
framga vilka beslut och atgirder som vidtas samt faktiska om-
stindigheter och hindelser av betydelse. Handliggaren ska
efterfriga den anhorigas onskemal och dokumentera dessa.
Socialstyrelsen (2010b) skriver i Meddelandebladet att det hit-
tills finns liten erfarenhet av behovsprévat stod till anhoriga.
Var rundfraga till samordnare bekriftar detta. Det dr ovanligt
att anhoriga har fitt del av behovsprévade insatser for egen
del. Diremot har de flesta kommit i kontakt med bistands-
handlaggningen nar det giller behoven hos nirstaende.

En av de anhériga som under manga ar haft ett omsorgsata-
gande gentemot sina foérildrar berittar om bistindshandligg-
ningen:

— Det var inga problem att fa hjalp, alltsa det gick snabbt, det gick jitte-
bra. Jag har alltid haft bra kontakt med bistandshandliggarna. Nar jag
har varit orolig och jag har ringt och sagt att nu dr det sa och sa, nu beho-
ver mamma och pappa mer hjdlp. Javisst, siger de, och sedan satte de in
hjdlp och sedan gick det ndgra veckor eller ndagon manad, sedan ringde hon
tillbaka, hon ville stamma av lite, da kanske vi kunde plocka bort ndgot
.. alltsd jag tyckte det var en bra strategi. / .../ Sa fort jag tyckte att det
hdr ... nu funkar det inte lingre, sa bara satte de in alltibop. Sedan gick
det en tid och sedan dterkom de och sa stamde vi av lite och sa kunde vi
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kanske backa pa vissa saker. For det dr ju sa nar man tycker det gar pa
tok, da blir man ju lite sa ddir att nu ... sd att dérfor bar jag aldrig ...
jag har inte behivt tata eller dverklaga, ingenting sadant.

Liknande erfarenheter har ocksd nagra andra anhériga om

samarbetet med bistindshandliggare som bemoéter anhorigas
synpunkter pa omsorgen. Men anhorigas erfarenheter varierar
framfor allt ndr det giller utférandet av insatsen.
— Jag hade hembjilp ett tag, men det stir jag inte ut med. Folk kommer
och kar nyckeln i dirren. / .../ Det var ju olika jamt och di skulle jag
[forklara, eftersom han inte sjily kan siga nagonting. Jag hade det nagra
dagar i somras, ndr han hade ramlat, da kunde han ju inte ga heller och
Jag hade inte de bjalpmedlen som krivdes, sa da hade jag det ett tag.
/ .../ Nej, det dir avbestillde jag. Sa jag kdmpar sjil.

I kommunerna gors behovsprévningen av bistindshandlig-
gare som sedan hinvisar till en utférarorganisation. Utférandet
av de beslutade insatserna kan ske av en kommunal enhet men
ocksa av en entreprenor eller ett privat foretag. I Smaland sker
dldreomsorgen huvudsakligen 1 kommunal regi och det ir
ovanligt med annan huvudman trots att alternativ erbjuds i de
storre kommunerna.

Anhorigas erfarenheter fran hemtjanst

Anhoriga i studien har savil positiva som negativa erfarenheter
av hemtjinstinsatserna. En anhorig berittar att hemtjinsten
alltid har varit flexibel och kunnat tillgodose de behov som
hans hustru haft. En bidragande orsak i just det hir fallet kan
vara att den anhoriga dr yrkesarbetande. Det finns ocksa studi-
er som tyder pa att det kan vara littare f6r min som anhoriga
att fa kompletterande stod (Larsson 2006, Lindelof & Ronn-
bick 2004)

— Nar jag jobbade heltid, sa tyckte jag att hon behovde lite tillsyn helt
enkelt, sa att jag visste att det fungerade. Da ringde jag till hemtjanst och
da kom en av tiejerna hem till oss och vi pratade igenom det. Och sedan
glorde jag ett schema efter mitt arbetsschema. Det foljde hemtiinsten da . ..
sd att det fungerade ju. Det var ju inget speciellt de skulle hjdlpa henne
med, utan det var ju mest bara for att dka dit.
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— Nu efter hennes olycksfall har vi tagit hemtianst pa morgnar och kvl-
lar. Och dr jag hemma sd ginge det val andd, men jag jobbar ju. Da kan-
ske jag aker ivdg vid halvfemr pa morgonen och da dr det bra att det
kommer nagon till henne och bydlper henne. Sa hon kommer upp — hon dr
Ju uppe innan hemtjansten kommer — men da kan jag dka ifran, jag
bebiver inte tinka pa det helt enkelt. Och likadant om jag dr ute pa
kvdllen, di kommer de di med och hjilper henne. [ .../ Jag tycker en
annan far en kick med nar de kommer, de dr glada och pigga.

Den anhoriges erfarenheter visar att insatserna fran hem-

tjansten har gjort det moijligt f6r honom att skéta arbetet och
vid behov fa egen tid utan att han behover oroa sig for nir han
limnar hemmet. En annan anhérig som ocksa far avlésning
frin hemtjinsten beskriver hur virdefullt stédet dr. Hon har
enbart positiva erfarenheter av stédet och personalens bemo-
tande.
— Jag tycker att det bista stidet dr att de kommer hem till mannen. ldag
skulle vi inte reda ut det utan den hyilpen. Det tycker jag dr jittebra. De
ar jattefina, diskreta, fina. Jag skulle aldrig kunna tinka mig att det
skulle gi sa bra med just det, med stid och sant. For det har det verkligen
glort.

Hemtjinsten ar ovirderlig, nir den fungerar som bist, siger
anho6riga, men nir den inte fungerar sammanhénger problemen
oftast med organisatoriska fragor och hur kommunerna lokalt
styr anstilldas arbete. Anhorigas negativa erfarenheter har pa sa
vis olika orsaker. Det finns organisatoriska skillnader mellan
kommunerna och det kan finnas skillnader som giller persona-
lens kompetens och arbetssitt. Skillnader finns ocksa mellan
arbetsenheterna inom en och samma kommun.

Skillnaderna kan dven handla om lokala traditioner vid hand-
liggning av drenden och behovsprovning. Det dr vanligt att det
finns mer eller mindre uttalade normer och riktlinjer som styr
handliggarnas bedémning av vad som anses som skaligt. En
sadan fraga giller handliggarens bedémning om behovet kan
tillcodoses pa annat sitt. De lokala riktlinjerna kan innebira att
det ar mycket svart for samboende att fa hjilp och sékande
forvintas vinda sig till anhériga. Den offentliga omsorgen tri-
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der in motvilligt som partner férst nir andra mojligheter ér
uttomda. Riktlinjerna kan pa sa sitt handla om vilka drendety-
per och uppgifter som prioriteras och vidare hur mycket tid
utforaren forfogar over for de olika uppgifterna. Det dr vanligt
att beslut anger vilka uppgifter som den sékande har beviljats
hjalp till, mojligen ocksa hur ofta uppgiften ska utféras. Fra-
gorna om nir, hur och av vem de beslutade insatserna utférs
kriver en ytterligare forhandling och en 6verenskommelse med
utféraren. Det i sin tur kan innebiéra att organisatoriska férhal-
landen och personalhinsyn far genomslag i utférandet av sto-
det. Flera studier visar att utférarorganisation 1 manga fall sak-
nar de resurser som fattade beslut fOrutsitter och personal
pressas hart for att tidsmassigt klara de beslutade uppgifterna
(Thorsen 2003). En av de anhoériga formulerar effekterna av
bristande resurser med att siga

— ... bela den hdr vardinratiningen dr organiserad effer arbetstagarna
som en arbetsplats, inte for de som bebhover den har varden. Det dr arbets-
organisationens logik som géller, det man behover schemaldggs efter organi-
sationens och personalens bebov. Arbetet organiseras inte efter den som
behover bjalp. / .../ Det dr manga steg som miste tas innan du kan
kdnna att personalen dr kompanjoner i det har.

En negativ omstindighet som hinger ithop med utformning-
en av beslut dr att de ildre fiar en svag forhandlingsposition
gentemot myndigheten i och med att de inte far ett beslut som
giller viss bestimd omsorgstid. Om de far ett beslut om exem-
pelvis en timmes hjilp 6kar mojligheten att disponera tiden till
det som for tillfallet 4r mest angeldget. I stillet begransas dldres
ritt till inflytande av rutiner som personalen utvecklar fér att
klara av arbetet. De aldres inflytande over stodet giller sa lang-
re inflytandet inte kommer i konflikt med arbetslagets/ enhe-
tens rutiner, skriver Tove Harnett (2010) 1 sin avhandling om
aldres inflytande. Fordelningen av tid for varje enskilt drende
styrs ofta av resursférdelningssystem som skapats for kommu-
nens behov av utgiftskontroll. Nackdelen ar att dessa styrsy-
stem samtidigt styr motet med de édldre och férutsittningarna
for omsorgssamarbetet dir nyttan av omsorg skapas. Ofta pa-
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verkas bade de éldres och personalens inflytande negativt och
insatsen forlorar flexibilitet.

Riktlinjer for avldsning i hemmet
Utvecklingen av anhoérigstodet har 1 vissa kommuner lett till en
sarskild avlésartjanst. Det innebdr att det har utarbetats riktlin-
jer for avlosning i hemmet. I dessa preciseras de uppgifter som
avlosare ska och inte ska utféra. Det kan handla om att avlosa-
ren inte ska utféra nagra hushallssysslor. I tjansten ingar endast
tillsyn under den tid som den anhériga inte 4r hemma. Riktlin-
jerna kan ocksa precisera vad som menas med nodvindig till-
syn, hur ofta avlosning kan beviljas och antalet timmar per
tillfille. I vissa kommuner finns det sirskild personal som sva-
rar for avlosning och deras arbetstider kan vara avgoérande for
nir avlosningen ir tillginglig. En av de anhoriga berittar om
sitt missndje med avlosningen:
— Det tyckte jag att jag kunde anvéinda lite ndr jag jobbade, att de gick en
promenad med honom och han fick nagonting och ata. Om de gick nagon
promenad vet jag inte, han hade fatt smirgas och mjilk, och glaset och
kniy och grejer de hade anvint, det stod i diskhon odiskat. 1 ad ska en
sddan gira som kommer hem till en? Mina tidningar var losta korsord i.
Den som kommer och ska vara hos honom da mellan ett och tre till ex-
empel [ .../ da tror jag att de dr ute och gar och pratar lite. Jag sa ju det,
vad jag ville att de skulle gira. / .../ Da tar man vil for givet att de
atminstone skoljer av glaset. Och inte liser korsord for sig sjilva.

Riktlinjerna har tillkommit i samband med att kommuner
har infort den avgiftsfria avlésningen. Avlosningsservice stan-
dardiseras och blir ddrmed mindre flexibel. Den kan i stort sett
bara anlitas for att anhoriga ska kunna limna hemmet nagon
timme 1 veckan for att pa dagtid utritta ett drende och gora
nagra inkop. Diremot gar det inte att anlita den avgiftsfria ser-
vicen om den anhoriga behéver avlastning och den nirstaende
ndgot annat an passiv tillsyn.

I Smaland har samtliga kommuner efterhand infért mojlig-
heten till avlosning i hemmet upp till ett visst antal timmar per
manad, men tjdnsten dr inte avgiftsfri i samliga kommuner.
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Antal avgiftsfria timmar per manad varierade mellan som ldgst
atta och som hogst 30 timmar per manad, nar vi stéllde rund-
fragan. I en av kommunerna beviljades avlosning endast efter
individuell provning fran fall till fall, det gillde ocksd antalet
timmar. I ytterligare en kommun gavs avlésning vanligen med
06-12 timmar per manad efter behovsprovning. Det verkar
dessutom vara vanligt att dven ritt till de avgiftsfria timmarna
provas och anhoriga far vid bifall ett principbeslut som ger
dem mojlighet att utnyttja timmarna efter en 6verenskommelse
med den ansvariga f6r bemanningen.

Behovsprévningen ter sig onodigt byrakratisk med tanke pa
att anhorigomsorg i grunden dr ett frivilligt omsorgsatagande.
Behovsprévningen tenderar att uppfattas som férmynderi och
som ett hinder — som myndighetens sitt att styra bort anhori-
gas efterfrigan och fa dem att ta ett storre ansvar utan att det
kostar nagot f6r kommunen. Samordnare f6r anhorigstédet har
lagt mirke till att anhoriga avstar frin stod som inte ar lattill-
gingligt. ”Det ir inte sjilvklart att man ska fa det, i det finns
det lite av det hir att man forst maste huka sig”, sdger en av de
anhoriga.

— Det dr omstindligt for anhirigvardaren att ringa in for att fi sina av-
giftsfria timmar. Man maste nd en enbetschef som i sin tur tar kontakt
med planerare i stillet for att ringa planeraren direkt, ndr man fatt ett
generellt bistandsbeslut om avgifisfria timmar. Anbirigvdrdare drar sig for
att ringa och stira. (Samordnare)

— Men sen dr det ju mycket som ska forberedas om man ser ett foredrag
och att det skulle jag vilja ga pa. Da madste det klaffa sa att de kan
komma och det ar... alltsa... det dr sa mycket hinder tycker jag. Fast
det dr sma hinder sa tycker jag att det dr sa mycket planerande och plane-
rande. Sa ibland fortar det glidjen att gora det man vill.

Den anhoriga sitter fingret pa kranglet som gor att man drar
sig for att anlita avlosartjansten. Det dr sa mycket planerande
for att fa vardagen fungera. Uppgifterna om hur manga som 1
realiteten anlitar avgiftsfri avlosning dr osidkra eftersom kom-
munerna inte har nidgon skyldighet att dokumentera insatser
som erbjuds som allmin service till anhoriga. Enligt den natio-
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nella statistiken som ar tillganglig har avlosning 1 hemmet anli-
tats av knappt 5 000 personer (i hela landet) som far vard av
anhorig (Socialstyrelsen 2008). Med tanke pa hur manga anh6-
rigvardare som finns, dr antalet rapporterade fall forvanansvirt
lagt. En forklaring dr att anhoriga inte kianner till mojligheten
att fa avlosning och dirfor inte efterfragar det. En annan for-
klaring kan vara att behovsprovningen vicker obehag hos an-
horiga nir myndigheten ska bedéma ritten till nagra timmars
frihet fran det ansvar de frivilligt atagit sig.

— Minsta lilla grej sa slar man pannan blodig och sa blir det kanske
andd ... som mitt anhirigstid, det visste jag inte ens om att jag hade ratt
till, och forst sa erbjod de mig en timme, da levde min mor och bodde i N,
och jag sa att jag hinner inte mer an duscha. Och sa fick jag tva timmar,
dd for jag som en galning ndgra veckor och min mor var gammal och tyck-
te inte alls det var roligt att jag kom, for hon sag ju att jag satt pa sprang
for och aka igen. Nu har jag fatt tre timmar, det dr vad jag far i veckan.
Men man skulle vilja ... komma ... ut och dta lunch med nagon vénin-
na och sa dar.

Nir det giller den avgiftsfria avlésningen dr den mycket be-
griansad i tid och hur ofta det far utnyttjas, det giller av allt att
déma dven den behovsprovade avlosningen. Det verkar inte
heller vara mojligt att fa avlosning pa kvillar och helger. Det
kan bero pa att anhoériga inte har ansokt om det utan i stillet
anpassat sig till utbudet. Det moraliserande bemétande som
anhoriga berittar om 4r vanligare 1 kvinnors omsorgsberittelser
an det ar i mannens berittelser. Kvinnorna som anhérigvardare
tillskrivs inte behov av personlig autonomi i samma utstrick-
ning som minnen. Nagra yrkesarbetande kvinnor har kunnat
hivda det medan de pensionerade kvinnorna foérvintas falla
tillbaka till en traditionell kvinnoroll som husmor och om-
sorgsgivare ndr de har limnat arbetslivet.

Nagra kdnnetecknande drag i utvecklingen

Nir det giller dldreomsorgens utveckling generellt sett visar
offentlig statistik och forskningsrapporter att det har skett en
atstramning betriffande tilldelning av hemtjinst och sirskilt
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boende. I manga kommuner har det inforts skirpta lokala rikt-
linjer som stramar dt avgrinsningen av de behov som ska till-
godoses av insatser frin kommunen. Sidana riktlinjer har en
pafallande normerande effekt i meningen att de som ansoker
hjalp informeras om utbudet och litt far uppfattningen att det
inte 4r nagon mening med att ans6ka om nagot annat. Trots att
riktlinjerna rattsligt 4r rekommendationer (enligt SoL. och ritts-
praxis ska individens behov alltid avgora) uppfattas de ofta
som regler och hjalpsékande anséker inte om insatser som de
tror att de inte kan fa. Standardiseringen av avlgsarservicen och
normen om 12 timmar per manad ar ett sadant exempel. I en
del kommuner styr avgiftssystem bort efterfrigan av kommu-
nens insatser. Sedan avgiftstaket, den s.k. maxtaxan, inférdes
for att stoppa Okningarna hojdes minimiavgifterna 1 manga
kommuner (Wanell 2002). Det har medfort att mindre omfat-
tande insatser i manga kommuner blivit férhallandevis kost-
samma (Larsson 2006, PRO Pensionaren 2010).

Det har ocksa skett en rad innehallsliga och organisatoriska
torindringar av hemtjdnsten som innebdr att hjilpen kan upp-
fattas som mindre attraktiv. Nagra exempel pa negativ utveck-
ling dr minskad personalkontinuitet, knappare hjilptid 1 f6rhal-
lande till behov och utglesad hjilp med hushallssysslor. Info-
randet av bestillar-utforar-organisation siags ocksa ha medfort
storre avstand mellan de som fattar beslut om hjilpen och de
som utfér den (Larsson 20006, Szebehely 2000, Lindelof &
Ronnbick 2004). Forindringarna uppfattas ha lett till svarighe-
ter att i praktiken utforma hjilpen efter den ildres individuella
och varierade behov (Vabe 2003).

— Enbetschefen for den hemtjanstgrupp som bjélpte min man hemma pa
morgnarna tillhorde de viktiga stodpersonerna under mdnga dr. Hon sag
att jag inte madde bra ibland. Och da kunde hon ringa och sa sa hon jag
stannar kvar ikvill, kan du inte komma upp och prata med mig en liten
stund, sd det gjorde vi da, triffades en lite stund, vi hade fortroende for
varandra. Och jag upplevde henne som vildigt kunnig och duktig och
driftig faktiskt. / .../ Frin borjan si var det sa, att hon sdg till att det
var i stort sett bara fem personer som utforde omsorgen frin hemtjdnsten,
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samma manniskor som kom. Bara for att han inte kunde prata och att
han skulle kanna sig trygg. / .../ Hon bjdlpte till med firdfjanstkort och
hon bjdlpte till med handikappkort och mycket sadant som hon stottade
oss med. Hon bjélpte mig var jag skulle vinda mig och stittade upp den
biten, for det visste jag ju inte. Hon gav mig véldigt mycket. Tyvérr sa blev
hon ju utbytt sedan, for sedan gjorde man ju en organisationsforandring
och sedan blev det ju inte att hon var kvar dir.

Situationen blev sedan aldrig densamma. Man tvingas accep-

tera en hel del eftersom de inte kan bittre, siger anhoriga. 1
vilken utstrickning hemtjinsten kan tillgodose de behov som
anhorigvardare och den nirstiende har, beror pa hur hemtjins-
ten organiseras. Men det kridvs ocksa att anhoriga och nirsta-
ende har egna resurser som ger dem en moijlighet att anpassa
sig till de forutsittningar som giller hemtjinsten. En av de an-
hoériga i studien menar att han och hustrun trots allt har funnit
en 16sning som fungerar hyfsat” som han siger. Han hjilper
sin hustru sedan ett tiotal ar och hustrun far viss kompletteran-
de hjilp fran hemtjinsten.
— Vi hade bjalp pa kvdllen forst ocksa. Allra forst. Men sedan i och med
att hon blev starkare, sa ville hon ju sitta uppe och titta ibland pa TV .
Midnga program slutar ju vid nio och da kommer de frin hemtiinsten
yugo i nio till exempel mdanga ganger. Det var ju inte sa vidare trevligt. Si
da sa vi ifrdn, si att kvdllen har vi for oss gjdlva. / .../ Sa den enda
bjdlpen vi har det dr egentligen pa morgonen, da hjdlper de henne. .. alltsa
hon far ga ut till badrummet, sedan far ju de ta pa tandkrim pa borsten
och sant ddr, sedan gor hon _ju det dér sjilv och tvittar sig med vad hon
kan med vanster arm och sa dar vidare. Men higran, den vinstra sidan
kan hon ju inte tvdtta, for higran funkar inte, sdi den far de ju hjilpa
henne med och sa ddir vidare. Ja, sedan kldr de pa henne och sedan sd. ..
Ja... det dr vad de gor. / .../ Sedan har vi ju... larm ocksd, si att nu
ndr jag ar hdr, om hon skulle behiva ga pa toa till exempel, da trycker
hon pa larmet och da kommer de fran hemtiiansten.

Paret har anpassat sig till hemtjinstens rutiner i si motto att
hustruns hjalpbehov tillgodoses nir det tidsmissigt passar
hemtjiansten. Pa andra tider far hustrun hjilp av maken. Moj-
ligheten till hjilp pa kvillen har de avbojt eftersom personalen
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slutar eftermiddagspasset vid niotiden. Sa tidigt vill hustrun inte
gora sig fardig for singgiende. Makarna har valt att vara for sig
sjalva pa kvillarna. En viktig forutsittning for 6verenskommel-
sen dr att maken bade orkar och kan hjilpa sin hustru med
sadant som hon inte klarar sjilv. Pa sa vis anpassar sig makarna
till utbudet.

Hemtjinstinsatserna 1 sig skiljer inte pa nagot mirkbart satt
fran den personliga omsorg som hon skulle ha fatt om hon inte
haft anhérigomsorg férutom insatsernas omfattning. Sjilva
hjalpinsatsen hon far dr nog sa lik, men hon behéver ingen
hjalp med hushallssysslorna da maken skoter dessa och hon har
dessutom kunnat vilja bort kvillshjilpen da den inte kunde
utformas efter hennes 6nskemal. Makarna dr for tillfillet ”hyf-
sat” nojda med den hjalp de far, men det beror pa att de har
resurser att anpassa sig till utbudet.

Avldsning i form av dagverksamhet

Dagcentralerna kan tillgodose behov utéver det
materiella

Dagverksamhet ér ett begrepp som i det offentliga sprakbruket
delvis har kommit att ersitta begreppet dagcentral, som tidigare
syftade pa bade lokal och verksamhet med social inriktning och
som bedrevs 1 anslutning till institutioner bl.a. inom aldre och
handikappomsorgen. Pa 1970-talet fanns det inom aldreom-
sorgen drygt 700 dagcentraler i 80 procent av kommunerna i
landet. De flesta dagcentralerna fanns i anslutning till alder-
domshemmen, mindre dn 10 procent var fristiende. Dagcen-
tralerna var da som nu avsedda att komplettera, men ocksa
ersitta viss del av social hemtjanst (SOU 1977:98 s 500). Dag-
centralernas utbud av tjanster och service har férindrats med
tiden, men aktiviteterna for dldre har samma syfte som tidigare:
Att motverka isolering, erbjuda meningsfull sysselsittning, in-
formera och samverka med frivilliga krafter. Under 1980-talet
bedrevs en rad forsoksverksamheter f6r att utveckla det foére-
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byggande arbetet inom den sociala hemtjansten. I en skrift fran
socialdepartementet presenterades ndgra exempel pa utveck-
lingen av triffpunkter, vintjinst och dagcentraler som hade
skapats for att tillgodose manniskors “behov utdver det mate-
riella”, att kdnna att man behovs, att vara accepterad, fa ta an-
svar och inga i en gemenskap (Grip 1987). Kinnetecknande for
exemplen dr att de tar sin utgangspunkt i deltagarnas inflytande
over verksamheten och samarbetet mellan professionella och
olika frivilligorganisationer.

Nir man i slutet av 1990-talet inférde tilligget om anhorig-
stod 1 socialtjanstlagens 5 § dndrade man samtidigt lydelsen i 19
§ och strok raderna ”aktiv och meningsfull tillvaro i gemenskap
med andra”.* 1 praktiken kom dndringen att fa stor betydelse
nir kommunerna av resursskil genomforde de nedskirningar
som utmirker dldreomsorgen under 1990- och 2000-talen. An-
tal personer med social hemhjilp minskade drastiskt och servi-
ce som bedrevs i anslutning till dagcentraler utarmades. Ut-
byggnaden av dagcentraler hade gynnats av statliga bidragssy-
stem pa 1970- och 1980-talen. Nir nya bidragsregler i slutet av
1980-talet infoérdes, ersattes statsbidraget for social hembhyjilp
med statsbidrag f6r stod och hjilp 1 boendet. Detta bidrag gavs
i form av drsarbetarbidrag f6r omvardnadspersonal. Pa 1990-
talet dndrades reglerna ater fran riktade till generella bidrag
(Wahlgren 1996). Inriktning och fokus hade nu flyttats allt mer
fran dldres sociala behov till behov av omvardnad och sjuk-
vard. I denna process fordes de serviceformer som dagcentra-
lerna erbjod till periferin och stramades at. Det skedde samti-
digt som manga kommuner hade bérjat tillimpa mer restriktiv

# 1 samband med lagiindring (prop. 1996/1997:124 s 120—121) éindrades
innehéllet i 19 § SoL. I stillet f6r meningen: ”Socialnimnden skall verka f6r
att dldre minniskor far méjlighet att leva och bo sjilvstindigt och att ha en
aktiv och meningsfull tillvaro i gemenskap med andra” féreskrevs efter
indring: ”Socialndimnden skall verka for att dldre méinniskor far méjlighet
att leva och bo sjilvstindigt och under trygga férhéllanden och med respekt
for deras sjilvbestimmande och integtitet.”(5 kap 4 § SoL sdsom lagen
lyder i dag.)
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bistindsbedomning f6r hjilp i hemmet och sirskilt boende.
Utfallet av dessa atstramningar innebar att de éldre inte lingre
kunde rikna med att fa annat dn praktisk materiell hjilp. Be-
hovsbedémningarna grundar sig inte lingre pa den helhetssyn
som socialtjanstlagen foreskriver, konstaterar dven socialstyrel-
sen, skriver Wahlgren.

Olika typer av dagverksamhet

Avl6ésning under dagtid kan ocksa ske i form av dagverksam-
het. Dagverksamheten kan vara en 6ppen verksamhet som en
form av allmin service, som riktar sig till bade dldre och anho-
riga 1 kommunen. Vanliga bendmningar for sidana verksamhe-
ter som riktar sig till bide anhoriga och nirstdende dr dageen-
tral och tréiff})unkt. Exempelvis 1 Vixjo kommun finns det 16
traffpunkter. % Dessa ir riktade il personer som har svart att
delta i andra aktiviteter. Traffpunkterna kan man besoka nir
man vill, utan niagon ansékan om deltagande eller anmalan om
nir man kommer. Nagra triffpunkter dr 6ppna pa férmidda-
garna, andra pa eftermiddagarna. Aktiviteterna kan variera fran
vecka till vecka. P4 nagra traffpunkter samlas man exempelvis
till prat 6ver en kopp kaffe, pa niagon annan serveras det lunch,
pa ytterligare nagon ér det kortspel som giller varje fredag etce-
tera. Anhorigvardare kan besoka triffpunkten pa egen hand
eller tillsammans med den nirstdende. Och den nirstidende
personens deltagande i aktiviteten ger anhdriga en méjlighet till
avlosning.

Oppna dagverksamheter 1 kommunerna har skilda inrikt-
ningar. Det finns enheter som erbjuder stéd till personer med
siarskilda behov pa grund av funktionsnedsittning som sam-
manhinger exempelvis med demenssjukdom, stroke eller
hjirnskada. I verksamheten fokuseras da stéd for att behalla
och utveckla funktioner, exempelvis genom trining av ADL-
aktiviteter, trining av fysiska och/eller kognitiva funktioner

46 Informationen hir bygger pa informationsblad utgivna av Vixj6 kom-
mun.
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samtidigt som deltagarna sjunger, dansar, spelar bingo, dukar
och bakar. Aktiviteterna ar kontaktskapande och erbjuder moj-
lighet till sysselsittning och social samvaro. Nagra exempel pa
allmin service till personer med demenssjukdom och personer
med sirskilda behov dr Rosenhill och Solglintan samt Lundens
dagverksamhet inom Vixj6 kommun. Pa Rosenhill och Sol-
glintan arbetar underskéterskor som har tit kontakt med en
demenssjukskoterska. Deltagarna betalar en avgift for frukost,
lunch med efterritt och eftermiddagskaffe. Kostnad for fard-
tjinst tillkommer. Oppettiderna ir frin mandag till fredag
klockan 9 till 15 (eller 14.30). Narstiende och anhoérig som
behover rad och stdd har mojlighet att vinda sig till anhorig-
konsulenten. For att komma till dagverksamheten krivs en
intresseanmalan till enhetschefen. Lundens dagverksamhet ar
likartad men dar arbetar underskoterskor och Roda korsets
trivilliga.

Dagverksamhet kan ocksa vara en behovsprévad insats som
den nirstiende maste ans6ka om hos bistindshandliggaren i
kommunen. Sadana dagverksamheter i kommunerna har van-
ligtvis en rehabiliterande inriktning och de dr avsedda for en
viss malgrupp, exempelvis personer med demenssjukdom eller
andra funktionshinder. Behovsprovningen kan gilla deltagande
1 olika omfattning, nigon enstaka dag i veckan, nagra timmar,
eller upp till sex timmar per dag. Dagverksamheten dr anpassad
till deltagarens funktionsnedsittning men dagsprogrammet kan
1 Ovrigt ha ungefir samma innehall som program pa de 6ppna
enheterna. En skillnad jimfért med de Oppna enheterna ir att
verksamheten mera liknar dagvard dir personalen tillgodoser
deltagarnas behov av social och medicinsk omvirdnad. Ett
exempel pa dagverksamhet som omsorgsform och som ir rela-
tivt vilkdnd dven utanfér Smaland, dr dagverksamheten Klock-
aregarden pa Oland for personer med demenssjukdom.

Ibland bedrivs det bade 6ppen och behovsprévad dagverk-
samhet i samma lokaler. Ett sidant exempel utgbrs av aktivi-
tetshuset i Emmaboda kommun dir det anordnas aktiviteter i
form av allmin service f6r kommuninvanare, barn, ungdomar
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och vuxna. Aktiviteterna anordnas av olika foéreningar och av
kommunen. Aktivitetshuset i Emmaboda kommun ér till skill-
nad fran de andra dagverksamheterna 6ppet alla dagar aret om.
Samordnare for anhorigstodet har limnat foljande kommenta-
rer om dagverksamhet i sin kommun.

— Vi har ingen permanent lokal utan jag flyttar mig till olika
lokaler beroende pa innehillet i motet.

— Tillgangen till en trivsam och dndamalsenlig lokal dr myck-
et dalig och har inneburit att caféverksamheten upphor f6r
tillfallet.

— En av kommunens dagverksamheter ir ej tillginglig for
dem som ej far firdtjanst, men har svart att ga langt och
uppfoér en brant backe. De finns ingen allmin busslinje
och kompletteringstrafik finns endast tva ganger per
vecka.

— Triffpunkten f6r anhorigvardare ordnas thop med en dag-
verksamhet dir manga dr demenssjuka. Det dr svart for
anhoriga att fa prata om sina fragor.

Meningsfull vardag genom dagverksamhet
I forarbeten till den nya bestimmelsen om anhérigstod fram-
halls att socialtjdnstlagen redan foreskriver att kommunerna
bor underlitta for enskilda att bo hemma och att ha kontakt
med andra (3 kap. 6 § SoL). Kommunerna ska dven verka for
att minniskor som av fysiska, psykiska och andra skil méter
betydande svarigheter 1 sin livsforing far mojlighet att delta i
samhillets gemenskap och leva som andra. Kommunerna ska
ocksa medverka till att den enskilde far en meningsfull syssel-
sattning (5 kap. 7 § SoL). Nir syftet for samhallets insatser for
anhoriga fortydligas far det foljande formulering: att underlitta
tor den enskilda att bo hemma, att frimja kontakter med andra
och motverka isolering, att erbjuda social och medicinsk reha-
bilitering och frimja delaktighet 1 samhallet (Ds 2008:18 s 27).
Ambivalensen till hur viktig den socialt meningsfulla varda-
gen dr framgar av féljande omsorgsberittelse. Nar den anhori-
ga tanker tillbaka ger hon uttryck f6r en besvikelse pa den om-
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sorg som hennes mor fick av innan hon tvingades flytta till
demensboende. Hennes livskvalitet paverkades av bristerna i
stodet hon fick.

— Mamma blev beviljad, nér hon blivit dnka, att hon skulle besika dag-
central for att komma i kontakt med andra och fa lite stimulans. Och da
skulle hemtjanstpersonal aka dit med henne. Da var hon ivdg en gang och
sedan ville hon inte och sedan gav de upp. Det kan jag tanka att det,
tycker jag, inte var helt okej, alltsa de skulle ha arbetat mer med mamma
och motivera henne och forsoka trina henne i det att hon dakte ivig en eller
tva ganger i veckan. Det tycker jag att de giorde det litt for sig och bara
sdger att hon vill inte. Jag tror att de tyckte det var bekvimt och slippa.
/ .../ Alltsi ska de ta mamma med sig ... di ska hon liksom aktiveras
... da far man ta pa henne och folja med henne, men det hir jobbet med
att motivera och lirka, det fanns inte. / .../ Det tycker jag var en stor
brist, for jag tror att det hade varit bra for mamma och komma ut och
komma dver den har radslan av att triffa mdanniskor som hon inte kénde
och ... for trots allt sa tror jag att hon ... ville gomma sig hemma for hon
ville inte visa upp sina tillkortakommanden |/ .../ Men med ritt personal
som hade ratt utbildning sa hade det nog gatt tror jag. For mamma har
alltid varit valdigt social. / .../ Da kunde hon blivit lite mer stimulerad
och kanske spukdomen hade kunnat ... jag vet inte om det ar si ...
hallas tillbaka lite. Hon kanske hade haft littare for vissa saker. Men
det var sa att ville hon inte folja med, ja, dd siutar vi med det och sedan
var det inte mer med det.

Den anhoriga berittar om den fas i demenssjukdom som
innebdr att personen som insjuknat drar sig tillbaka 1 stillet f6r
att sOka stéd och bekriftelse i social samvaro med andra. Trots
att personalen dr tillmétesgiende forstar de inte symtomen
som kommer till uttryck i tillbakadragenheten och ser inte po-
ingen med att lirka. Personalen kéinner inte till hennes sociala
sida utan lyssnar mera till oron for att méta andra och sjilvbe-
stimmandet vilket far negativa konsekvenser, mamman blir allt
mer ensam och isolerad. Det dr samtidigt litt att forsta perso-
nalens dilemma och den anhériga siger:
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— Men det dr svirt alltsa, mamma ar ju jattebestamd och det dr val de
[lesta demenssjnka, kan jag tinka mig, det dr inte sd litta och dvertala
dem heller.

Samtidigt dr det sa att professionellt gehor innefattar kom-
petens for att uppticka mojligheter, kunna anvinda dessa och
vigleda. I ett omsorgsarbete giller det att identifiera det ritta
tillfallet ndr personen som behéver hjilp kan ta emot det, ér
forberedd for en forindring och sedan folja med tills trygghe-
ten infinner sig. Aldre minniskor gér i allminhet vad de kan
tor att uppratthélla en vilbekant vardag ocksa nir de drabbas
av fysiska eller psykiska funktionsnedsattningar. Swane (1996,
2003) menar att denna strivan efter att klara sig sjilv sa mycket
och sa linge som moijligt representerar den dldre personens
autonomistravanden. Autonomistrivanden ir handlingar som
syftar till att bevara kontinuitet och kinda handlingsmonster i
vardagslivet om villkoren ofrivilligt férdndras av sjukdom eller
funktionsnedsittning. I fallet ovan ger personal inte den éldre
tillrickligt med tid att vinja sig vid ett nytt sitt att tillgodose
sociala behov och den ildres sjilvbestimmande, sisom perso-
nal tolkar det, inskrinker i stallet fOr att utveckla hennes auto-
nomi.

Stodets positiva varden
Sasom vi har beskrivit ovan ses de forebyggande sociala insat-
serna dter igen som betydelsefulla, sirskilt nir det giller anho-
rigstodet och den avlésning som anhoérigvardare behover fran
sitt atagande. En anledning kan vara att det under ett par de-
cennier av samhillsekonomiska skil inte har prioriterats verk-
samhetsformer som tillgodoser sociala behov. Nir det giller
dagverksamhet menar man nu att den kan st6dja anhoriga och
nirstiende pa flera sitt:
e anhoriga far egen tid nir den nirstiende dr pa dagverk-
samheten,
e verksamhetens rehabiliterande innehill kan undetlitta for
bida: om nirstidende kan behalla resurser underlittar det
anhoriginsatsen,
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e pi dagverksamhet kan bdda triffa andra minniskor i
samma situation,

e det kan erbjudas méjlighet att fa information och stédsam-
tal av kunnig personal,

e aktiviteter tillsammans med nirstiende och andra kan bi-
dra till kinslan gemenskap,

e anhoriga kan fa hjilp och ny kunskap for att hantera be-
svarliga situationer,

e kinslan av gemenskap med andra skapas av mojligheten
att dela erfarenheter och upplevelser med andra.

En av de anhériga kommenterar dagverksamhetens betydelse
med positiva ordalag.

— Eftersom jag bar jobbat hela tiden sa fick han ju redan fran forsta
birjan delta i dagverksambeten tvi dagar i veckan. / .../ Och den perso-
nalen som ar dar dr ju fantastisk. Och de har ju inte bara brytt sig om
honom, de har brytt sig om mig ocks.

Men utvecklingen av dagverksamheten har ocksd negativa
drag. Det handlar bland annat om integrationen av olika mal-
grupper. En professionell strategi i verksamhetsplanering kan
innebira att man bortser frin enskilda individers behov och
fokuserar pa kollektiva 16sningar f6r olika grupper av brukare.
— Det jag tyckte var trakigt, det var att man blandade dldergrupperna si
valdigt mycket. Han var ju bara i 60-drs alder och mdnga av de andra
som var dar var ju i 80-dars dlder och han hade ingenting gemensamt med
dem. [ .../ Da efterlyste jag ju att man skulle separera de yngre och de
dldre, inte sd att man inte kan tréffas, men de har ju inte samma vitalitet.
.../ Sa det dr svart for honom nér de andra dr mycket gamla och lite
dementa.

Anhorigas berittelser visar att offentligt stod till den nérsta-
ende ir viktigare dn nagonting annat. Det dr en av anledningar-
na till att anhoriga lagger sa stor vikt vid stodets kvalitetsaspek-
ter.

— Ja, jag har sagt att det bista stod jag kan fa, det dr att det kommer
ndgon och bydlper henne sa att hon blir lite battre. Det dr... det skulle
vara det absolut bésta stid jag skulle fa, att nagon hjdlpte, tog del i och
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bekymrade sig for att hon skulle kunna gora lite framsteg och klarade sig
gjdly lite battre. Det skulle hydlpa mig vildigt mycket, da kdnner jag att
da ar jag inte ensam om det dar.

Manga andra anhoriga delar den hir erfarenheten: Ju battre
stod den nirstiende kan fi, desto littare blir livet £6r bada, den
anhoériga och den nirstiende. Anhoriga efterstrivar ofta part-
nerskap som underlittar livet genom delat ansvar. Det paverkar
livskvaliteten positivt fo6r bada. Enligt Socialstyrelsens (2008)
statistik har drygt 11 000 av dldre som bor hemma insatsen
dagverksambet. Jamfort aret innan har antalet 6kat med ca 1 000
personer. Syftet for alla som har nyttjat dagverksamhet har inte
varit avlosning till anhérigvardare, men 1 de fall da personen
dven har anhoriginsatser har informella omsorgsgivare fatt
mojlighet till avlosning.

Stod och uppskattning fran sociala natverk

Den offentliga omsorgens informalisering sammanhanger med
intentionerna att dldre bor kvar hemma sa linge det ar mojligt
och att manniskor med funktionsnedsittning har ratt till egen
bostad och sjilvstindig livsforing. De strukturella férandring-
arna har pagatt under en liang tid, men spanningarna tycks ha
Okat under de senaste artiondena. De uppgifter som samhillet
har ansvaret for har blivit allt mer flerfacetterade och kom-
plexa, samtidigt som den offentliga omsorgen ér utsatt for
kostnadspress. Det driver fram spinningar i form av férvint-
ningar pa att familjerna tar ett storre ansvar och gér dnnu mer.
Detta sker i en tid da arbetslivet kriver allt hogre effektivitet av
arbetskraften. Arbetslivet tar generellt sett lite hdnsyn till fami-
liseringen av omsorgen 1 samhillet. Av anhérigvardarnas berit-
telser framgar att arbetsgivarens installning och stédet fran
arbetskamraterna har stor betydelse for att klara en livsavgo-
rande férindring och bli anhorigvardare.

— Ndr jag vil borjade jobba igen si fick jag vildigt mycket stod ifran
mina arbetskamrater och fran mina chefer. Det har jag varit evigt tack-
sam for och fortfarande har jag stid nar jag behover vara ledig och ga ifran
for att folja honom pa likarbesik och allting sidant. / .../ Jag har ju
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Jobbat heltid dnda till forra aret, si att det dr Rlart att visst har jag be-
hovt vara ledig. Men sedan har jag ett roligt jobb, ett jobb som intresserar
mig och somt ... ndr jag dr dér sa upptar det mina tankar och det har jag
varit tacksam [for och jag tycker fortfarande effer trettio ar att det dr jitte-
roligt.

Det dr klart att ett omfattande omsorgsatagande forutsitter
flexibilitet av arbetsgivaren for att anhoriga ska kunna kombi-
nera yrkesarbete och anhoriginsats. I regel kravs det dessutom
att de offentliga insatserna ér litt tillgidngliga, flexibla och palit-
liga. Den anhériga berittar att det korttidsboende dar maken
vistades frin borjan fungerade bra utifrin de behov som fanns.
Det fanns knappt nagot som personalen inte kunde 16sa, siger
den anhoriga. Tiderna fOr vistelserna var flexibla och persona-
len tillmotesgiende och stédjande. Det underlittade mycket
mojligheten att kombinera anhérigomsorg och yrkesarbete.
Men sa ar situationen inte riktigt idag. Den nirstiende hinvisas
nu till en enhet diar omsorgen ir simre, siger den anhoriga.

Yrkesarbetet kan vara, sisom for den anhoriga ovan, ocksa
en arena for aterhdmtning och stéd, om arbetsplatsen har de
kvaliteter som den anhoriga beskriver. Det ar samtidigt latt att
se risker med partnerskap i omsorg dir flera parter med i grun-
den olika intressen maste samverka. Problem med de offentliga
insatserna har omedelbara dterverkningar pa anhoérigvardarens
andra livsomraden: arbetet, samlivet och sociala natverk.

En positiv omstindighet for den informella omsorgen i
samhillet 4r de demografiska faktorerna som visar att de aldre 1
samhillet har syskon och barn 1 stérre utstrickning an tidigare
generationer. I var studie kommer detta till uttryck genom den
betydelse anhériga med omfattande omsorgsatagande tillskriver
sociala nitverk, familjen och vinnerna.

— Jag fick lira mig valdigt nrycket genom mammas lillasyster, hennes man
fick ocksd stroke. Just det hér att man madste ta tillvara det som finns och
gora det bista av situationen som dr. Och det kanske har varit drivkraf-
ten till att leva sa normalt som det bara gar for var situation. Vi ska
forsoka och triffa ménniskor, fast inte si manga pa en gang. Och vi ska

203



aka ut med bilen och titta och hitta pa saker. Sa gor vi mycket. 1/i aker
ut i skogen och lyssnar pa faglar.

Forlusten av vinner nimns av nistan alla samtidigt som de
vinner man har ger virdefullt stéd. Slikt och vinner utfor
bland annat sidana materiella insatser som 1 manga kommuner
inte utfors av den offentliga omsorgen (Sundstrém och Malm-
berg 2009). Det ir inte heller ovanligt att anhdriga anlitar servi-
ceforetag som kan utféra en del av insatserna som de sjilva
inte orkar eller hinner med. Utbudet av hushallsnira tjanster
har 6kat och det uppskattas av anhoriga som har ekonomiska
resurser for att kopa tjanster (Szebehely 2005). Det forekom-
mer ocksd att familjerna sjilva bekostar trining och rehabiliter-
ing som inte finns i det offentliga utbudet. Ett uppenbart hin-
der for grupper av ildre och funktionshindrade ir att de har
knappa ekonomiska resurser for att képa de tjanster som de
skulle behéva av service- och vardféretag pa den 6ppna mark-
naden. Pa landsbygden och i mindre orter finns det inte heller
alltid utbud av sddana tjanster. Generellt sett stir de dldre i
samhillet for en storre del 1 resursomférdelningen mellan gene-
rationer 4n de yngre generationerna nir det exempelvis handlar
om utbyte av gavor och tjanster, visar Haller6ds analys 2006.

Avldsning i form av heldygnsomsorg

Olika former av korttidsboende

Avl6sning i hemmet kan kompletteras med andra avlosnings-
former, av dagverksamhet som vi beskrev ovan eller av hel-
dygnsomsorg i sirskilt boende, som vi ska fokusera i detta av-
snitt. Heldygnsomsorgen ir en behovsprévad insats enligt soci-
algjanstlagen. Kommunen ansvarar for boendets kvalitet och
har hilso- och sjukvardsansvar for de boende till och med
sjukskoterskenivd. Landstinget svarar for lakarinsatserna. De
boende har tillging till personal med omvardnads- och sjuk-
vardskompetens dygnet runt. Avgifter uttas enligt kap. 8 social-
tjanstlagen och § 26 hilso- och sjukvardslagen. De lokala be-
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nimningarna for sirskilda boendeformer varierar. Termerna
korttidsvard och korttidsboende anviands hir som synonymer
liksom vixelvard och vixelvis boende. Nir det giller boende-
formerna ar 7sdrskilt boende” en samlingsbeteckning, i kom-
munerna skiljer sedan beteckningarna f6r de olika enheterna
for permanent boende, dldreboende, serviceboende och trygg-
hetsboende ar ndgra exempel.

For heldygnsomsorg finns det sirskilda enheter for korttids-
boende, eller korttidsplatser 1 sdrskilt boende. Korttidsboende
innebdr att omsorgsmottagaren flyttar in tillfalligt och far om-
sorg och omvirdnad av personal pa enheten. Med vixelvard
eller vixelvis boende avses aterkommande perioder i sdrskilt
boende och 1 hemmet. Dessa omsorgsformer ér insatser som
beviljas efter ansékan av kommunens handliggare till den nir-
stdende. For tilltrdde krivs att behoven dr omfattande och att
hemtjinst och kanske ocksa hemsjukvard bedéms otillrickliga,
vilket ocksa giller vid ansékan om permanent boende. I en av
smalandskommunerna finns det en trygghetsplats fér den nir-
stiende om anhorigvardaren skulle bli sjuk. Den narstiende
kan dd vistas pa sidrskilt boende i tre dygn utan bistandsbe-
démning, berittar samordnaren for anhoérigstddet, men hon
siger ocksd att trygghetsplatsen dnnu inte har efterfragats av
nagon.

Svaren pa rundfragan om hur ofta nirstiende kan fa ta del
av korttidsboende for att anhoriga ska fi avlGsning visar en
variation fran ett dygn till par veckor per manad. I enstaka fall
forekommer vixelvis boende som innebir en vecka hemma
och tre veckor pa sirskilt boende. Vanligtvis resonerar kom-
munerna som sd att nar man behéver omsorg pa sirskilt boen-
de mer 4n halva manaden anses behovet sa stort att man bor
flytta permanent till sdrskilt boende. Flexibilitet vid korttidsbo-
ende begrinsas ofta av att platsen delas av tva eller flera om-
sorgsmottagare. Da gar det inte att tillfdlligt forlinga vistelsen
eftersom en annan omsorgsmottagare behdver platsen. Ingen
av kommunerna i Smaéland har infort s.k. hotellbokningssystem
som innebir mojlighet att boka sa manga dagar at gangen som
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den nirstiende Onskar. Systemet kan ha nackdelen att nirsta-
ende inte kan vilja pa vilken enhet plats erbjuds om platserna
finns spridda i kommunens boendeenheter. Ett alternativ till
detta dr att en enhet ges funktionen att tillgodose kortvariga,
tillfalliga behov och de som behdver service sjalva far vilja nar
de vill anvinda sig av mojligheten.

Tanken vid dygnsomsorg ir att den nirstiende erbjuds kort-
tidsboende pd ndgon av kommunens boendeenheter och att
den anhoriga samtidigt far mojlighet att vila och samla krafter.
En av de anhoériga beskriver detta:

— Sd drdet ... och det inser han ocksa, han ser ju att jag dr tritt nar han
Ska dka. Sd de forsta tva kvillarna ... tre kvdillarna efter han har akt
sa vill jag helst inte gora nagonting, for da mer eller mindre bara sover jag
eller gar runt och bara dr. Sa att ... det dr vl det han inser, att det ar
viktigt att jag maste hamta mig annars sa kan vi inte ha var tid tillsam-
mans.

— Tiden som han dr hemma, de florton dagarna, det kallar jag for kvali-
tetstid. Da baller inte jag pa och stida och greja och dona en massa, utan
Jjag gor bara det jag dr tvungen till och gora. Sedan skiter jag det andra
ndr han dr borta. Och da dter vi god mat och vi forsoker hitta pa lite av
varje. / .../ Fir mig dr det viktigt med den hir gemenskapen som vi
andd har, vi tycker ju om varandra. Vi ... har ett bra dktenskap trots
allt. Och dd tycker jag att det dr viktigt att vi har den tiden vi dr till-
sammans att det blir en bra tid, /[ .../ dd ska han riktigt kdnna att han
ar valkommen hem och att nu dr det mysigt hir hemma. Hur tritt jag an
dr och kdnner att det dr jobbigt, sa dr det ju tomt hér hemma nér bhan dr
borta, man blir ju vildigt ensam. [ .../ Sa det har dr ... det dr vildigt
dubbelbottnat, det dr jattesvart och forklara. Det finns tva sidor av det,
det gir det ... alltsd jag tycker ju om honom, jag skulle aldrig orka stilla
upp sa har om inte jag tyckte om honom.

Anhorigas erfarenheter av korttidsboende dr delade. Det har
att gora med att omsorgen pa boendeenheterna varierar. Anho-
riga som dr kritiska till avlosningsformen menar att innehallet i
den omsorg som erbjuds ir sa torftigt att det dr svart att moti-
vera den nirstaende att anséka om avlosning. Nirstiende gor
det enbart av omtanken om sin partner och det vicker skuld-
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kinslor hos anhorigvardaren. Det gér ocksa att korttidsboende
1 realiteten inte ar en sadan forebyggande insats som anhoériga
och nirstaende har forvintat sig. Men nir anhorigas egna kraf-
ter inte lingre ricker till har de ingen annan utvig.

— Eftersom han inte trivs dar, han vill ju egentligen inte vara dar, dr det
tungt. Det dr jattetungt. Men samtidigt sa kdnner jag det, att nar han
har varit hemma i fjorton dagar da orkar jag inte langre. Och ... om inte
han dr borta sa kommer det hdr aldrig och fungera har hemma.

Vixelvis boende i korttidsboende och i hemmet har den

fordelen att anhorigvardare kan fa en lingre sammanhingande
tid for aterhamtning och egna aktiviteter. Men avbrotten i an-
hériginsatsen dr pafrestande, sirskilt om den nirstiende van-
trivs. Anhoriga med negativa erfarenheter av avldsningen upp-
lever dessutom att det dr svirt att paverka de avgérande om-
stindigheterna pa enheten dir omsorgskulturen dr passiv och
oengagerad.
— Nr han skulle dit forsta gangen sa tog jag ledigt frin jobbet, fir jag
skulle vara med honom och sa tinkte jag att personalen kanske vill inter-
yna mig och fraga om saker och ting / .../ Men personal, hon bara pe-
kade oss in i ett rum da ... dér inne ska han vara och vi gick dit och jag
packade upp hans saker och si / .../ Sedan ... si sa jag till henne att
... jag dr ledig idag och dr det nagonting du vill fraga om sa svarar jag
gama pa fragor. "Det bebhivs inte, det stir i journalen”, sa hon och s
gick hon. Jaha tankte jag, det har kdndes inte s bra. Personalens ointres-
se, det kdndes inte bra. Det ar sex ar nu han varit dar. Och det dar lifa-
dant, varje gang han ska dka dit si ar han ledsen och jag ser pa honom
hur trakigt han tycker det ska bl

Vid detta forsta mote med en personal sitts tonen och béade
den nirstiende och den anhérig far veta sin plats. I den posi-
tion de tilldelas ses de inte som personer med unika egenskaper
och erfarenheter som dr till nytta i omsorgen. De behandlas i
stallet som foremal for dtgirder som avgors av personalen.
Anhorigas omsorgsberittelser visar att vissa enheter for kort-
tidsboende har lang vig till anhorigstédets mal sisom dessa
formulerats 1 underlaget till riksdagsbeslut.
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— Jag har forsokt och prata ... jag var ju pa samtal med enbetschefen och
sedan den som ansvarig for hans omsorg och jag framforde ju de bar ... for
de undrade varfor han inte trivdes dir borta ... och jag forklarade for dem
varfor, men det har inte hant ndgonting. / .../ Och det ar inte bara jag,
for det dr ju manga av de andra anhiriga som séger detsamma. De sdger
likadant, de dr fortviviade, men sedan dr jag ju den, att jag tycker inte
heller att det ar ndgon idé och brika, nar han dr dar utan man far ju
forsoka hantera saker och ting sa bra som mdjligt, for jag dr ju ridd att
det gar ut dver honom och det vill jag inte. / .../ Da blir stammningen
valdigt trakig.

Som anhorig kan man inte gora sa mycket mer dn att kom-
pensera — sisom manga anhoérigvardare gér. De besoker nir-
staende, ibland dagligen och forséker ge hjilp och stéd som
den nirstiende inte kan fa under vistelsen i korttidsboende.
Anhorigas beroende av den offentliga omsorgen tenderar att
utgora ett hinder f6r samtal om omsorgen och tysta berittigad
kritik. Anhoériga upplever att det ar en risk som kan fa 6desdig-
ra konsekvenser for den narstaende.

— Jag skulle aldrig vaga. Jag skulle aldrig vaga, for jag vet ju inte hur de
skaulle bebandla min man sedan. |/ .../ Det dar hemskt, men si ... jag
upplever det sa och jag tror inte jag har fel.

Anhorigas omsorgsberittelser visar dilemma som har att
gora med beroendet av omsorgen och den makt som omsorgs-
organisationen har over deras situation. De system som finns
tor klagomalshantering verkar inte fungera sa att anhoriga kin-
ner sig trygga nog for att framféra sina synpunkter pa omsor-
gen dir det finns brister. De kinner att deras synpunkter inte ar
vilkomna och de dr ridda for att det kan bli virre — inte bara
for dem sjilva, utan dven for den nirstiende. Anhorigvarda-
rens perspektiv pa omsorgen dr dnnu inte en fullt legitim ut-
gangspunkt for samtal om omsorgen utan det kan uppfattas
som ett hot. I det hir avseendet skiljer sig bemo6tandet mellan
enheterna — bland personalen finns det i regel ocksa eldsjilar
med positiv instillning. Men anhorigas negativa erfarenheter
visar att anhorigstodet inte dr en integrerad del av omsorgen.
Det forutsitter att anhorigperspektivet ses som tillgang.
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Korttidsboendets manga funktioner

Westlund (2009b) har beskrivit korttidsboendet som en kame-
leont i dldreomsorgen pa grund av dess manga olika funktio-
ner. Grundtanken ér att boendet ar tillfilligt, 6vergiende och
kortvarigt. Nagra typiska situationer dr att den ildre hinvisas
plats pa korttidsboende i vintan pa ledig plats pa sarskilt boen-
de eller i vintan pa att kunna flytta hem igen efter exempelvis
sjukhusvistelse. En undersokning i Kalmar lin visade att enhe-
terna hade manga funktioner:

e Att ge anhdriga avlGsning, antingen vid enstaka tillfille el-
ler mer fortlopande och regelbundet i form av vixelvis
boende

e Att ge mojlighet for den enskilde att aterhimta sig efter
sjukdom/skada.

o Att ge den enskilde tid for trining/rehabilitering efter
sjukdom/skada

e Att ge handldggaren tid till fortsatt och fortlopande utred-
ning och stillningstagande till framtida boende

e Att erbjuda den enskilde en bostad i vintan pa och under
bostadsanpassning

e Att erbjuda den enskilde en bostad i vintan pa att ligen-
het/rum i sirskilt boende blir ledigt samt

e Att ge den enskilde omsorg och vird i livets slutskede.

Vid vixelvis boende aterkommer omsorgsmottagare till boen-
det varannan vecka, for tva eller tre veckor at gaingen och vistas
hemma diremellan. Huruvida insatsen innebir rehabilitering
for nirstiende beror pa behoven och enhetens resurser. Enhe-
ter med rehabiliteringsinriktning finns i vissa kommuner, men
langt ifran i alla. Diremot édr det vanligt att det finns sirskilda
s.k. demensenheter. Hur korttidsboende i realiteten fungerar,
har att géra med hur omsorgen fungerar dir kommunen erbju-
der plats. Eftersom omsorgsmottagarnas behov ir sa olika ar
enhetens fOrutsittningar att bemdéta behoven avgérande for
hur vistelsen upplevs. Det dr ovanligt att dessa enheter for
korttidsboende kan erbjuda individuellt utformat stéd, vanliga-
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re ar att den som behéver korttidsvard forvintas anpassa sig till
utbudet och enhetens rutiner, visar omsorgsberittelserna.

I Socialstyrelsens Ligesrapport 2007 redogbrs att antalet
personer som beviljats plats for korttidsboende har minskat,
antalet boendedygn daremot har 6kat. En forklaring som ges ar
att en Okad andel av platserna i korttidsboende ar upptagna av
personer som vintar pd plats till ett permanent boende i en
sarskild boendeform (Ds 2008:18 s 27). Det talar for att kom-
munernas resurser dr otillrickliga for att kunna tillgodose be-
hoven av dygnsomsorg vid avlosning av anhérigvardare. Enligt
Socialstyrelsen hade nastan 11 000 aldre insatsen avlosning i
form av korttidsvard/boende i december 2008. Antalet perso-
ner med insatsen korttidsvard/korttidsboende hade enligt den
hir uppgiften 6kat med ca 2 000 personer sedan 2007.

Erfarenheter av korttidsboende

Anhorigas berittelser bekriftar i flera avseenden korttidsboen-
dets olika funktioner. Anhoérigas positiva erfarenheter handlar
om att de i samband med den nirstiendes korttidsboende har
fatt tid att anpassa sig till en ny situation. De har fatt informa-
tion om vad som krivs av omsorgen hemma och hur olika
hjalpmedel fungerar och for att planera f6r dndringar i hemmil-
jon. En av de anhoriga berittar om samarbetet med personal i
korttidsboende.

— Det kommer jag ithag med nin man innan han skulle aka hem nar han
fatt sin stroke. Han fick ligga kvar pa korttidshoende i tre mdanader tills
buset var fardigt. Och under de tre manaderna — jag var ju hos honom
ndstan varje dag. Dar fick jag ntbildning av personalen. De lirde mig ga
med rullstol och ga fran sing till rullstol och tvirtom och toalett och hft.
De visade mig jattemycket dér. Det har jag baft nytta av faktiskt.

Tiden pa korttidsboendet i vintan pa anpassning av hemmil-
jon var till nytta genom den handledning den anhériga fick av
personalen. Korttidsvarden var en del i rehabilitering och ater-
himtning till nirstaende. Pa ett liknande sitt upplever en annan
anhorig makens vistelse pa en demensavdelning. Han far det
stod som han behéver pa avdelningen. Det vicker inte lingre
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kinslan av otillrdcklighet hos den anhériga utan hon upplever
vistelsen som naturlig del i omsorgen, hon fir samtidigt den
avlosning som hon behéver och kan se fram emot veckan da
den nirstiende ater dr hemma.

— Jag kdnner sjily i min roll som anhirig att jag har mognat mycket i det
hdr och vara anbirig. Alltsa ndr jag limnar maken pd avdelningen, sa
lammnar jag honom och jag gar inte och besiker honom den veckan med
mindre dn ndgot som jag dndd ska eller sa. Den veckan, det dr den veck-
an han dr déar och da... Han dr lugn nar han dr dar. Han har det bra.
Och sen si ndr han dr hemma hos mig en vecka sa har vi det bra. Det
finns ju de som sdger, ja, men gar du inte in och besoker? Nej, det gor jag
inte. Jag har inget daligt samvete heller. Jag kanner att den veckan, det dr
min vecka.

— Jag tycker ju da att den veckan da min man dr pa avlastning sa forsta
dan nér han dker ivdg s di bara schbbh ... [ .../ Jag tycker att det ar
sa skint. Dd kdnner man fribeten riktigt och jag kan kira till mina
barn utan att behova tinka pa att jag ska hem.

I bada berittelser bottnar den positiva erfarenheten i att den

nirstiende far professionell omvardnad och de anhériga ir
trygga med den omsorg som ges. Anhorigas negativa erfaren-
heter har didremot att géra med att vistelsen 1 korttidsboende
inte motsvarar forvintningarna och tillgodoser den nirstiendes
behov. En anhorig berittar om svarigheterna som uppstod nar
de ans6kte om korttidsboende.
— Han var ju si pass dalig sa han var tvungen och ha eget rum och det
sokte jag di hos handldggaren. Nej sa langt har vi inte kommit dn, sd att
de fan fi det. Nej, sa jag, men han maste ha det, for det gir inte annars,
[for dd blir det bara en gang och sedan far jag inte dit honom mer. De ville
sdtta honom i dldreboendet, i ett dubbelrum och ingen egen toalett, det
skulle aldrig ga med honom, med hans kdansliga mage. Och det blir vérre,
for nu dr det blgjor ocksa, som jag byter, for han kdnner inte alltid ndr
avforingen kommer. Nej, det fick jag och di fick jag overklaga. Och det
gick ju till lansritten. De tyckte att han kunde val sitta i ett dubbelyum
sa linge da, tills vidare. Nej det gick jag inte med pa for det hade inte
gtt.
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Den anhoriga lyckas inte formedla de sirskilda omstindig-
heterna av betydelse for att korttidsboendet blir en positiv erfa-
renhet och en inledning till vixelvis boende som framéver kan
ge den avlésning som den anhoriga behéver. Den anhériga far
vid provning av behovet beskedet att kommunen inte har
kommit sa langt att de kan erbjuda plats i ett enkelrum. Pro-
blemet att man inte har moéjlighet vilja enhet aterkommer dven
1 andra omsorgsberittelser, men mera ovanligt ar att kommu-
nerna inte kan erbjuda enkelrum. Kommunerna erbjuder kort-
tidsboende, menar de anhériga, men det dr svart att fa en plats
dir omsorgen kan tillgodose de sirskilda behoven. Andra pro-
blem som anhoriga tar upp ar geografiskt avstand vilket hindrar
dem besoka den nirstiende.

I grunden verkar svarigheterna handla om samordning och
planering av kortvariga insatser till olika grupper av ildre och
funktionshindrade. Om det dessutom finns en brist pa platser i
kommunens boendeformer, forstirker det problemen. Den
forebyggande ansatsen — att stod till nirstaende ges i ett tidigt
skede — tillintetgérs om kommunen endast kan erbjuda stédet
till dem med de storsta behoven. Det dr ocksi otillfredsstillan-
de att korttidsboende inte kan ges pa enheter dir det finns re-
surser som krivs pa grund av en specifik funktionsnedsittning
hos den nirstiende. Skillnaderna i kommunernas anhoérigstod
ar tydliga ndr vi jamfér anhorigas berittelser av omsorgen till
den nirstiende. Platsbristen liksom en annan resursbrist be-
griansar sjalvklart bade bistindshandlidggarens och anhérigsam-
ordnarens mojlighet att f6lja upp och erbjuda den anhériga
forstirkt stod.

— Jag har ju avlastning en vecka och sen har jag han hemma tvi veckor.
/ .../ Men just firra veckan si ringde bistandshandliggaren / .../ Dai
ringde hon och undrade hur vi hade det. Nagon dag innan ringde anhirig-
samordnaren | .../ och undrade hur vi hade det. Jag sa det att det var
kdampigt. Jag kan tinka mig att hon hade tagit kontakt med bistands-
handldggaren eftersom hon ringde upp mig. Jag sa att det gar som forra
veckan dd, men den bdr veckan bar han varit sdmre. Sd just idag har
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bistandshandliggaren ringt till mig si / .../ han ska i stillet vara tvi
veckor pa véxelvarden och tva veckor hemma.

Den anhorigas berittelse férmedlar att hennes behov ar
sedda och att dldreomsorgen idr bredd att bista henne sa snart
hon kinner att hon inte orkar fullfélja atagandet. En uttalad
skillnad mellan olika omsorgssituationer giller demensomsor-
gen och stodet till nirstiende med andra funktionsnedsittning-
ar. Demensomsorgen i en del kommuner har utvecklat den
trygghetskedja som vi har nimnt tidigare och som innebir att
kommunen riknar med att anhoriga som ger omsorg till en
partner med demenssjukdom, kommer att behova allt mer om-
fattande insatser. Anhérigstodet f6ljer darfér utvecklingen nira
for att kunna erbjuda stédet. Detta gér den anhdrigas situation
trygg. Flexibiliteten i1 stodet understods av bistindshandligga-
ren ndr hon far underlag f6r dndring av tidigare beslut. En an-
nan anhorig med en liknande erfarenhet berittar ocksi om
mojligheten att dndra 6verenskommelsen om vixelvis boende.
— Det bdista stidet — det dr att fa avlastning sa att han far komma till
vaxelyarden for da kan man ju koppla av. Men nu kdnns det som, nu
ndr det dr sommar — jag vet inte, men jag tror jag ska ringa och sdiga att
han far stanna hemma nagra dagar till. Pa vintern sa tyckte jag det var
skant nar han kunde aka for han kommer ju inte ut. Det var kallt och
det var bara vi som satt déir hemma. Det blir trikigt for honom. Ndr han
kommer till vaxelvdrden sa triffar han ju lite andra mdénniskor och lite
Jolk omkring sig hela dagarna. Men nu ndr det ar sommar sa tycker jag
att han kan komma ut lite mer. Jag tror jag ska ringa och siga att han
blir hemma nagra dagar till, dver Kristi Himmelsfirdshelgen.

Berittelsen visar att bada ir trygga med omsorgen som ges
och att de sjilva kan paverka perioderna hemma och i korttids-
boendet. De uppskattar omvixlingen som korttidsboende kan
ge och den stimulans som ér svarare att astadkomma hemma.
Men nir korttidsboende inte motsvarar forvintningarna, kan
anhoriga inte slippa sitt ansvar utan bescker den nirstiende
och tillgodoser behov som inte tillgodoses av personalen. Det
kan handla om behov av social kontakt, att ldsa tidningen men
ocksa insatser 1 samband med maltider och promenader.
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— De dr vildigt duktiga dér pa korttidsboendet, men de hinner ju inte ga
ut med honom. Sd att jag brukar dka dit da ett par — tre ganger i veckan
och ga ut med honom for att han ska fa lite sol och lite luft. Det dr som
vanligt, det ar brist pa personal. Det dr valdigt viktigt for oss anhiriga,
att veta att maken eller makan har det bra, for annars kan vi ju inte
koppla av. Man madste liksom veta.

Den anhoriga sitter fingret pa en av de frigorna som de
flesta anser som problem med insatserna till nirstiende: bristen
pa meningsfulla sociala aktiviteter vid korttidsboende. I detta
avseende 4r det stora skillnader mellan kommunerna och mel-
lan sdrskilda boenden dir korttidsboende ar tillgangligt. Bristen
aktiviteter under avlosningen ir inte enbart ett problem f6ér den
nirstiende utan det innebidr en psykisk belastning fér anhorig-
vardaren.

Anhoriga upplever att bristen pa socialt innehéll och aktivi-
tet vid korttidsboende dr en av orsakerna till oron som gor att
anhoriga inte kan koppla av och anvinda tiden for att tillgodo-
se sina egna behov. Anhériga far daligt samvete om den narsta-
ende vantrivs och upplever vistelsen meningslos, kinner sig
overgiven och uttrakad. Men si édr det inte alltid utan erfaren-
heterna av omsorgen vid korttidsboende varierar. Den offentli-
ga statistiken visar generellt en svag efterfragan av avlosning i
stort sett 1 alla de former som kommunerna erbjuder. Anhori-
gas omsorgsberittelser tyder pa ett samband mellan efterfragan
och innehillet i det tillgingliga stodet.

Den offentliga omsorgens expertsystem ar inte organiserade
for att se den enskilda individen med sina personliga behov. De
ir mer inriktade pa att organisera brukar- och patientfléden.
De professionellas méte med brukare och patienter sker visser-
ligen ansikte mot ansikte men den struktur inom vilken de ver-
kar har inte den enskilda individens behov som utgangspunkt.
Inom aldreomsorgen finns det i manga kommuner brist pa
enheter med kompetens i demensomsorg. I realiteten bor ildre
med demenssjukdom pé de flesta dldreboendena, men varken
miljon eller resurserna dr anpassade till deras specifika funk-
tionshinder.
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Omsorg efter flyttning till sarskilt boende

Att limna sitt hem for att fa del av den omsorg man behover ar
alltid en livsavgorande forindring. Motiven till att flytta fran har
ofta samband med flera negativa omstindigheter — balanse-
ringen av dessa forutsitter att sokljuset riktas pa alternativ att
flytta #// och de positiva mojligheterna detta ger. Darfor dr fra-
gorna som r6r korttidsboendets kvaliteter sa angeligna for de
anhoriga. Personer med anhoriginsats tar i manga fall steget
fran sitt eget hem till permanent omsorgsboende via korttids-
boende och kanske ocksd vixelvis boende 1 hemmet och 1 sir-
skilt boende. Andra flyttar direkt fran det egna hemmet till
annat permanent boende och férsoker inritta sin vardag for att
kinna sig hemma. En av de anhériga berittar om flyttproces-
sen:

— Mamma har alltid sagt att hon vill aldrig flytta for de har bott i ett hus
som pappa byggde pa 1940-talet. Hon har alltid sagt att jag ska inte bo
ndgon annanstans, jag ska inte bo pa ndagot dalderdomshem, som hon ut-
tryckte det, och jag ska bo har till jag dor. Sa hon pratade mycket om det
har med och bli dldre. Sa jag vet ju att ... att ansika om sérskilt boende
till mamma, det vet jag var mot hennes vilja. / .../ Mina brider ville att
vi skulle gora det langt tidigare dn vad jag gick med pa sa att saga, for jag
sa att hon miste fa bo kvar till hon dr sa pass ... dalig si att det inte gir
pd ndgot annat vis och det gick de ju med pa. Sd jag vet ju att allt det dar
var ju mot mammas vilja, men sa kommer man till en viss punkt da man
madste fatta sidana besiut, for det var farligt for mamma och bo hemma,
hon madde jitteddligt, hon var jitterddd, alltsa det var ju en hemsk
otrygghet som gjorde att hon fick sadana hér mardromsliknande upplevel-
ser. Pa grund av hennes otrygghet sa var jag tvungen till och fatta det be-
slutet.

— Da kdinner man att man gor ett dvergrepp pa nagot satt, men sa har det
Sfunnits det ... att jag vet att gjorde ratt, men det ar ju inget man gor utan
kval [ .../ det var vandor innan och s fick vi ju vanta ett tag, men se-
dan gick det ju sa himla bra, alltsa lingt over forvantan bra for mamma,
hon ... giorde om allt det har till att hir ska jag bo tills jag blir bra igen.
/ .../ Madnga ganger har hon sedan sagt att hon vill hem och hon ska
fhitta hem ndr hon blir bra, men nu dr det ett tag sedan hon pratade om
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det, si att hon ar liksom hemma pd nagot stt. / .../ Men det gick jétte-
bra och hon tycker det dr bra dar, hon dr jitteglad ndr man kommer, hon
har god mat och det ar nog bland det viktigaste, och fika, och de dr ju ett
gdng tanter som sitter och pratar och tittar pa T .

Anhorigas omsorg far ett annat innehall efter det att nérsta-
ende flyttar permanent till sarskilt boende. Det upplever anho-
riga som littnad och som sorg. Fér de samboende dr det en
ofrivillig separation men relationen fortsitter pa avstind. An-
hoériginsatsen overgar till regelbundna besok och att bry sig om
hur den nérstaende har det. Anhériga kan ocksa behalla ansva-
ret for vissa praktiska uppgifter sisom ekonomi, inkop av kla-
der, forbrukningsartiklar etcetera, eller ta ansvar for att den
nirstiende kommer ut. I sidana avseenden behéver nirstiende
ofta hjalp fran anhoriga. “De har ju inte tid att ga ut med dem”
sager anhoriga. Besoken pa sirskilt boende dr emotionellt pa-
frestande sdrskilt om den ndrstdende har svart att anpassa sig,
ar ledsen och lingtar hem. Det vicker hos anhoériga de mot-
stridiga kdnslorna om bade otillricklighet och efterlingtad latt-
nad. Men omstindigheterna tvingar ocksa den anhériga att
anpassa sig till situationen.

— For min del var det skint att fi ldmna dver. Men det dr klart, for hans
del, han hade ju varit dir pa vixelvard i fyra ar sa han var ganska in-
vand med det. Men det dr klart nér beslutet kom att han skulle vara dér
Jamt, da blev det ju lite ... men han har accepterat det ganska fort och nu
ar det inga problem. / .../ Men visst var det jobbigt och dr det fortfarande

. man kdnner att man inte rdcker till. Men ndr inte krafterna ... sa
har man inte sa mycket att vilja pa ... jag hade inte orkat stilla upp
som de gor har.

En annan av de anhoriga berittar att besoken pa sirskilt bo-
ende hos maken ar psykiskt pafrestande for henne.

— Jag har hjilpt honom sedan 2000./ .../ Jag var ju inte gammal nér det
birjade. Forsta fem dren sa doljer man val vad som dr pa ging. / .../
Nu har han bott pa ett demensboende i tre ar, innan bodde han ju hem-
ma, var lite pa avlastning, ndgra ginger bara. |/ .../ Jag forsiker dka till
honom en gang i veckan. I och med att jag aldrig far nagot gensvar frin
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honom sa ibland orkar jag vara en halvtimme och ibland kanske jag dr
ddr en och en haly timme. Men jag fixar inte att mata och sadana saker.

Den anhoériga har kinslan att det foérvintas att hon ska géra

mer dn hon orkar — att hon ska avlésa personal i omsorgen och
delta i omvardnaden. Nir den anhériga far frigan om hon har
fatt stod for egen del och om ndgon talat med henne om hur
upplever situationen svarar hon:
— Nej det kan _jag nog inte siga att det dr. Jag har aldrig triffat nagon
och prata med. Ja, manga sager att du skulle ju bebiva prata med kura-
tor eller psykolog eller nagonting, men det ... jag har aldrig ... jag vet inte
bur man far tag i en sadan en gang.

Den anhoriga hade inget stod de forsta aren, hon drog sig
for att anséka om det, och nir hon gjorde det var bemétandet
inte sa bra. Nu bor maken pa ett sirskilt boende. Besoken dar
ar pafrestande for henne. Hon ir en av omsorgsgivarna som
besoker sin make regelbundet. Hennes insats dr inte sa omfat-
tande 1 tid, men dr den psykiskt pafrestande pa grund av sjuk-
domshistorian, men ocksa pa grund av omsorgshistorian. Det
stod som idag finns f6r anhériga och nirstiende med demens-
sjukdom wvar inte tillginglig nir maken insjuknade. Bristerna ar
en del av omsorgshistorian dven nu ndr maken dr pa demens-
boende. Hon kinner sig inte sedd, hon ir inte uppmirksam-
mad for sina behov och har inte fatt nigon upprittelse.

I anhorigas berittelser sker det en vindpunkt nigon gang
under det senaste decenniet ndr det giller omsorgsberittelser-
na. Den sker nir demensprogram implementeras i omsorgen i
allt fler kommuner och anhérigas situation uppmirksammas.
En demenssjukskoterska finns i méinga andra fall som stod
under hela sjukdomshistorian med erbjudande om individuellt
utformat stod och dessa anhoriga har en mycket ljusare om-
sorgshistoria att beritta om. Flera berittelser som vi refererat
ovan visar att omsorgen sker i1 partnerskap dir de offentliga
insatserna underlittar for anhériga nir det giller det fysiska
arbetet men ocksa betriffande de psykosociala och emotionella
aspekterna av omsorgen. Men s ir det inte alltid. Anhoériga
upplever att det stills krav pa att fortsitta ge omsorg eller det
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tas for givet att de vill fortsdtta. Anhorigas omsorgsberittelser
visar ocksd att den offentliga omsorgen kan vara kinslig for
kritik och har svart att hantera anhérigas synpunkter nir dessa
inte Overensstimmer med personalens uppfattningar. Ett ar-
betslag kan ha uppfattningen att anhoriga inte ska lagga sig i
deras arbete, att den information anhériga forsoker formedla
inte har nagon betydelse for ett yrkesmissigt bemétande och
att enhetens rutiner gar fore och inte kan anpassas till vanor
som omsorgsmottagare forsoker behalla for att kinna sig tryg-
ga. Det dr tungt nir man inte kan paverka den offentliga om-
sorgen. Kulturen pa enheten har helt enkelt inte anpassat sig till
de krav pa kommunikation och lyhordhet som personligt ut-
format st6d stiller. Det som kanske dr det svaraste dr persona-
lens ointresse, det kinns inte bra, siger en av de anhériga.

Problemet 1 manga fall 4r kommunikationen, sidger en av de
anhoriga, som gett upp hoppet om att relationen med personal
pa det boende dir hennes mor vardas kan bli battre. Persona-
len dir forstar inte att de behdéver anhorigas kunskap om den
boende. De forstir helt enkelt inte att den anhdriga vill att per-
sonal beméter den nirstaende med en insikt om “vem” den
nirstdende personen var innan sjukdomen brét ner hennes
personlighet, och hur man kan visa henne respekt.
— V% har haft sa mycket moiten kring det har sa det kdnns som att vi
orkar inte mer. Det far vara som det ar nu och mamma kommer inte att
leva saddr jattejatte lange till. Bara vi ser att hon bar det sa bra som det
gdr nar vi val dyker upp dir. / .../ De hir inte av sig ndr det ar ndgon-
ting. / .../ de dndrar om i hennes lagenhet och miblerar som de vill ha det
/ .../ ndir mamma blev tillrackligt dilig si flyttade de sangen si att det
kunde vara personal pa bida sidorna. Men eftersom det dr en egen ligen-
het ... sd ar det ganska stora forandringar de gor pa eget bevag / .../ och
inte informerar om tecken pd att det ar en forsamring hos den som bor
dar.

Det kanske mest beklimmande i berittelsen ér att den anho-
riga upplever att hon inte har kunnat paverka omsorgen och
inte heller ritta till kommunikationsbristen trots att hon har
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framfért sina synpunkter till enhetschef, sjukskéterska och
personal pa enheten.

— Det dr som, jag vet inte vad, som att prata med en betongvagg. / .../
Kontaktpersonen — hon blir bara arg, nér man vinder sig till henne, sa
egentligen kan man avskaffa kontakipersonen for dér fungerar det inte
anda. / .../ Det dr inte virldens mest positiva bild av det stillet, tyvarr.
Sen ska vi ju saga att det finns ju personal som dr véldigt trevlig nar man
kommer dit. Alltsa alla dr ju inte ... men de dr fa, tyvérr.

Det finns sakert manga orsaker till brister 1 omsorgens kvali-
tet i de enskilda fallen, men det finns dven iterkommande
monster som har att goéra med strukturella férhallanden och
dldreomsorgens generella utveckling. Den forskning som har
analyserat utvecklingen 6ver tid visar att forklaringar till bris-
terna kan sOkas i de stora besparingarna som har genomforts
och fortfarande ir aktuella i kommunerna. Den offentliga dld-
reomsorgen minskade kraftigt under 1980- och 1990-talen och
de dldre som i dag far del av sirskilt boende har mycket omfat-
tande omsorgsbehov utan att omsorgsorganisationerna har
kompenseras f6r detta. Pressen pa personal har 6kat — liksom
pressen pa de dldre att sa lingt mojligt klara egenvarden sjilva.
Forindringarna har inneburit att det offentliga stédet 1 manga
kommuner har ransonerats under manga dr och riktats till de
ensamstdende och de mest hjilpbehévande, och de foérebyg-
gande sociala insatserna nirapa uteblivit helt. Det finns anled-
ning att av denna utveckling dra den slutsatsen att detta har
drabbat sirskilt hart anhoriga som vardar nirstaende som ofta
behéver mer avgrinsade insatser i form av avlésning i hemmet
och i form dagverksambhet, korttidsboende och rehabilitering. I
samtliga kommuner i landet har anhoriga idag mojlighet att fa
stod 1 form av avlosning och i regel finns det ocksa moijlighet
att fa stodsamtal. Men av anhorigas berittelser framgar det att
det i praktiken inte alltid har funnits och fortfarande inte alltid
finns stdd nir det behdvs. Det dr ocksd tveksamt om stodet
utgadr fran att anhorigas dtagande dr frivilligt. Omsorgsberittel-
serna visar att det finns stora lokala skillnader 1 tillganglighet
vid olika behovssituationet.
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Sammanfattning

Den vanligaste formen for avlosning sker genom hemtjinst.
Den ir tillginglig 1 samtliga kommuner i var studie. Dagverk-
samhet och heldygnsomsorg var ocksa tillgingliga 1 nistan alla
kommuner. Men var rundfriaga visade att det fanns en stor
variation hur de olika avlgsningsformerna administrerades och
vilka regler som gillde nir man vill anlita avl6sning. Bland an-
horiga fanns flera som var ndjda med den service som var till-
ginglig och upplevde att den personal de métte var tillmotes-
giende. De positiva omsorgsberittelserna forekom 1 alla tre
linen, men det gillde ocksa berittelserna om brister som anho-
riga menade frimst drabbade den nirstaende. Anhorigas berit-
telser visar att omsorgen i enskilda fall har hog kvalitet och kan
tillgodose forvintningar och behov som anhoériga och nirsta-
ende har. Men si dr det inte alltid utan vissa omsorgsenheter
har problem med att bemoéta alla omsorgstagare pa samma
insiktsfulla sitt, som nagra av anhorigvardarna berittar om.

Anhorigas berittelser visar att de tjdnster for avlosning som
kommunerna erbjuder i1 vissa kommuner har standardiserats.
Tjansterna fungerar bra for anhorigvardare och deras nirstaen-
de om de sjilva har resurserna for att anpassa sig till det som
de kan fa. Det kan gilla tider da avlésning ar tillginglig, hur
ofta avlésning beviljas, behovet av kontinuitet 1 vem som
kommer eller innehallet i tjansten fér den nirstaende. Till om-
sorgsorganisationers svarigheter hor problemet att kunna till-
godose den variation som hinger ihop med de individuella
behov som bade den anhdriga och den nirstdende har.

Hjilp 1 hemmet ar en vanlig insats 1 tilligg till anh6érigom-
sorgen. Relationen till hemtjdnsten kan, som nagra av berittel-
serna visar, vara mindre problematisk fér anhdriga som inte
bor tillsammans med den nirstiende — om insatsen accepterats
av den nirstaende. Forvintningarna pa anhorigas insats verkar
hégre om anhérigvardaren bor med den som behéver hjilp.
Men situationen dr inte heller okomplicerad f6r den anhériga
som pa besok hos nirstiende ser att omsorgen inte fungerar
som tinkt och ser att den ndrstaende far illa. I flera av berittel-
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serna verkar administrationen av stodet fungera smidigare for
min som anhorigvardare dn for kvinnorna som upplever krav
pa att gora mer och kinner sig otillrickliga och som ocksa den
offentliga omsorgen stiller hogre férvintningar pa. Problemen
med hemtjinstinsatserna hanger ofta thop med att den nirsta-
ende har sirskilda behov pa grund av sin funktionsnedsittning
och som enligt anhdrigas uppfattning berittigar dem till ett mer
individuellt utformat stod. Nir behoven inte tillgodoses upple-
ver anhoriga att de egentligen inte far nigon avlastning genom
insatsen.

Den insats som anhoriga lyfter fram som betydelsefull ar
dagverksamhet for den nirstiende. Anhorigas positiva erfaren-
heter giller vid flera fall dagverksamhet eller dagvard for per-
soner med demenssjukdom som tillgodoser den nirstiendes
behov av stimulans och avlésning for den anhdriga, utan att
samtidigt inkridkta pd hennes autonomi och méjlighet att dgna
sig at egna intressen. Men dagverksamhet framstills mer sillan
som en form for avlésning for anhoriga utan det som fokuse-
ras som anhorigstdd dr Oppna triffpunkter som erbjuder anh6-
riga och nirstiende mojligheten triffa andra — dir de anhoériga
maste tillgodose sarskilda behov hos den nirstaende.

Anhorigvardarnas erfarenheter av heldygnsomsorgen priglas
ofta av den sorg de upplever Over att anhorigomsorgen inte
ricker till och att de inte orkar eller kan tillgodose behoven
som den ndrstdende har. Detta stirks av att omsorgsproblemen
varfor den nirstiende maste limna sitt hem fokuseras nar an-
s6kan om heldygnsomsorg beviljas — istillet for att mojlighe-
terna for den nirstdende for omvardnad, stimulans, rekreation,
rehabilitering fokuseras. Anhoérigvardarna tar upp att det vikti-
ga for dem ir till vad den nirstaende flyttar — oavsett om det
giller korttidsboende eller ett permanent boende i sirskilda
boendeformer. For att korttidsboende ska kunna fungera som
en tillfredstillande form f6r avlésning maste den innebéra na-
got som den nirstiende kan uppleva som positivt. Ett grund-
liggande villkor for heldygnsomsorg dr att den narstaende be-
héver det pa grund av sina behov, men ménga anhériga beskri-
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ver att de behov som de uppfattar att den nirstiende har inte
blir tillgodosedda. Omsorgen i samband med avlosning ar inte
utformad efter individens sirskilda behov, den tillgodoser de
mest elementira basbehoven, men saknar inslag av vardagsre-
habilitering. For anhoriga ar det viktigt att insatserna fungerar
bade som avlosning och avlastning. Det ir lika viktigt att insat-
sen upplevs som positiv av bada, av den anhériga och den nir-
staende. Anhorigvardare dr noga med att betona att anhorig-
stodet maste vara individuellt utformat liksom de insatser som
ges till nirstaende: "Problemet 4r ju att nir ni som nu lyssnar
pa oss fyra hir, sa dr det ju sd att var och en hir ér i en unik
situation. Det gar inte paketera 1 nagon slags resultatlésning
och ldgga pa var och en.”

Pa fragan vilket stéd som dr viktigast och mest virdefullt
uppger anhoérigvardare generellt: det dr avlosning. Samtidigt
uttrycker de sin oro for kvaliteten i den omsorg som den nir-
staende far. Brister som anhoriga pekar pa ér att narstiende
inte far social stimulans och aktiviteter som gor vistelsen me-
ningsfull f6r dem. Det dr ocksd dirfér anhoriga ofta fortsitter
att ge sitt stod och besoker den nirstiende — ibland dagligen.
Det medfor att avlésningen inte ger den avkoppling som av-
sags och frigbr den anhdriga frain omsorgsansvaret. Anhoriga
ger exempel pa omsorgssituationer dir samspelet mellan per-
sonal, anhoriga och nirstiende priglas av ett gott samarbete
och vilfungerande partnerskap. Det rader samsyn om vilka
insatser personal ska utféra, det fors en dialog om insatserna
och bade anhoériga och nirstiende har fortroende for den per-
sonal som svarar for insatsen. Personal ir lyh6rda och angelig-
na om att lyssna pa de erfarenheter som nirstaiende och anho-
riga har. Anhériga som upplever att de beméts som en partner
1 omsorgen, ir de som dr mest néjda med insatserna.

Den kostnadsfria avlosningen i hemmet mojliggodr egen tid
och anhoriga far mojlighet att delta exempelvis 1 en anhorig-
grupp utan att varje gang sarskilt behéva anséka om avlosning.
Den dr ocksa ett erkdnnande som bekriftar anhorigvardarnas
behov av egen tid. Men schablonen fungerar ofta himmande 1
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meningen att den uppfattas som en regel for 1 vilken utstrick-
ning avlésning beviljas av kommunen och anhériga drar sig for
att ansoka om utokat tid for sadant som inte ryms i den till-
gingliga avgiftsfria tiden.

Anhorigvardare med ett omfattande omsorgsatagande r en
socialpolitiskt svag grupp 1 samhillet som har svart att gbra sin
r6st hord. Deras stillning har inte férandrats sa mycket till det
bittre under de artionden som fragan har behandlats i offentli-
ga utredningar. Trots detta visar anhérigas omsorgsberittelser
att de har en anmirkningsvird styrka i sin vilja att ta sig an
omsorgen och fortsitta ge omsorg. De erfarenheter som de har
av offentlig omsorg paverkar deras instillning till den offentliga
omsorgen och om dessa dr negativa drar de sig for att préva
det igen om de kan undvika detta. De brister som anhériga
pekar pa ir huvudsaklien desamma som patalas 1 manga aldre-
omsorgsstudier: bristen pa kontinuitet och att stodet inte ar
individuellt utformat. Nir det inte ar det upplever anhérigvar-
dare att stodet inte heller underlittar anhérigvardarens situa-
tion. Och nir de inte kan paverka den offentliga omsorgens
utformning tvingas de i realiteten ta ett storre ansvar dn de
egentligen vill och orkar— anhérigvardare ser ibland ingen an-
nan utvag an att kaimpa sjalv.
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6. Vardagsrehabilitering

Om organisation och huvudmannaskap

Ordet rehabilitering hirstammar fran latinets habilis som bety-
der "tjdnlig”, “’skicklig”. Habilitering innebdr utveckling av ny
tormaga, till skillnad fran rehabilitering, som innebir att férlo-
rad formaga ska atervinnas. Habilitering 4r en term som an-
vinds inom handikappomradet i verksamheter som omfattar
personer som ir fédda med eller som under sméabarnsaren fatt
en funktionsnedsittning. Rehabilitering syftar till att aterstilla
eller minska konsekvenserna av en forlust av en fardighet. I
medicinska sammanhang talar man om trining av en funktion
for att sa langt som mojligt dterstalla det. I sociala sammanhang
ges rehabilitering ofta betydelserna att fa upprittelse, komma
igen och aterhimta sig. Rehabilitering kan bedrivas for att édter-
stalla arbetsféormadgan genom omskolning och arbetstrining. I
psykologisk mening kan sjukdom och skada leda till en om-
stillning, som innebir anpassning och omorientering for att
kunna optimera vilbefinnandet i den nya livssituationen. Reha-
bilitering har viktiga framatsyftande betydelser att komma 6ver
och att komma vidare. Termen rehabilitering har inte nagon
entydig definition utan den ges olika inneborder inom de sek-
torer i samhillet dir man arbetar med rehabilitering. De som
arbetar exempelvis inom kriminalvarden, hilso- och sjukvirden
eller inom arbetsrehabilitering utgar fran sina egna definitioner
(Lindgvist och Hetzler 2004). Detta gor rehabilitering som
term mangfacetterad, rehabilitering kan ges olika syften, den
innefattar olika aktiviteter och rehabiliterare anvinder olika
teoretiska utgangspunkter och arbetsmetoder. Rehabilitering-
ens sektorisering har lett till olika administrativa definitioner
som preciserar uppgifterna och vad de olika organisationerna
menar med rehabilitering, vilka som 4r deras malgrupper och
vilka yrkesgrupper som svarar for aktiviteterna.
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Rehabiliteringens medicinhistoriska rotter

Katharina Stibrant Sunnerhagen (2000) beskriver att rehabili-
tering 1 Sverige har sin bakgrund i de initiativ som togs i slutet
av 1800-talet for att omhinderta barn och ungdomar med
funktionsnedsittningar framfor allt efter tuberkulos och polio.
Hos pionjirerna inom omradet var rehabiliteringen ett uttryck
for en medvetenhet om att de funktionsnedsatta kunde bidra
till samhallets vilfird om de fick ritt traning och de ritta red-
skapen. Anda fram till mitten 1900-talet bedrevs rehabilitering i
anslutning till anstalter och vardhem som svarade f6r boende
och utbildning av funktionsnedsatta. Verksamheten hade tidigt
bade en medicinsk och social prigel. Internationellt har rehabi-
literingsmedicin bl.a. i USA, vuxit fram ur krigsmedicin och
utvecklats for omhindertagande av skadade soldater. Dessa
rehabiliteringsbehov har sedan drivit fram utvecklingen av olika
typer av proteser, rullstolar och andra hjilpmedel samt verk-
samheter inriktade pa aterhimtning vid skador pa armar och
ben, ryggmairgsskador, hjirnskador. En tredje rehabiliterings-
tradition har sina rétter 1 den fysikaliska medicin som utveckla-
des pa kurorterna i det kontinentala Europa i slutet av 1800-
talet. I Sverige tog Medicinalstyrelsen initiativ till att enheter f6r
rehabiliteringsmedicin skulle inrittas pa alla centrallasarett pa
1950-talet, men initiativet ledde inte till omedelbara atgarder
hos landstingen och forst i mitten av 1960-talet tillsattes en
forsta professur i rehabiliteringsmedicin i Goteborg — rehabili-
teringsmedicin som specialitet for likare kriver fem ars utbild-
ning efter legitimation. Arbetsterapi utvecklades i 1800-talets
mentalsjukhus i Europa och de forsta utbildningarna i Sverige
tillkom pa 1940-talet, da arbetsterapi borjade anvindas dven
inom andra omraden dn psykiatri. Sjukgymnastik har sitt ur-
sprung i 1800-talets friskgymnastik och sjukgymnastutbildning-
en 6verfordes pa 1950-talet till Karolinska sjukhuset i Stock-
holm och Lunds universitets medicinska fakultet (Lindstrom
1989, Bjorklund 2000). De bada paramedicinska utbildningarna
blev i samband med hogskolereformen 1977 hogskoleutbild-
ningar med mojlighet till fortbildning, samtidigt med sjuksko-
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terskeutbildningen.47 Forskningsanknytningen har ytterligare
stirks pa 1990-talet. Rehabilitering har linge haft liag status
bland medicinska specialiteter, vilket sarskilt giller de kroniska
sjukdomarna for vilka det saknas effektiv behandling. Sunner-
hagens Oversikt 6ver rehabiliteringsmedicin i Sverige visar att
flera landsting fortsatt saknar enheter for rehabiliteringsmedi-
cin.

Rehabiliteringsmedicin som specialitet har tva huvudinrikt-
ningar. Den ena dominerar den slutna varden och ir inriktad
pa neurologiska funktionsnedsittningar, behandling av patien-
ter med funktionsnedsittning efter stroke, traumatiska hjirn-
skador och spinalskador (ryggmirgskador). Medan den storsta
patientgruppen for den andra inriktningen inom Gppenvarden
ar patienter med virk och smirta i rorelseapparaten, dvs. ben
och armar. Vanliga skador hir dr belastningsorsakad muskulir
smadrta, fibromyalgi och pisksnirtskador. Inom rehabiliterings-
medicin 1 Sverige behandlas i huvudsak minniskor i yrkesverk-
sam alder. Socialstyrelsen anger att det finns omkring 500 000
personer (16-64 ar) med fysiska funktionsnedsattningar och att
ca 100 000 av dessa ar begrinsade i sitt ADL.*® Oversikterna
visar att det finns ett stort behov av rehabiliteringsplatser —
eftersom specialiteten inte finns i alla landsting. Detta ar ocksa
en av anledningarna till att yngre patienter hinvisas till geriat-
riska kliniker. Nar det giller rehabiliteringsutbudet menar ex-
empelvis Neurologiskt Handikappades Riksférbund (NHR) att
personer med kroniska neurologiska sjukdomar, nir de far
trining, far det hos personal som saknar férdjupad kompetens
om sjukdomen (Sunnerhagen 2000).

47 Den forsta sjukskoterskeutbildningen i Sverige startades av Roda Korset
och ytterligare en av drottning Sophia 1884 i Stockholm. Statens sjukské-
terskeskola tillkom 1939 pa initiativ av Medicinalstyrelsen.

48 Statistiska centralbyran (2003) har uppskattat antalet personer (25—64 ir)
med hoggradigt nedsatt arbetsférmaga 450 000 och personer som var
hjilpberoende 45 000 enligt undersékningen av levnadsforhallanden, och
uppskattat antal personer (65-84 ir) med héggradigt nedsatt arbetsférmaga
270 000 samt antal hjilpberoende 110 000. (Hill och Skjold 2003).
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Rehabiliteringsansvar enligt HSL

Enligt hilso- och sjukvardslagen ingar rehabilitering 1 den all-
minna hilso- och sjukvirdens ansvarsomride och bedrivs av
landsting av legitimerade yrkesgrupper.49 Inom sjukhusanknu-
ten rehabilitering och habilitering sker arbetet vanligtvis 1 team
med foretridare fran olika yrkesgrupper. Ett sadant team kan
antingen arbeta multidisciplindrt som innebir att varje yrkeska-
tegori sitter sitt eget mal med interventionen eller interdiscipli-
nirt som innebidr att malsittningen sitts i teamet tillsammans
med patienten och direfter soker varje yrkesutévare sin vig for
att nd malet (Sunnerhagen 2000). I verksamheter med bade
medicinska och sociala mal blir arbetet litt komplicerat efter-
som det kriver samarbete mellan olika yrkesgrupper och mel-
lan halso- och sjukvird och andra aktérer sisom t.ex. Forsak-
ringskassan, Arbetsformedlingen, socialtjansten, patienten och
anhoriga. Likaren har ett ansvar f6r den medicinska bedom-
ningen som omfattar utredning och behandling men ocksa fo6r
att driva rehabiliteringsprocessen och initiera kontakter med
teamets Ovriga medlemmar. I rehabiliteringsteam har sjuksko-
terskor, sjukgymnaster, arbetsterapeuter, logopeder, psykologer
och kuratorer sina specifika uppgifter och eget yrkesansvar
utifran yrkets kirnomrade. Men ocksa sadana specifika uppgif-
ter som har att géra med rehabiliteringsverksamhetens sirskilda
inriktning (t.ex. habilitering, psykiatri, neuropsykiatri). Rehabili-
teringsatgirderna idr sjukvardande behandling som landsting tar
ut en avgift enligt halso- och sjukvirdslagen § 26.

49 Rehabilitering dr en process som syftar till att manniskor med funktions-
nedsittningar skall uppnd och behélla bista mojliga fysiska, intellektuella,
psykiska eller sociala funktionsférmaga och ge dem mdjligheter att férindra
sina liv och uppna ett stérre oberoende. Rehabilitering kan innefatta dtgir-
der av skilda slag, som att aterstilla en funktion, kompensera forlusten eller
avsaknaden av en funktion eller kompensera en funktionsbegrinsning.
Rehabiliteringsprocessen innefattar inte primir sjuk- och hilsovard. Dir-
emot innefattar den ett stort antal atgirder och aktiviteter, frin mer grund-
liggande och allmin rehabilitering till mélorienterade aktiviteter, som till
exempel yrkesrehabilitering.
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Hemrehabilitering

Med hemrehabilitering avses rehabilitering som halso- och
sjukvarden utfé6r hemma hos patienten nir skadan inte kraver
sjukhusvard. Insatserna som utfors av den legitimerade perso-
nalen, sjukgymnaster och arbetsterapeuter benimns vanligtvis
specifik rehabilitering — det utférs av personal med specifik
kompetens. I sin profession dr sjukgymnaster inriktade pa att
bedoma, forebygga och behandla funktionsstorningar som kan
medfora begrinsning av manniskans rorelseférmaga. Medan
arbetsterapeuter i sin profession ir inriktade pa aktiviteter med
malet att frimja individens mojligheter att leva ett meningsfullt
liv i enlighet med egna behov och 6nskemal. Férutom de indi-
vidinriktade atgirder som fokuserar individens aktivitetsf6rma-
ga ingar de milj6inriktade dtgirderna, att utreda behov av, fore-
sla och genomféra férindringar 1 boende- och arbetsmiljon
(Tamm & Lindqvist 2004).

Syftet med hemrehabilitering 4r att vardtagaren ska kunna
torebygga, forbattra, vidmakthalla alternativt férdréja forsim-
ring av sina funktioner och férmagor. Hemrehabilitering hand-
lar lika mycket om att utveckla och atervinna funktions- och
aktivitetsformaga efter en sjukhusvistelse som att behalla och
tordroéja forsimring av funktioner och férmagor. Hemrehabili-
tering mojliggdr ett kvarboende och atergang till det egna
hemmet, den kan bedrivas i vardtagarens hem, men dven som
poliklinisk verksamhet i anslutningen till hilsocentraler. Nagon
enhetlig definition av hemrehabilitering finns inte (Mansson
2007).

Vardagsrehabilitering dr en annan term som framfér allt an-
vinds inom den 6ppna varden. Med termen avses sidana reha-
biliteringsinsatser som bedrivs hemma hos vardtagaren eller
inom de sirskilda boendeformerna i kommunerna. Syftet med
vardagsrehabilitering ar att de rehabiliterande insatserna integ-
reras 1 den dagliga livsféringen. De som behover rehabilitering
far ofta stodet av omsorgspersonal som i sin tur vigleds av
legitimerad personal (Mansson 2007). I omsorgsarbetet har
sjukgymnaster och arbetsterapeuter dd en konsultativ snarare
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in en behandlande roll gentemot vardtagare. Vardagsrehabili-
teringen inom aldreomsorgen har ofta en socialpedagogisk
inriktning som brukar beskrivas som “hjilp till sjalvhjilp”, en
pedagogik som syftar pa att stirka individens autonomi-
strivanden (Swane 2003).

Kommunen och landstinget

Avgriansningen mellan kommunens och landstigets insatser,
och vad som ir socialvard respektive hilso- och sjukvard, ar
inte enkel. Vi har i olika sammanhang berdrt att insatser till
aldre och funktionshindrade i praktiken ingar i savil kommu-
nens som landstingets atagande. Ett sidant omrade dr hem-
sjukvard/hemrehabilitering. Nir det giller huvudmannaskapet
blev kommunen huvudman f6r hemsjukvard och hemrehabili-
tering i Kronobergs lin i samband med Adelreformen 1992, i
Kalmar lin skedde detta forst ar 2008 och i Jonkopings lin ar
landstinget fortsatt huvudman fér hemsjukvards- och hemre-
habiliteringspatienterna i ordindrt boende. Aldre och funk-
tionshindrade som har sin bostad i olika typer av sirskilt boen-
de far dock i samtliga kommuner sjukvardsinsatserna upp till
sjukskoterskeniva av kommunens hilso- och sjukvardspersonal
(sjukskoterskor, arbetsterapeuter och sjukgymnaster) medan
landstingen svarar for likarinsatserna. Vid sidan av denna prin-
cipiella ansvarsférdelning mellan huvudminnen férekommer
det avtal om samverkan mellan landsting och enskilda kommu-
ner om annan ansvarférdelning nir det giller vissa verksamhe-
ter.

Den praktiska tillimpningen av principéverenskommelsen
har frigor som ror utskrivning av fardigbehandlade patienter
och parternas syn pa nir en patient dr utskrivningsklar, vad
som ingar i egenvard och vem som har ansvaret for rehabiliter-
ing, medfort aterkommande tvister mellan huvudminnen och
osikerhet for personal och patienter/brukare. Oenigheten har
lokalt 16sts pa olika sdtt. Detta dr en av forklaringarna till att
exempelvis hemrehabilitering ar tillginglig 1 vissa kommuner i
langt storre utstrickning dn andra. Till exempel i Kalmar
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kommun, som fick ansvaret f6r hemsjukvard och hemrehabili-
tering 2008, har organisationen for hemrehabilitering forst nu
boérjat byggas ut. Ansvaret var tidigare landstingets och det var
dirfor inte aktuellt f6r kommunen att ta sig an fragan. De Gvri-
ga kommunerna i linet har kommit olika lingt i sin utbygg-
nad.>® Medan hemsjukvard och hemrehabilitering i Kronoberg
lin formellt har utvecklats sedan ett par decennier. Frigan om
hemsjukvard/hemrehabilitering har en ytterligare komplikation
genom att verksamheten som har bedrivits/bedtivs av lands-
tinget huvudsakligen riktas till yngre minniskor och personal
saknar erfarenhet av ildre minniskors behov. Den sjukhusan-
knutna rehabiliteringsmedicinen har begrinsade resurser och fa
specialister — om alls nagra att konsultera.

Oenighet mellan huvudmin om ansvar och organisation av
hemsjukvird/hemrehabilitering har i manga kommuner kom-
mit till uttryck genom att de avvisar dldre manniskors rehabili-
teringsbehov med hinvisning till att det 4r landstingets ansvar.
Som foljd av detta har dessa kommuner inte heller satsat pa
kompetensutveckling och utvecklat resurser for aterhimtning
och rehabilitering av dldre med funktionshinder. Detta dr an-
tagligen ocksa en av forklaringarna till den brist pa rehabiliter-
ing som anhoriga i var studie patalar.

Vardkedjans svagaste lank

Anhorigas manga synpunkter pa hemtjianstinsatserna och inne-
héllet i omsorgen i sirskilda boendeformer handlar om bristen
pa vardagsrehabilitering 1 samband med korttidsboende men
ocksa om brister i omsorgen efter permanent flyttning till sir-
skilt boende. Situationen f6r dldre och funktionshindrade med
anhorigomsorg ér ofta ganska komplicerad. Till de kritiska fra-
gorna hor kontinuiteten i vardkedjan, Gvergangen fran den
slutna varden till den 6ppna, da behovet av insatser fran halso-
centraler, hemsjukvird/hemrehabilitering och socialtjinst aktu-

50 Under 2010 och 2011 har flera kommuner i linet satsat pa rehabilitering
och bara i Kalmar kommun har 17 sjukgymnaster nyanstillts.
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aliseras. Annu mer komplicerad ir situationen fér personer i
yrkesverksam alder da rehabiliteringen dessutom forutsitter
kontakter med arbetsgivaren, Arbetsférmedlingen och, Forsak-
ringskassan. I vissa fall kan personen med sjukdom/skada fi
regelbunden rehabilitering pa en rehabiliteringsmedicinsk av-
delning pa sjukhuset, men nir den sjukvardande behandlingen
upphor 1 landstingets regi dr forutsittningarna for fortsatt ater-
himtningsstéd olika med stora lokala skillnader. De kritiska
situationer som anhoriga tar upp handlar om aterkommande
rehabiliteringsbehov hos nidrstiende med varaktig funktions-
nedsattning och bristen pa rehabilitering i det kommunala st6-
det. Anhoriga ligger sillan vikt vid huvudmannafrigan, vem
som tillhandahaller rehabiliteringen utan betonar tillginglighe-
ten. Av betydelse saisom i annan halso- och sjukvard dr natur-
ligtvis att rehabiliteringspersonalen har specifik kompetens.

I forarbeten till den nya lagbestimmelsen om anhérigstod
berors rehabilitering som ett av syften i samband med avlos-
ning i korttidsboende.”! Rehabilitering ndimns ocksa i samband
med beskrivning av syftet for socialtjanstens insatser i och med
att kommunen ska medverka till att den som har mer omfat-
tande fysiska eller psykiska funktionshinder far stéd i form av
social och medicinsk rehabilitering (Ds 2008:18 s 28-29). Re-
habilitering nimns dock inte i Socialstyrelsens (2010b) Medde-
landeblad som en insats fran kommunen till nirstiende. Dir-
emot nimns boendestdd som en av sidana behovsprévade
insatser som den nirstiende kan anséka. Den kan pa samma

51T forarbeten till den nya bestimmelsen om anhorigstéd framhills att
socialtjdnstlagen redan foreskriver att kommunerna bor underlitta f6r en-
skilda att bo hemma och att ha kontakt med andra (3 kap. 6 § SoL)). Kom-
munerna ska dven verka for att méinniskor som av fysiska, psykiska och
andra skil moter betydande svérigheter i sin livsféring far mojlighet att delta
i samhillets gemenskap och leva som andra. Kommunerna ska ocksa med-
verka till att den enskilde far en meningsfull sysselsittning (5 kap. 7 § SoL.).
Nir syftet f6r samhillets insatser for anhériga fortydligas fir det féljande
formulering: att underldtta f6r den enskilda att bo hemma, att frimja kon-
takter med andra och motverka isolering, att erbjuda social och medicinsk
rehabilitering och frimja delaktighet i samhallet (Ds 2008:18 s 27).
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sitt som hemtjinst ge avlosning till anhériga. Boendestod ar ett
individuellt utformat stod som utvecklats inom socialpsykiatrin
1 kommunerna. Det har vanligtvis en inriktning mot social re-
habilitering/4terhimtning (Gough & Bennsiter 2002). Tva
andra insatser som ocksa kan ha stor betydelse for narstiende
och anhériga ir ledsagning/ledsagarservice och kontaktperson.
Bada dessa dr behovsprévade sociala stodinsatser. Syftet med
ledsagning dr att vigleda en person som har stora svarigheter
att pa egen hand r6ra sig i samhillet pd grund av fysisk funk-
tionsnedsittning eller nedsatt orienteringsformaga. Nedsatt
orienteringsférmaga kan ocksa komma till uttryck i att perso-
nen har svirt att hantera sociala kontakter och skéta andra
personliga angelidgenheter dir en kontaktperson kan vara till
stor hjalp. En ytterligare funktion for kontaktpersonen ar att
forebygga risken for isolering — kontaktpersonen har da rollen
som medmanniska. I studien nimner anhoérigvardare inte att
mojligheten att fa stéd av det hir slaget har diskuterats som
mojlig 16sning varken for de behov som anhorigvardare eller
den nirstaende kan ha.

Anhorigvardarnas syn pa rehabilitering

For att kunna uppna rehabiliteringens allminna mal att genom
trining minska eller med hjilpmedel av olika slag kompensera
en individs funktionsnedsittning ar det nodvindigt att aktivite-
terna anpassas till den individuella situationen och framstar
som meningsfulla f6r den enskilda individen. De professionella
bedomningarna maste darfor utga fran vad en individ kan utfo-
ra och vad han eller hon faktiskt utfor, dvs. sjilv vill utféra.
Det innebir att individens rehabiliteringsbehov maste ses i
relation till aktuell situation, omgivningens forvintningar och
individens egna 6nskemal. Ett sadant synsitt inkluderar anho-
rigas delaktighet och stodet fran familjen.
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Synpunkter pa brister i omsorgen

Anhorigas synpunkter pa brister i stodet till de nidrstaende ror
framfor allt dess innehall. Missn6jet handlar dels om att stodet
saknar inslag som syftar till att vidmakthélla funktioner socialt,
fysiskt och psykiskt, dels bristen pa specifikt stod eller trining
av funktioner som kan forbittras. Ett vanligt tema 1 anhorigas
omsorgsberittelser om rehabilitering dr den ndrstiende perso-
nens behov av motiverande stéd och stimulans. Nir det finns
paverkar det positivt personens allminna hilsotillstaind och
livskvalitet, menar anhoriga. Rehabiliteringen ger stimulans och
nya krafter.

— Det bdista stidet dr... han bar inget att ta sig for hemma och da ndr
han kommer till Rehab sa... Han tycke det ar roligt att dka dit, tycker
det dr... ja... han ser fram emot det faktiskt. Dd har de vil lite gympa
och lite. .. Jag brukar fraga honom ibland nar han kommer hem: "V ad
har du gjort?” "Ny, vi har inte gjort sa mycket”, siger han. Men sen ndr
man hor och vad flickorna siger sa har de ju gjort en hel del.

For anhoriga dr de aktiviteter som den nirstiende far del av
1 samband med avl6sning av stor betydelse — ibland helt avgo-
rande — da aktiviteterna motiverar den nirstiende att anstka
om dessa. Nir aktiviteterna gor avlosningen virdefull for den
nirstiende har bade anhériga och nirstaende nytta av den,
sasom en av de anhorig uttrycker det: ”Det ér viktigt att han far
ga pa rehabilitering eller annan aktivitet som han har glidje av
nir du far avlastning — sa man inte behéver bekymra sig 6ver
den tiden.”

Den 6msesidiga nyttan reducerar de psykiska pafrestningar
som anhoriga beskriver som samvetsforebraelser, otillricklighet
och skuldkinslor. Innehallet i den omsorg som nirstaende far
balanserar anhoérigas samvetskval nér de for stunden kan slippa
ansvaret for omsorgen. De far stod i att med gott samvete till-
godose sina egna behov. En negativ erfarenhet som framtrider
1 anhorigas omsorgsberittelser ar att mojligheterna att fa reha-
bilitering har blivit simre.

— ... o7 man ska lala om att bli besviken, sa dr det att Rebhab forsvann.
Da hade han tvi hela dagar i veckan och det gjorde att jag hann dterbin-
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ta mig. Men sen har det ju plockats bort successivt. Man fan saga att det
galler praktiskt taget all rebabilitering for att beballa det man har si
linge som mdjligt.] .../ . Det dr vil det man kdnner sig besviken pa. Det
hade safkert hallit honom lite grann bittre.

Anhoriga sager att det tidigare har varit lattare. I alla tre la-

nen har méjligheterna férsimrats sedan kommuner och lands-
ting har lagt ner rehabiliteringsenheter. En annan observation
som anhoriga har gjort dr att rehabiliteringsinsatserna upphor
nir man nirmar sig pensionsalder. Ansvaret for rehabilitering-
en har dirmed lagts 6ver pa de funktionshindrade och deras
anhoriga. De tvingas vinda sig till privata foretag eller ocksa far
anhoriga sjalva forsoka bista nirstiende. Nir landstinget drar
sig tillbaka sker det genom att hidnvisa till att kommunerna har
ansvaret fOor rehabilitering av ildre och genom att hanvisa till
att patienten 4ar “utskrivningsklar” eller ”ej rehabiliteringsbar”.
— Ja, da ndr de drog in Rebhab sa fick han ju reda pa att nu far du inte
vara hdr mer. Sda sa de till min man. Han kan ju prata for sig si han
ifragasatte ju varfor. Nej, da tycke de att han kom inte lingre i sin sjnfk-
dom. Som han sa, jag vill ju behalla det jag har. Det dr upp till dig sjily
nu, fick han som svar. Nu dar det upp till er sjilva och fixa resten. / .../
Men jag menar, det blir ju inte han som fick det, utan det blev ju jag som
fick bjdlpa han da med traningen. Det las ju pa mig da.
— Det finns ju inga traningsmijligheter hir, sa det har vi sjilva ordnat.
Pa onsdagar gar vi till Rehab som vi har fixat privat. Och sedan sa pd
torsdagar har vi fatt aka till dagverksambet, men igdr sa fick vi besked
att det fir vi inte fortsitta med. Eventuellt till histen, eventuellt. Och jag
sa dndd det, att vi hade tinkt och fira med lite bubbel efter det hir samta-
let. Ja, det kan ni ju gira, men vi kan inte saga hurdant det blir till his-
ten.

Anhoriga beskriver att det inte alltid dr sa litt att engagera
den nirstaende for triningen hemma och att det gar sa mycket
littare om den narstiende far draghjilp av andra i samma situa-
tion. Hemma har man inte tillgang till redskap och det ér vik-
tigt att komma hemifran. Att trina i grupp innebir ett positiv
grupptryck och deltagarna inspirerar varandra. Om var och en
ska gora detta sjilv far man inte den uppmuntran som behovs
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nir det blir motigt. Forarbeten till den nya paragrafen om an-
horigstodet 1 socialtjanstlagen sager att fortydliganden inte av-
ser nagra andringar nir det giller ansvar for egenvard. Men
tortydligandet kommer f6r sent, enligt de anhériga i var studie
har landstingen redan dragit sig tillbaka och siger: Nu dr det
upp till dig sjélv att fixa resten.

Utvecklingen har inneburit att hilso- och sjukvirden har
dragit sig tillbaka och de anhoriga 1 realiteten har fatt ansvaret
for rehabiliteringsinsatser for att vidmakthalla funktioner. Trots
att resurserna for rehabilitering dr mycket begrinsade i kom-
munerna har landstingens neddragningar fortsatt med foljden
att 4ldre och funktionshindrade inte fir sina behov av rehabili-
tering tillgodosedda. Rehabiliteringsansvaret har 1 realiteten
overforts till kommuner utan att resurser har skapats for detta
(Habring & Westlund 2001, Mansson 2007). Tillgingligheten
har under 2000-talet pa sa vis varit en vard- och omsorgspoli-
tisk fraga i kommuner och landsting dir de strategier och prio-
riteringar man beslutat sig for har haft negativa effekter for
lingvarigt sjuka och funktionshindrade inom ett omride som
sedan linge varit underdimensionerat.

Missriktad sparstrategi

En kartliggning av kommunernas rehabiliteringsresurser som
genomfordes 1 Kalmar lin i borjan av 2000-talet visar att firre
in hilften av kommunerna tillimpade en investeringsstrategi
som handlade om forstirkt bemanning och hog tillganglighet,
profilering och utveckling av specifik kompetens inom rehabili-
teringsomradet samt frimjande av rehabiliterande kultur (Ha-
bring & Westlund 2001). Motsatsen till detta i de flesta kom-
munerna var sparstrategin, som tar sin utgangspunkt i kommu-
nens kostnader f6r rehabilitering och att kommunen inte ska ta
pa sig kostnader for insatser som landstinget har ansvaret for.
Kostnadseffektiviteten dr en viktig utgangspunkt ocksda i en
investeringsstrategi, men i den fokuseras vad en wtebliven rehabi-
litering kostar i form av bade omsorg och vird. En annan skill-
nad ir att investeringsstrategin stiller brukar- och patientper-
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spektivet 1 fokus medan sparstrategin har ett renodlat organisa-
tionsperspektiv. Pa sikt innebir de uteblivna rehabiliteringsin-
satserna mer omfattande hjilpinsatser i stillet for att brukare
och patienter som far rehabilitering kan klara sig sjilva eller
med mindre hjilp utan att deras livskvalitet paverkas negativt
(Mansson 2007, Zingmark 2008, Westlund 2009c). Anhorigas
synpunkter pd sparstrategin och de indragningar som har skett
ar entydiga. Eftersom rehabiliteringsinsatserna till nirstiende
kan underlitta anhoriginsatsen ar rehabilitering ocksa en form
av anhorigstod.

Enligt en studie som Gustafsson m.fl. (2010) har gjort i tva
kommuner 1 Kronobergs lin bedémer bistindshandliggarna att
tor 30 procent av vardtagarna kunde korttidsboende undvikas
och 13 procent av vardtagarna skulle ha haft mer hemtjanst om
hemrehabilitering inte hade funnits. Bedomningarna verkar
bekrifta de positiva effekterna av kommunernas investering i
hemrehabilitering. Ocksa vardtagare och anhoériga dr positiva.
Men de lagger till att det dessutom behovs dagverksamhet och
dagrehabilitering. Kommuners investering i hemrehabilitering
ar positivt, siger de anhoriga, om det finns maojlighet att vilja
mellan olika rehabiliteringsformer. Hemrehabilitering ger inte
péd samma sitt som dagverksamhet/dagrehabilitering avlosning
for anhoriga. Andra nackdelar dr att i hemmet har man inte
samma tillgang till redskap som i sirskilda rehab-lokaler och
man forlorar de sociala aspekterna av att trina tillsammans
med andra och fa stimulans av detta. Anhorigas syn ar att hem-
rehabilitering inte kan ersitta andra former av rehabilitering.
Innan en person blir aktuell f6r Hemrehabilitering gbrs en
noggrann bedomning av om Hemrehabilitering dr ritt metod
for individen 1 fraga. Det édr viktigt att understryka alla inte blir
hjalpta av just Hemrehabilitering och att tillganglighet till andra
rehabiliteringsmodeller, exempelvis medicinska rehabilitering
pa sjukhus dr av stor betydelse.

Att trina tillsammans med andra ir viktig framgangsfaktor
och for de anhoriga dr avlosning 1 samband med rehabilitering
av stor betydelse. Anhorigas erfarenheter talar for att sparstra-

236



tegierna i fOrsta hand har drabbat dagrehabiliteringen och detta
har uppenbara negativa konsekvenser for anhorigvardare —
kvaliteten i anhorigstédet har blivit simre. Man kan ocksa sdga
att ett rent organisationsperspektiv ocksd gor sig gillande om
det ar sa att resurserna for pagaende utbyggnad av hemrehabili-
tering skapas genom att annan dagrehabilitering foérsvinner.
Dagverksamhet 1 form av allmén service ar en uppskattad verk-
samhet men den ar inte alltid jamférbar med dagrehabilitering
dir personal har specifik kompetens. Samtidigt maste sigas att
det svart att jimfora verksamheterna dirfor att benimningarna
inte sager sa mycket om innehallet.

Vardagsrehabilitering i korttidsboende/sarskilt
boende

Behoven av rehabiliteringsinriktat vardagsstod dr ofta samman-
satta. For att en person med funktionshinder eller langvarig
sjukdom ska klara vardagen i hemmet behovs det ofta utéver
anhoriginsatsen, offentliga insatser for att man ska kunna fun-
gera pa ett sjilvstindigt sitt. I en del fall behovs det en rad
olika insatser: sjukvardsinsatser frin hemsjukvarden, rehabilite-
rande insatser och hjilpmedel som forskrivs av arbetsterapeu-
ter. Kanske ocksa kompletterande hjilp av hemtjinsten och
anhorigstod i form av avlosning for att den narstiende ska
kunna bo kvar i hemmet. Nir det giller samordningen av insat-
serna 1 hemmet dr anhorigas delaktighet 1 planeringen och ge-
nomférandet av insatserna en forutsittning for att det offentli-
ga stodet ska kunna bli framgingsrikt, eftersom omsorgen till
nirstiende 1 realiteten delas mellan parterna. I detta omsorgs-
samarbete ar den ndrstiende personens egna insatser vasentliga
liksom stodet fran anhoérigvardaren och familjen. En uppenbar
svarighet 1 vardagsomsorgen ér hur de olika insatserna ska fas
att samverka sa att det finns en kontinuitet i omsorgen, nar
parterna blir fler och omsorgssituationen dessutom kan kriva
vaxelvis boende i hemmet och i sirskilt boende. Administra-
tionen av alla insatser fran offentlig omsorg ir en uppgift som
oftast faller pa anhérigvardare. Anhérigomsorgens stora fordel
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ar att anhoriga kdnner till den ndrstdende personens vanor. De
har en unik kunskap om nirstiende personers erfarenheter,
intressen, viljestyrka, livsmal och virderingar. Sa linge anhériga
ger omsorgen 1 hemmet kan denna kunskap genomsyra anho-
riginsatsen. I det egna hemmet dr miljon kidnd och den nirsta-
ende har sjilv deltagit i utformandet av den. Att kunna bo kvar
bekriftar ens sociala identitet dven nir férmagan att sjilv ad-
ministrera vardagslivets rutiner blivit nedsatt — det kan balanse-
ra férlust av autonomi.

Omstindigheterna dr annorlunda nir man kommer till ett

sarskilt boende, dir giller en annan etik, helt annan logik och
andra rutiner. For en funktionshindrad person uppstar det
problem nir vardagsrutinerna skapas och uppritthalls av andra
och individen pa grund av sin funktionsnedsittning inte kan
eller har svart att anpassa sig till rutinerna och milj6én i ovrigt.
En av de anhoriga skildrar detta.
— ... igdr var jag lite ledsen for da kom jag dit en kvart ver elva pa
formiddagen och da satt han med sin frukostbricka och dir hade han
suttit sa... han var nerkletad... han far ju san dér trollmos, ni vet det
ddr svarta. Han hade det pa sig och han hade det pa hinderna och... ja,
det sdg bedrivligt ut. Ja, jag kan inte, sa han. Han hade velat dta. Han
har alltid varit renlig och sa déir och inte velat spilla pa sig. Det var
vikarier, sd jag sdger inget illa om dem, men jag sa till dem idag att ni
mdste ju bjalpa. Han ska ju inte sitta dir i timmar. .. med denna mat,
som han inte klarar ut att data. Jag brukar ibland vid middagen ga in i
matsalen och da hjilper jag honom. Det récker att han bar en san tallrik
som man sdtter fast och sen far han en sked. Och den kan jag sitta i
handen pa honom. Sen om jag petar dit maten med gaffeln sa han inte far
for mycket utan far lagom, si kan han fi den. Och da tycker jag att di
dter han sjdly. Men det tycker de vil inte, men det gor han ju pai sa vis.
Han kdnner sig sikrare for da ramlar maten inte av for jag ser till att
den ligger pa skeden och sda. Men det dr klart de hinner inte sa med alla
kanske.

Den anhoriga beskriver metoden som ér kind som hjilp till
sjalvhjilp”. I grunden dr den en socialpedagogisk metod for att
stodja individen i sina autonomistrivanden. I det hir fallet att
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kompensera funktionsférlusten sa att personen kan behalla sin
sjalvstindighet sa langt det gar utan att forlora sin virdighet.
Den anhoriga ursaktar personalen med att de inte har tid att
hjalpa till dir det behévs, vikarierna kanske inte heller har de
kunskaper som beh6évs. Man maste ju kinna till vilka moment
personen klarar pa egen hand och vilket slags stéd som behévs:
en paminnelse, lite uppmuntran, att man visar hur man ska
gora och si kompensation, lite handgriplig hjalp nir personen
inte kan. Omsorgen bygger pa ett samspel — det ér 1 ett samar-
bete som omsorgen skapas. Rollfdrdelningen ér ingalunda gi-
ven i samspelet men trygghet i omsorgen skapas genom att
parterna intar sina invanda positioner. For att inte kdnna sig
som ovilkomna gister 1 det sdrskilda boendet édr kontinuiteten i
omsorgen en viktig trygghetsskapande aspekt. En annan aspekt
som anhoriga betonar ér att det finns ett innehall, eller program
som den nirstiende kan se fram emot att delta i under sin vis-
telse.

I anhorigas kritiska omsorgsberittelser dr bristen pa delak-
tighet ett vanligt tema. Det kan handla om som vi visat tidigare
att personal inte anser sig behéva de kunskaper som anhériga
vill ge om behov hos nirstiende och vad som ér betydelsefullt
tor honom eller henne. Det kan ocksa handla om att den nir-
staende inte inbjuds i nidgon social gemenskap i korttidsboen-
det och blir sittande utan den hjilp som behévs for att kunna
sysselsitta sig. Den omsorg som pa vissa enheter erbjuds till-
godoser kroppens grundliggande behov, men den sociala och
psykologiska omsorgen ir torftig. Det kan gilla bemdétande
som en av de anhoériga formulerar skarpt med att:

— De vill inte si att siga beblanda sig varken med de boende eller oss
anhiriga dar. / .../ De bjdlper dem med det de ar tvungna, ser till att de
far mat och sa vidare, for dvrigt tar de inga kontakter. Det dr daligt.

— Det dr inga aktiviteter eller sa ddrute, ingen stimulans ... utan de sitter
dar. / .../ Och det tycker jag inte om, for det behiver vara ndgonting,
atminstone ett par ganger i veckan, det kan vara musik och nagon som tar
sig an dem, samlar dem, liser om vad som hant i tidningen och gar igenom

det.
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Anhoriga ser innehallet i den omsorg som nirstiende far

som grundliggande for att sjalva ma bra av avlésningen. Den
nirstaende personens livskvalitet dr en viktig del av det. En
bekriftelse pa det dr att personalen stédjer de aktiviteter som
tidigare har varit betydelsefulla f6r den nirstiende och vid-
makthaller hennes identitet. For anhoriga dr det av betydelse att
omsorgen 1 sirskilt boende kan ge den nirstaende nagot av det
som tidigare har varit betydelsefullt. En av de anhoriga berittar
om littnaden hon kinner, sedan hennes mamma flyttat till sir-
skilt boende dir hon bérjar kinna sig hemma:
— Hon har fatt det sociala nu och hon har alltid varit valdigt social / .../
pratat mycket med sina vaninnor och varit glad for att prata och varit ute,
varit mycket ute och / .../ si nu bar hon en hel del socialt liv igen. Och
hon gar till frissan ett par ganger i manaden, det kommer ju dit en barfri-
sorska, hon dlskar ju att ga till frissan ... det piggar upp henne. / .../
Det dr jitteskiont och hira liksom. [ .../ Nej det dr som en stor sten
liksom bara foll bort, det dr jatteskint, det ar det. / .../ Nar jag kan si
gar jag dit pa lordagarna. Det dr inte alltid det funkar och da har jag inte
ens daligt samvete for det lingre, men det hade jag i birjan, ndr jag inte
kunde ... men nu har jag inte det. [ .../ Men det tar ett tag innan man
liksom kan ... sdga det till sig sjily, att det gagnar ingen att du har dd-
ligt samwete. [ ...[ S jag har hoppat dver en vecka och bestimde mig for
att jag ska inte ha ddaligt samvete for det heller for mamma hon mdirker
inte det ... det finns inte i hennes medvetande lingre. / .../ Men ndr jag
kommer blir hon jatteglad.

I detta att virna om den nirstiende personens delaktighet ar
dven anhorigvirdarens egna aktiviteter viktiga for att den ndr-
staende ska kdnna sig delaktig i det gemensamma livet di om-
sorgssituationen kraver vaxelvis boende. En av de samboende
menar att tiden hemma maste ge en bekriftelse pa livspart-
nerns sociala roller. Det dr lite littare fOr partnern att vara pa
korttidsboende, tror den anhoériga, om partnern vet att han ar
efterlingtad och inte har forlorat sin betydelse i familjen. Det
g0r vixelvis boende meningsfullt, menar den anhériga.

— Och sedan har jag en drivkraft till och det dr att jag vill han ska vara
delaktig i allt vad vi har har hemma, t ex nar man ska betala rakningar
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och jag talar om for honom nu har vi det hir och nu betalar jag det har
och sa mycket pengar bar vi dver, for att han ska ocksd kdnna att han dr
delaktig i vart liv. / .../ Det var likadant ndir vir gamla bil gick sinder
/ .../ jag kapte ingen bil forrin jag haft honom med mig si han fick se
vad jag var intresserad av sa att saga och att han godkdnde det, for hade
han sagt nej sa blev det ingenting.

En r6d trad i anhorigas omsorgsberittelser dr tillfredsstallel-
sen av att kunna tillvarata mojligheter och stédja den nirstaen-
de personens kapacitet for att leva sa bra liv som det ndgonsin
gar. I detta dr anhoérigas 6nskemal att den offentliga omsorgen
inte enbart bidrar till 6verlevnaden, utan blir en partner 1 att
forsoka realisera sadana individuella 6nskemal som ger livskva-
litet. De exempel som vi har lyft fram ger en inblick i vad var-
dagsrehabilitering kan handla om och vilka krav som stills pa
omsorgsorganisationen. Ett sadant krav dr kontinuitet. Det gar
inte att ge individuellt stod till en person man inte kinner. Ju
mer man vet desto littare dr det att forstd och foresla sitt att
16sa olika situationer. Ju mindre man vet desto mer kommuni-
kation krivs det for att kunna foérsta och tillmétesga en annan
persons forvintningar och 6nskemal.

Kontinuitet dr ocksa en forutsittning for effektiv anvind-
ning av resurserna. For manga ar den en av de viktigaste kvali-
tetsaspekterna. Sirskild betydelse har den i omsorgssituationer
dir omsorgsmottagare har kognitiva funktionsnedsittningar,
inte kan anvinda talat sprak eller har svirt gora sig forstadda.
Nir omsorgen i korttidsboende inte kan tillmétesga den nir-
staende personens individuella behov och 6nskemal, riktas
torvintningarna till de anhoériga som férvintas underlitta an-
passningsprocessen. 1 sina omsorgsberittelser aterkommer
anhoriga till att korttidsboendets syfte tillintetgors av bristerna.
— Ja, de som skriker higst, de far ju hjalp. Men jag dr lagmald ... kénm-
par helst sjaly. ... Och det var ju jdttejobbigt alltsa. Men sedan ... ja,
man vénjer sig vid det. 1bland gir det bra, ibland inte. ... De maste ha
roligt, de kan inte bara sitta dar och glo hela dagarna pa det viset, och
bara den dér maten de far, den dr inte ju inte sa upplyftande den heller.
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Den kritik som anhoriga férmedlar kan ges strukturella for-
klaringar. Kommunerna har inte investerat i korttidsboende
utifran de behov som de nirstiende har for att vistelsetiden ska
vara meningsfull f6r dem. Mer uppenbart dr att man fokuserar
pa den avl6sning som anhoriga behover och att korttidsboende
kan férdréja permanent inflyttning till sdrskilt boende. Det
dominerande perspektivet pa korttidsboende idr ett renodlat
organisationsperspektiv. Det innebir att behov hos nirstiende
forskjuts till bakgrunden. Korttidsboendet édr en vindplats och
vintplats for omsorgsmottagare pa vig till nagot annat. Perso-
nalen har getts uppdraget att tillgodose de grundliggande be-
hoven 1 vintan pa att omsorgsmottagaren flyttar darifran (till
permanent boende endera i hemmet eller i sirskilt boende): det
ar liksom ingen mening med att engagera sig.

En av de anhoriga beskriver hur det skulle kunna vara:

— Dadir finns det en ungdom som gar pa utbildning och som har byilpt min
man. Vi mitte honom hdr ute och min man kénde igen honom faktiskt
och Wfte pa handen. Jag blev sa snopen si. De hade sa treviigt ihop de
bada. De gick pa restanrang och at middag. Jag bjid den har ungdomen
pd middag hir de gangerna han var dér for jag tyckte det var sa bra. Han
var sa duktig. Och han tog bilen och korde ivdg och de var ute i hammnen
och tittade pa bitarna. Jag tror aldrig min man har varit s lycklig som
de gangerna han var dar. Vi kunde kira forbi déir ibland och da pekade
min man bort mot restanrangen, ddr hade de varit och dtit och haft sa
trevligt. Sa det syns att de bebiver ha ombyte. Det blir ju tiatigt ndr man
gar hemma med ju.

Avlosningen kan pa det sittet som den anhériga ovan be-
skriver innebira positiva upplevelser for den nirstiende. Berit-
telsen visar ocksa att personer med demenssjukdom eller annan
funktionsnedsittning har stort behov av att kdnna sig delaktiga
och bli uppmirksammade for sina sociala behov. De upplever
omtanken nir de blir sedda — dven nir de sjilva inte kan artiku-
lera behoven. Hindelsen som den anhoriga beskriver, dr ett
exempel pa vad som skulle kunna vara en del av stodet for
personer med demenssjukdom och andra funktionsnedsitt-
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ningar, om de i stillet for passiv avlosning dven fick mojlighet
till social service som utgar fran allmidnmanskliga sociala behov.

En avldésningstjanst med restriktioner

Anhorigas omsorgsberittelser tyder pa att kommunernas spar-
strategier har haft negativa effekter pa dldreomsorgens innehall
mer generellt gillande hemtjinsten, stodet pa de sirskilda bo-
endena och dagverksamheterna. Aven den forskning som vi
har hinvisat till visar att brister 1 dldreomsorgen oftast foére-
kommer inom de omriden som anhdriga papekar, nimligen
omsorgens sociala/rehabiliterande innehall, att organisationen
inte kan tillgodose omsorgsmottagarnas behov av kontinuitet
och att stédet i liten grad dr utformad efter individens behov.

I flera omsorgsberittelser handlar de negativa synpunkterna

om bristen pa aktivitet, att vistelsen 1 korttidsboende dr passivi-
serande och att de nirstdende vantrivs.
— Alltsa det star lite pa ett papper vad de ska gora ddir, men jag tror inte
att de gor s jattemycket. Jag tror inte det. Och i och med att han inte kan
gora nagonting utan bjalp, sa sitter han ju vildigt mycket ensam ocksa.
Och han bar alltid trivts jéttebra och sd hér, men han bara lingtar hem
nu. Och det dr ju det, att det dr si fi personer dar nu. De har ju redan
dragit in pd en massa.

Med tanke pa att var studie huvudsakligen vilar pa anhorig-
vardarnas erfarenheter antyder kritiken att omsorgsinsatserna
som kommunerna ger i samband med avlésning i realiteten har
ligre kvalitet dn dldreomsorgsinsatserna till andra omsorgsmot-
tagare. En forklaring dr att stodet till nirstiende vid avlésning
av anhorigvardare prioriteras ligre pa grund av att anhorigin-
satsen dr tillginglig. Detta antyds av att det forekommer sidana
restriktioner i samband med behovsprévning och att det dr det
svéarare for dldre med anhoriginsatser att fa offentlig omsorg. >
Vi har ocksa beskrivit att avlosning i hemmet har standardise-
rats sa att avlosare endast utfor passiv tillsyn. Anhorigas om-

52 Bl.a. Socialstyrelsen (2003) har konstaterat att en fjirdel av kommunerna
tar hansyn till méjligheten att fa hjilp frin anhériga vid bistindsbeslut.
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sorgsberittelser tyder pa att omsorgsbehoven hos nirstiende 1
korttidsboende ses pa ett liknande sitt och att det egentligen
inte gbrs nagon provning av de individuella behoven. Det ger
ocksa en forklaring till personalens brist pa uppmirksamhet,
som anhoriga talar om, pa de behov som sammanhinger med
funktionsnedsittningar. Om korttidsboende i samband med
avlosning ses som en ren avlosningstjdnst” dr det inte heller
overraskande att nirstaende inte far nagon rehabilitering under
sin vistelse.

Stodet och behoven ar olika

Anhorigas omsorgsberittelser visar att erfarenheterna av stédet
ar olika beroende pa den nirstiende personens sjuk-
dom/funktionsnedsittning. Situationen har foérindrats till det
bittre f6r dem som har en demenssjukdom, medan detta inte
har skett for personer funktionsnedsittning efter stroke.

Om rehabilitering efter stroke och Parkinsons
sjukdom

Anhoriga till personer som har funktionsnedsittningar efter
stroke dr kritiska och menar att rehabiliteringen inte har ut-
vecklats i takt med kunskapsutvecklingen. Kunskapen om re-
habiliteringens betydelse har inte paverkat tillginglighet, arbets-
sitt och bemdtande, menar anhoriga.

— Jag tror att de hdr insatserna, ndr det giller tal och dverbuvndtaget
trining, som jag sa forut, anses man ha blivit fardigrebabiliterad pa sjuk-
huset sa dr man wute i ett vakuum pd nagot sitt, och sedan hemma blir det
ingen kontinuitet i det. Da dr tanken den, att man ska dka in till en
gjukgymmnast, man har tva timmar en gang i veckan, sedan sa ska man
gora de bdr dvningarna sjily. Jag skulle vilja pdsta att det dr vildigt fa
som orkar och gira de dar dvningarna sjaly i den hér redskapsgymnasti-
ken och dd blir det ingen kontinuitet i det. Ddr har ju min hustru och jag
haft tur, kan vi siga, som bittade ett program pd en folkhigskola.
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Anhoriga till nirstiende med funktionsnedsittning efter

stroke upplever att bristen pa rehabilitering innebir att alltfor
stort ansvar liggs pa deras axlar. Den nirstiende behéver sam-
tal med professionella rehabiliterare om rehabiliteringens posi-
tiva betydelse. Ett viktigt framsteg f6r manga ér att vidmakthal-
la funktioner och kunna paverka sin situation sa att steg tillbaka
blir mindre. Den nirstiende behover framtidstro. En anhorig
pekar pa att kunskapen om moijligheten att aterfa och vidmakt-
hélla funktioner 6kar hela tiden — och att tidigare givet tagna
forutsdgelser har forandrats.
— Och likadant med det hir med logopedin / .../ man ska ju bitta ko-
den till att ldsa och prata. Jag tror inte vi vet det. Alltsa det dr ingen som
riktigt vet hur det fungerar, det dr dérfor vi inte har det hir perfekta
programmet som vi dr ute efter, utan det finns vildigt individuella séitt och
hantera en sprakstirning. Sa den del av hjarnan som har skadats den
ldgger av och sa kan en annan del av bjarnan dverta funktionerna, men
bur det gar till, det vet vi inte. Det dr darfor jag tror att det har med tri-
ningen dr sa oerhort viktigt for alla med hiarnskador. Forr trodde man att
det som dr borta det dr borta, men med aren har man ju upptickt att
andra delar av hjarnan anpassar sig och birjar gora det som den skadade
delen brukade hantera. Ja, och sedan har ju vi fitt ett svenskt Nobelpris
... sd sent som pa 90-talet, déir man bevisade att man inte foddes med ett
antal hjdarnceller och sa sip bort dem efter hand, utan det dr faktiskt en
tillvéixct under hela livet.

Trots kunskaper om behandling av talstorningar och den be-
tydelse som talet har i manniskors livsforing ar bristerna stora
nir det giller expertstdd, siger ocksa en annan anhorig och
papekar att det dr en stor brist att det inte ens i de stérre kom-
munerna finns nagon logoped. Tillgangen till rehabilitering ar
ocksa en friga om personalens engagemang, men for att upp-
ritthalla det krdvs ledningens stod. Nir det saknas dr anhoériga
och nirstiende beroende av eldsjilar — yrkesutovare som brin-
ner for sitt arbete. Nir det giller Parkinsons sjukdom ér rehabi-
literingen lite bittre, menar en anhorig. En viktig del 1 att reha-
biliteringen kommer till stind dr just engagemanget, att rehabi-
literaren “gett sig den pa att han ska klara det”, som den anho-
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riga siger. Ar det dessutom si att funktionsnedsittningen har
paverkat den nirstaende personens initiativformaga och uthal-
lighet 4r det professionella engagemanget helt avgérande.

— Just nu har jag en sjukgymnast hemma hos min man. Hon dr belt
fantastiskt suverdn. Hon har gett sig den pa att han ska klara en rullator
nu igen. Det dr ju det hér med kommunikationen. Ndr man har Parkin-
son sa stammer det ju inte med ben och armar eller nanting. Han kan inte
bromsa rullatorn utan da far den ivig. Nu har hon satt pa bromsar och
nu ska hon forsika lira honom si att han kan ga med den, lite lingre
strackor i alla fall. For annars sa dr det bara kédppar som giller. Och
hon dr helt suverdn pa att hidlpa honom och... Jag tror hon bar varit
hemma tre eller fyra ganger for att hjdlpa.

Rehabiliteringens resultat dr dartill beroende av att Gvriga

omsorgsgivare ger stod som har samma mal. En annan anhorig
bir en oro for att personal glommer medicineringen och att
den nirstiende utsitts f6r onodiga besvir.
— Ja, jag kdnner mig ganska si bunden om man siger sa. Jag dr ju sa
nervos att de ska glomma tabletter och allt. Men nu har ju det birjat
funka valdigt bra. For han ska ju bha tabletter tva ganger varannan tim-
me. Och det dr ju det som jag har kdmpat for vildigt mycket. Nu har jag
pratat med den personal som kommer for och bjdlpa honom ndr jag far
avlisning och det verkar som det birjar kéannas bra. For om jag sitter ute
och fikar ndnstans tinker jag, b, nu dr klockan tre. Hoppas de har
varit hemma och gett honom tabletter. For da glomde de det ett tag, tiugo,
yugofenm minuter och det gar inte hos en parkinsonpatient. Men det har
funkat bra nu, det sista. Sda nu borjar jag liksom bli lite nervis igen for
alla dessa sommarvikariat.

I en ytterligare annan omsorgsberittelse saknas eldsjilarna
men den anhoriga ser rehabiliteringen som angeliagen. Anho-
rigvardaren menar att uppgiftsspecifik trining och motiverande
stod skulle ha mycket stor betydelse for aterhimtningen, sa
stor att den dr avgorande for graden av oberoende. Om funk-
tionshindret gor att det édr uteslutet att sjilv kora bil, och man
har dtervunnit rorligheten till den grad att man inte lingre ér
berittigad till fardtjanst, behover man fardigheter for att kunna
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anvinda allminna kommunikationer. Barridrer som den enskil-
de maste 6vervinna for att komma igen kan vara komplicerade.

— Hon dr sa ridd. Jag har forsokt och fa henne och ga pa en buss till
exempel, hon tvdrvigrar. Och jag vet ju, att hon klarar det, men hon ar
vdldigt radd och gira nya saker, men ndr hon vdl giort en ny sak en, tva
eller tre ganger, sedan dr det inga problem, men det géller och fa henne och
gora den hér nya saken forsta gangen. Och det har med den har operatio-
nen och gira, det sitter ddar. Det finns ju ett trauma eller rédsla kvar ddr,
oro som inte riktigt slapper.

Anhorigvardarens berittelse visar att det inte alltid rdcker
med att vigleda och visa, det dr svart att komma vidare utan
fordjupad kunskap om problemet och utan specifikt stod. Den
konventionella rehabiliteringen dr oftast kort och man hamnar i
ett tomrum utan stéd for de rehabiliteringsbehov som kvarstar
eller uppstar med tiden.

De stora skillnaderna i tillginglighet och kvalitet mellan olika
vardgivare, mellan kommunens och landstingets hilso- och
sjukvard hidnger thop med var man bor. Skillnaderna giller
ocksa i vilken utstrickning anhoriga sjilva far stod fran hilso-
och sjukvirden. Inom landstingsvirlden verkar skillnaderna
sammanhinga med vardprogram och nationella riktlinjer. Rikt-
linjer for anhorigstod finns inom demensomsorg/vird och
sikert ocksda i andra vardprogram, men det saknas generellt
kunskap om hur dessa i praktiken tillimpas. Inom sjukvarden
varierar bemétandet av anhoriga péa olika kliniker och det ar
vanligt att sjukvardens insatser har en svag eller ingen koppling
alls till insatserna frain kommunen. Anhérigas erfarenheter visar
att anhorigstéd som ges i akutvarden upphor vid utskrivning
och f6ljs inte upp av Oppenvarden. Ju lingre tid som har gatt
sedan skadan intriffade, desto svarare dr det att fa rehabiliter-
ing, menar anhoriga. Varaktiga funktionsnedsittningar medfor
ofta nya och forindrade problem for bade nirstiende och an-
horiga, men det ar svart att engagera sjukvarden for nya under-
s6kningar och ny behandling for att 6ka den enskildes livskvali-
tet. Samtidigt talar forskningsron och beprévad erfarenhet om
att rehabiliteringen kan behdévas under manga ar och kan ske
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pa manga olika sitt (Rehab Station Stockholm, www.praktiker-
tjanst.se).

Kort om strokesjukvard och specifik rehabilitering
Personer som har insjuknat i stroke har ofta svart att koncent-
rera sig och halla tankarna samlade och dirmed svirigheter att
utéva sin autonomi. Det dr en av anledningarna till att Natio-
nella riktlinjer for strokesjukvard (Socialstyrelsen 2009) upp-
mirksammar anhorigas roll 1 varden. Det finns inte alltid ut-
rymme for att ge detaljerad information till patienten och sir-
skilt under den forsta tiden dr patientens moijlighet att sjilv
delta 1 beslut som ror varden begrinsad. Pa grund av patientens
nedsatta autonomi ses anhoriga 1 dessa riktlinjer framfor allt
som en kalla fér information om patientens tidigare instillning
1 fragor som aktualiseras av insjuknande och behandling. I so-
cialstyrelsens allméinna rad betonas att lakaren alltid ska inham-
ta anhoOrigas uppfattning, men de ska inte belastas med eget
ansvar for beslut om livsuppehallande atgirder. Det anges ock-
sa att anhorigas behov av omtanke, stod och hinsyn alltid mas-
te tillgodoses. Riktlinjerna for strokesjukvard omfattar rad med
viss relevans utifran anhorigperspektivet 1 foljande avseenden.
e Livsstilsradgivning
e Information till allminheten om akuta strokesymtom och
atgirder vid misstinkt stroke
e Utbildningsprogram for halso- och sjukvardspersonal
e Likarbedomning och stillningstagande till omvardnad och
rehabilitering efter likarbedomning
e Vard pa strokeenhet, viard pa vanlig vardavdelning eller
med mobilt stroketeam vid akut stroke
e Bedoémning och vid behov trining av ADL-funktion

Patienter med stroke som efter akutfasen har kvarvarande re-
habiliteringsbehov ges enligt rekommendationerna teambase-
rad rehabilitering i slutenvarden. Personer med mild till mattlig
grad av stroke skrivs ddremot ut tidigt fran sjukhuset till hem-
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met och ges stod av multidisciplindrt rehabiliteringsteam med
strokekompetens som ger rehabilitering 1 hemmet. I teamet ska
dven lakare inga. Teamet ska géra en bedomning av patientens
kommunikationsférmaga (afasi53, pragmatisk sprikstorning,
dysartr154) och ska ge information till nirstiende. Under det
forsta dret ges rehabiliterande insatser, efter mer 4n ett ar ges
uppgiftsspecifik trining. Ndgra exempel ir ganginriktad trining
med fokus pa styrka och kondition, bedémning av ADL-
férmaga och utprovning av hjilpmedel och bostadsanpassning.
Savil patienten som insjuknat i stroke som patientens anhoriga
ska ges strukturerad information och utbildning. Riktlinjerna
nimner praktisk handledning och trining, emotionellt och
praktiskt stéd i hemmet samt rad om livsstilsférindringar.

Anhorigas omsorgsberittelser visar att stodet 1 att hantera en
ny situation till f6ljd av sjukdom eller skada fungerar bist i den
akuta fasen — framfor allt pa universitetssjukhusens traumakli-
niker dir varden dr hogt specialiserad. Varden fokuserar den
nyskadades situation och anhoriga ses som resurs i den livrad-
dande virden. Men det professionella stodet saknar uthallighet
och kontinuitet 6ver tid, menar de anhoériga. En forklaring till
detta dr att det nationella programmet for strokesjukvard om-
fattar rehabilitering under begrinsad tid (Socialstyrelsen 2009).
Diirefter upphor vardkedjan och den skadade riskerar att ham-
na i ett tomrum, som anhériga beskriver det.

Inom hilso- och sjukvirden dr anhorigstddet relaterat till
hilsomal dir det finns evidens om att stodet fran anhérig di-
rekt péaverkar patientens likningsprocess/sjukdomstillstind.
Detta gor att hilso- och sjukvardens fokus nir det giller anho-
rigfragorna blir selektivt kopplat till vissa bestimda vardproces-
ser. Foljden blir att hilso- och sjukvarden i realiteten sedan

53 Afasi dr en storning i det sprakliga systemet och kan beroende pa skadans
lokalisation och omfattning innebdra svarigheter att tala, forsté tal, ldsa eller
skriva.

54 Dysartri innebir otydligt tal och dr till skillnad frin afasi en motorisk
storning dir talmuskulaturen dr paverkad till £6ljd av neurologisk sjukdom
eller skada.
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bortser fran bade de generella preventiva aspekterna och reha-
bilitering av patienten som efter en allt kortare sjukhusvistelse
klassificeras som utskrivningsklar — eller fardigbehandlad. Det-
ta har betydande konsekvenser f6r kommunernas hilso- och
sjukvard och socialtjinsten som far det yttersta ansvaret for
stodbehov for nirstaende och deras anhoriga.

— Ja, jag har sagt att det bista stod jag kan fa, det dr att det kommer
ndgon och hjdlper henne sa att hon blir lite battre, det dr... det skulle
vara det absolut bista stid jag skulle fa, att nagon hjdlpte, tog del i och
bekymrade sig for att hon skulle kunna gora lite framsteg och klarade sig
sjdly lite bittre. Det skulle hjilpa mig valdigt mycket, da kanner jag, att
dd dr jag inte ensam om det ddr, for att jag har inte gett upp hoppet. Med
tanke pa de har femton. .. tio — femton aren man ska leva, att det finns
Ju... kan hon sd att siga gora lite fler saker sjdly, da fir ju_jag gora lite
[fdirre saker.

Anhérigvardaren upplever att foretridare f6r den professio-
nella varden inte ser mojligheterna och den betydelse som dven
sma framsteg skulle fia for badas framtid. Anhérigvardaren
kinner att man har limnat honom att kimpa ensam. Stédet
som anhorigvardaren efterfragar berér anhorigas generella erfa-
renhet av att det inte finns nagon rehabiliteringsmedicinsk
vardplan som kan ge vigledning f6r rehabiliteringen och peka
ut vilka som bist kan tillgodose dessa i samspel med den nar-
staiende och de anhoriga. De obesvarade fragorna forefaller att
handla om vilka specifika rehabiliteringsbehov i den aktuella
situationen bist tillgodoses av hemrehabilitering, dagrehabili-
tering och annat rehabiliteringsinriktat stéd. I praktiken édr det
viktigt att triningen dr kontinuerlig samtidigt som den anpassas
sa att skadan inte fOrvirras av for intensiv belastning. Och sa
behéver individen stéd for motivationen, i egenvarden liggs all
tillit idag till individens egna autonomistrivanden. Det dr ocksa
en form av besparingsstrategi som har negativa konsekvenser
for anhorigvardarna.

Blickar vi tillbaka till de strukturella férindringarna visar
omsorgsberittelserna att tillganglicheten har minskat nir det
giller specifik rehabilitering i form av dagvard och sidan dag-
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verksamhet som har en rehabiliteringsmedicinsk inriktning, dar
det finns ingdende kunskaper om skada/funktionsnedsittning
hos den enskilda patienten/brukaren. De multdisciplinira
teamen har skrivit ut sina patienter och dgnar sig it de nyin-
sjuknade — sisom anhoriga beskriver det — 4r man inte aktuell
for nagra interventioner efter ett par ar, vilket ocksa verkar
overensstimma med riktlinjer for vardkedjan i strokesjukvar-
den. I stillet pagar det i flera kommuner en utbyggnad av hem-
rehabilitering och dagverksamheter, men dir saknas de kompe-
tenser som 4r utmirkande for multidisciplindra team, logoped,
psykolog, kurator, etc. For manga patienter och brukare ir inte
hemrehabilitering den bista rehabiliteringsformen. En fram-
gangsfaktor vid langsiktig effekt av rehabiliteringen dr motet
med andra i samma situation, inte minst for hantering av den
stress som orsakas av forindringen av livsvillkoren (Levi &
Hultling 1994, Levi & Herlofson 1997, Levi m.fl. 2007, Schenck-
Gustafsson 2008).

Stod och hjalp vid demenssjukdom
Anhorigas berittelser visar att vard och omsorg till personer
med demenssjukdom ofta hade mycket stora brister ett tiotal ar
tillbaka i tiden da den nirstaende insjuknade, men med tiden
har savil omsorgen som bemotandet utvecklats positivt. Det
problem som anhériga i dag pekar pa dr att det kan vara svart
att fa demensomsorg pa grund av att si manga behéver det.
Kompetensen finns, men inte hos alla och insatserna racker
inte till alla som behéver dessa i form av hemtjinst, dagverk-
samhet eller sirskilt boende. Nir det giller stodet till personer
med funktionsnedsittning efter stroke visar anhorigas erfaren-
heter diremot inte att det har skett samma positiva utveckling.
En anledning ir, att besparingarna pa 1990-talet innebar att
anstillningar som rehabiliteringsassistent och arbetsterapibitra-
de, de som arbetade med vardagsrehabilitering tillsammans
med arbetsterapeuter och sjukgymnaster, forsvann fran dldre-
omsorgen (Wahlgren 1996) och kommunernas investeringar i
rehabilitering under de kommande aren har varit begrinsade
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eller saknas helt, sisom vi beskrev ovan. En bidragande anled-
ning till demensomsorgens utveckling dr det nationella arbetet
for att forbittra demensvarden (Socialstyrelsen 2010a). I Kal-
mar lin har detta kommit till uttryck genom att linets kommu-
ner och landstinget i borjan av 2000-talet utarbetade riktlinjer
for demensutredning (Stromberg 2006-01-01). I dessa riktlinjer
ses anhorigintervjun som demensutredningens bas. I mycket
tidigt skede av en demenssjukdom eller vid lindriga kognitiva
storningar av annan orsak kan patienterna sjilva ge de utforliga
anamnestiska uppgifterna, men det ar inte ovanligt att en de-
mensutredning gors 1 ett senare skede och informationen fran
anhoriga blir nddvindig. De linsgemensamma riktlinjerna om-
fattar forslag pa en strukturerad intervju och mobilisering av ett
lokalt team™ samt utbildning och stéd till anhériga. Utbild-
ningen foreslds omfatta tre utbildningstillfillen med primarvar-
dens demenssjukskéterska som utbildningsledare: Den forsta
triffen handlar framfor allt om medicinsk information. Infor-
mation om sjukdomen och behandlingsformer ges av likare,
vardutvecklare och/eller sjukskoterska. Den andra triffen
handlar om information frain kommunen, om hjilp 1 hemmet
och om olika boendeformer, samt eventuellt information frin
overformyndarnimnden. Den tredje triffen handlar om bemo-
tande, rad och tips i olika situationer. Efter dessa tre traffar
ansvarar kommunen f6r sammankallande av anhériggrupper,
forslagsvis en gang i manaden. Riktlinjerna giller alltjimt i
Kalmar lin. Det innebir att basal demensutredning och be-
handling sker 1 primdrvarden. Remiss till specialister pa geriat-
riska kliniken med demensmottagningar i Kalmar och Vister-
vik sker endast i ovanligare fall (ca 10 procent av fallen). Speci-

> En distriktsarbetsterapeut for funktionsbedémning samt rad om anpassa-
de aktiviteter och hjilpmedel; en handlidggare frin kommunen f6r limpliga
bistindsinsatser sisom hemtjinst, dagverksamhet eller alternativt boende;
kurator f6r samtal med anhdorig eller patient i kris; demenssjukskoterska fér
stéd och handledning vid sirskild problematik; ev. rdd fran psykogeriatriska
specialistteamet, om det ridet osikerhet betriffande diagnos eller limplig
behandling.
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alisterna pa demensmottagningarna informerar om att det i
nuldget inte finns nagra resurser for anhorigstod eller exempel-
vis dagverksamhet for patienterna, utan det ansvaret vilar pa
primirvarden (anhérigstdd) och kommunerna (dagverksam-
het).56

Riktlinjer siger naturligtvis inte si mycket om praktiken,
men anhoriga 1 studien berdttar om positiva erfarenheter av
varden under senare ér i samtliga tre lin. Och till exempel Vix-
j0 kommun har inrittat flera 6ppna dagverksamheter for per-
soner med demenssjukdom sasom vi beskrivit tidigare och
anhorigsamordnaren uppger att utbudet i stort sett motsvarar
efterfraigan. Avgorande 1 anhérigas omsorgsberittelser kring
den nirstiende personens sjukdomshistoria ér trygghetskedjan
1 stodet (Fransson m.fl. 2003). I minga kommuner erbjuds
utbildning i samband med demensutredning.”’ Vid tidig dia-
gnos fir bade anhoriga och personer som insjuknat en mojlig-
het lira kinna andra i samma situation. Det 4r inte ovanligt att
det redan da etableras relationer till en demenssjukskoterska i
primédrvirden/kommunen, handliggaren i kommunen och
samordnaren for anhorigstédet samt intresseorganisationerna. I
nagra kommuner har en bistandshandliggare en specialistfunk-
tion och svarar for samtliga bistaindsutredningar i demensiren-
den. De lokala riktlinjerna, med demensutbildningen som viktig
informationsférmedlande och kontaktskapande funktion, star
tor en modell dir de kontakter etableras, som skapar en grund
for ett framtida partnerskap nidr behov av hemtjinst, dagverk-
samhet och korttidsboende uppkommer. Detta har ocksa ndgra
anhorigvardare erfarenheter av:
— Och jag madste siga att... demensteamet. .. Landstingets demensteam dar
fantastiskt har nér det giller sjukvarden. Sa dir kdnner jag verkligen att
Jjag far stid for dér far man komma och ringa ndr man vill.

50 www.ltkalmar.se
57 Se dven Socialstyrelsen (2002): Studiecirklar inom demensvird — personal
och anhériga tillsammans.
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Det som vi har beskrivit som en trygghetskedja har i en del
kommuner svaga linkar men skillnaden mellan demensomsor-
gen och stoédet till andra grupper med funktionshinder dr upp-
mirksamheten pa bristerna och det pagiende arbetet med
kompetensutveckling och infrastruktur fér omsorgen i kom-
munerna. Ett sidant exempel ir Nybro kommun med ca
20 000 invanare och ca 500 personer med demenssjukdom.
Anhorigsamordnaren uppger att man nu utbildar medlemmar
till resursteam som om ett ar ska kunna ge rad och stod i fragor
som ror demens till bade anhoriga och personal. Utvecklingen
ar dock motsagelsefull di den positiva utvecklingen samtidigt
riskerar bakslag som innebir personalindragningar och bespa-
ringar dven inom demensomsorgen. De insatser som anhorig-
vardare inte ens nimner ir boendestdd, ledsagning och kon-
taktperson vilka skulle, nir de ar skriddarsydda, kunna under-
litta f6r anhoriga att hantera vardagen och ge dem en mojlighet
for egen tid medan personal ger stod till nirstiende 1 hans eller
hennes sysselsittningar.

Motsvarande utveckling av resursteam férekommer ocksa i
nagra andra kommuner. Det har skett en utveckling av de-
mensutbildningen sa att anhoériga och nirstaende samlas i sma
grupper sa att de har moijlighet att lira kdnna varandra och
utbildningen anpassas till deltagarnas aktuella kunskapsbehov.
Meningen dr att resursteamet ska folja deltagarna i den lilla
gruppen over tid, informera och ge forslag pa insatser som kan
underlitta anhérigomsorgen och vid behov handleda anhériga
och personal nir det blir aktuellt med offentliga insatser. Ett
resursteam skulle ha kunnat std f6r handledning och annat stéd
for anhoriga pa ett liknande sitt som en anhorig beskriver.

— / .../ sedan blev hon ju samre i sin demenssjukedom. Men det var ju det
har att mamma inte vill ha hemtidnst, inte ville ha mer byilp, och inte
ville det, och sa ... det var mycket stressigt och jobbigt. / .../ si med
tiden blev det sa att jag kunde ringa till en demenssinkskoterska och
prata med henne om mammas demenssjukdom. For det dr ju jittesvart
och hantera manga situationer, alltsa fi ren handledning egentligen. Det
tycker jag att de i kommunen faktiskt kunde ha talat om att man kan fa
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handledning av en demenssjnkskditerska om man har forildrar som har en
demenssjukdom. | .../ Jag ringde helt enkelt demenssjukeskiterskan och
fragade henne om jag fick lov och ringa och stilla fragor till henne emel-
landt. Jag vet inte om det dr hennes uppgift dverbuvudtaget att anbiriga
kan ringa och fa lite handledning, men jag fragade och fick ringa.

Yrkesarbetande anhoriga har inte alltid méjlighet att delta i
en anhérigerupp eller en anhérigutbildning som anordnas av
kommunen, men den anhoriga ovan fann en l6sning som var
till nytta i hennes situation for att bittre kunna bemdta sym-
tom, forsta sjukdomsférloppet och hitta de individuella 16s-
ningarna. Den anhoériga menar att i hennes situation var den
hir 16sningen battre dn att delta i en anhoriggrupp. Hon ringde
demenssjukskoterskan ndr det uppstod problem och fick idéer
om hur hon skulle prova att 16sa dem.

Inom demensomsorgen har det skett stora férandringar bl.a.
betriffande bemotande av personer med demenssjukdomar
under de senaste decennierna. Forenklat kan forindringen be-
skrivas sd att man tidigare arbetade med realitetsorientering och
mental stimulering vilket i praktiken innebar tillrdttavisning och
standig korrigering av de aldres forestillningar och tillrittaldg-
gande av beteendet (Emilsson Melin 1998, Feil 1994). I stillet
flyttas fokus i omsorgen nu frin det sjuka till det friska och till
ett bekriftande bemotande eller validation som metoden be-
skrivs av amerikanska socialarbetaren, Naomi Feil. Genom att
acceptera att desorienterade dldre atervinder till det forgangna
for att bearbeta sina tidiga erfarenheter bér man erbjuda dem
kinslomassigt stod in 1 denna f6r dem helt reella virld. I manga
kommuner i landet har personal i demensomsorgen utbildats
enligt metoden som man kan bekanta sig med genom bl.a. ut-
bildningsvideo (www.vfvalidation.org, Validation training, Vi-
deo — Memory-Bridge). Utgangspunkten i bemétandet dr att
omsorgsgivaren lir kinna personen med demens sa att de kan
forsta hur han eller hon tinker, vilket dr férutsdttningen for
god omvardnad. Det gbr anhoériginsatsen ovirderlig eftersom
personalen vanligtvis lir kdnna vederborande forst efter att
sjukdomen har paverkat identiteten och md&jligheten att sjilv
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uttrycka behov och 6nskemal. Det édr ocksa darfor levnadsbe-
rittelsen ar viktig ndr minnet sviker (Westlund m.fl. 1994, Rag-
narsdéttir 2005). Forskningen inom omradet har 6kat kunska-
perna om demenssjukdomarna och hur man bittre dn tidigare
kan beméta symtomen och de funktionsnedsittningar som
sjukdomen leder till. Under senare ar har det ocksa utvecklats
likemedel som i vissa fall kan bromsa sjukdomsférloppet. Vik-
tiga kvalitetsaspekter i demensomsorg ir att stodet till personen
ar kompensatorisk, dvs. att den tar vara pa det friska och séker
mening i det som personen foérsoker uttrycka.

Omsorgskulturen moter rehabiliteringskulturen

Vi konstaterade inledningsvis att rehabilitering dr en samman-
satt verksamhet med olika yrkespraktiker, teoretiska utgangs-
punkter och patient-/brukargrupper. Rehabiliteringsbehoven
tor narstiende med demenssjukdom och deras anhériga ir
annorlunda jamfort med behoven hos de nirstiende med funk-
tionsnedsattning efter stroke och deras anhoriga. Tamm och
Lindqvist (2004) beskriver att vardtagarnas och anhérigas per-
spektiv inte alltid sammanfaller med de professionellas per-
spektiv. Deras studier visar att vardtagare ofta upplever en be-
svirlig period innan de har lirt sig leva med funktionshindret.
Det tar tid att vanja sig vid hjalpmedel. Och man kanske ocksa
tvingas Oppna hemmet f6r personal fran flera yrkesgrupper.

I den professionella virden betonas ofta hemmets positiva
innebérder. For arbetsterapeuter dr det positivt att arbeta i
vardtagarens hem, eftersom de dd kan genomféra rehabiliter-
ingen i ett konkret och vardagsverkligt sammanhang, i vardta-
garens ratta miljo. Sa resonerar dven andra yrkesgrupper. Men
om man inte ir Overens om insatsen och malet med den sa
tenderar det att uppstd problem. Tamm och Lindqvist havdar
att aven om de professionella har inforlivat intentionen att sitta
patienten i centrum i sin kunskapsbas, handlar de dndd ofta
rent praktiskt som experter enligt invanda traditionella sitt, i
vilka vardtagaren ar en relativt passiv mottagare av den rehabi-
litering som ges. Att ga frin en siadan invand rutin till bruka-
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rens individuella behov som utgangspunkt for rehabiliteringen
kriver malmedvetet arbete visar dven Westlund (2009¢) i1 en
rapport om férindringsarbete dir rehabiliteringspersonal sys-
tematiskt s6ker 0ka individens delaktighet och hanterbarhet av
sin vardag.

En av drivkrafterna f6r anhériggomsorgen ar de personliga
relationerna mellan nirstiende och anhériga och de virden
som hemmet star f6r dem. Men nir de offentliga insatserna
sker 1 hemmet sa flyttar den offentliga sektorn in, konstaterar
Tamm och Lindqvist (2004). I och med det kommer ocksa de
virderingar som styr den offentliga omsorgen att gora sig gil-
lande i hemmets sammanhang. Detta beskrivs av anhorigvarda-
re som brist pa inflytande och att personal i mianga samman-
hang dr ovan vid att se omstindigheterna utifrin ett anhorig-
perspektiv.

Det dr viktigt f6r oss att méta mianniskor med olika perspek-
tiv pa tillvaron, men det ar inte litt att i det samspel som om-
sorgsarbetet innebir, att samtidigt inneha och utagera olika
roller. Detta beskriver den anhérige som misslyckades med att
vara till stod vid hustruns trining av rérelseférmagan — det blev
inte alls sa mycket trining. En annan av de anhoriga menar i
linje med detta att f6r honom ir det omojligt att kombinera
rollerna att ena stunden vara den hjalpsamma maken och den
andra rehabiliteraren som driver pa. Han valde att 1 férsta hand
vara coach — efter att de bada limnats at sitt 6de av Rehab. 1
den aktuella situationen dr, menar han, malet att uppna sjalv-
stindighet hogt prioriterat med tanke pa framtiden. Den mot-
sigelse som anhorigvardare upplever har i grunden att goéra
med olika utgangspunkter och syften som minniskor forknip-
par med “omsorg om varandra” och det professionella rehabi-
literande férhéllningssittet — att ha en stddjande, inte hjdlpande
inriktning. Motsittningen kommer ocksa till uttryck inom den
offentliga omsorgen mellan omsorgsassistenterna/virdbitri-
dena och arbetsterapeuterna/ sjukgymnasterna som vanligtvis
anser att omsorgspersonalen hjilper till for mycket. Samma
kritik riktas av professionella mot anhoriga, men att alternera
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mellan de olika rollerna och balansera mellan ett omsorgsinrik-
tat och ett rehabiliterande forhallningssitt, ar inte alltid sa latt
(Tamm & Lindqvist 2004).

Annat stod med specifik kompetens

I det foljande belyses stod som vanligtvis ges av landstingets
hilso- och sjukvardsorganisation och som ibland aktualiseras i
anhoérigomsorgen. Det forsta avsnittet handlar om det kurativa
stodet och det andra organisationen av vard i livets slut.

Det kurativa stodet

Nir anhoriga berittar om sin situation finns det en berittelse
om vardagslivet, om det egna livet och relationen till maken
eller makan, samt den gemensamma livsféringen. Det dr en
berittelse om drommar och férvantningar och hur man tinkte
sig framtiden. Och sa finns det en annan berittelse som tog vid
nir sjukdom/skada forindrade de livsbetingelser man hade
tagit for givna.

— Den hdr forsta kdnslan nér det hinde det var kaos, det var kaos for
mig. En stor, stor sorg, vi triffades som du forstar pa dldre dar och vi
hade sa mycket planer vad vi ville gora och hitta pa men det gick ju inte.
/ .../ Den sorgen delar jag inte med nigon, den har jag sjaly, det dr en
ryggsdck jag bar med mig. [ .../ Jag vill inte belasta barnen med den.
/ .../ Vi bar inga gemensamma barn.

Vi har i studien fatt ta del av olika erfarenheter av hur anho-
riga har métt den omstillning som skedde nir sjukdom och
funktionsnedsittningar forindrade forutsittningarna. I forvag
vet vi lite om hur vi kan hantera det som vi stalls infér. I manga
berittelser som vi har fitt ta del av handlar det om att det bara
maste ga och att gora sitt bista. Nir anhoriga reflekterar 6ver
viandpunkterna nimner de ofta ensamheten i den situation de
befinner sig i. Och da har de saknat nagon att tala med om
dessa livsavgorande upplevelser. En ytterligare berittelse hand-
lar om omsorgshistorian, hur stédet, omsorgen och varden har
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underlittat anhorigomsorgen, den egna och den nirstiendes
situation.

— Forst ... som jag sa, forst hoppades man att han skulle bli bittre. Men
det hoppet dr ju ute linge, linge sedan. Sa blir det ju inte, men som sagt,
sa linge jag far vara frisk sd far det ga ett tag till. / .../ Jag behover mer
egen tid, jag kdanner mig ofta véldigt stressad pa morgnarna. Och jag fick
bjéirtinfarkt forra sommaren och kdnner att jag orkar inte pd samma sdtt
lingre. Jag dr trottare. Och riddare att det ska hinda igen. Och stress dr
definitivt inte bra for mig langre.

Sasom vi har beskrivit tidigare dr den egna hilsan ofta avgo-
rande for anhoriginsatsens omfattning och nar halsosituationen
sviktar uppstar det nya kriser. I forarbeten till lagindringen
forutsitts att hilso- och sjukvarden har beredskap for st6d nir
man tvingas att anpassa sig till en helt ny situation livet (Ds
2008:16). Sa verkar det dock inte vara, nir anhoriga beskriver
sin erfarenhet. I berittelserna dr anhoriga ofta ensamma med
sin oro och sina fragor. De har inte hittat till det stéd som
landstingen hinvisar till pa sina hemsidor.™ Exempelvis erbju-
der landstinget i Kalmar lin kuratorssamtal och anhorigstod.
Kuratorsstodet beskrivs av landstinget som stéd minniskor
kan vinda sig till nir livet férindras och man stoter pa svarig-
heter som ér svara att hantera. Syftet beskrivs sa hir: ”Som
patient och anhérig kan man fa hjilp med att forsta sambandet
mellan kropp, sjil, psyke och den sociala situationen, och forsta
hur det hela paverkar hilsan och bearbeta en kris eller sorg. Ett
samtal kan hjilpa till sa att man kan se annorlunda pa tillvaron,
eller sig sjilv och egna reaktioner.” Vidare beskrivs att kuratorn
kan erbjuda

o Kirisstod — nir plotsligt livssituationen forandras 1 vara
liv dr det betydelsefulls att fa prata med en utomstiende

e Anhorigstod — det kan kdnnas bra att dven som anhorig
fa prata med nagon

58 www.ltkalmar.se; www.ltkronoberg.se; www.lj.se.
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e Samtalsterapi — kuratorn kan erbjuda samtalskontakt
efter 6verenskommen tid, kortare eller lingre allt efter
behov

e Social radgivning — kuratorn kan ge information om
olika rittigheter som finns i samhillet. Social informa-
tion om ekonomiska fragor, om rehabilitering m.m.

Ocksa oOvriga landsting erbjuder motsvarande kuratorsstod.
Kuratorsstodet dr ofta knutet till primédrvardens psykosociala
team eller en klinik pd sjukhuset, t.ex. 1 de multidisciplinira
teamen i strokesjukvard ingar i regel en kurator. Vanligtvis
krivs det en remiss frin behandlande likare. Detta kan vara en
av anledningarna till att anhériga inte har hittat vigen till en
kurator som skulle ha kunnat stodja dem 1 svéra situationer.
Anledningen kan ocksa vara att stodet framfor allt riktas till
den nirstaende som patient och att det kan gbéra den anhorigas
behov osynligt och outtalat. De kinner inte till att det finns. En
ytterligare anledning ar att tjdnsterna inte ir sa méanga. Pa na-
tionell basis har antalet kuratorer minskat stadigt (Wikstrom
Ihrfors 2010).

Den part som anhoriga vanligtvis samarbetar med ir kom-
munen, dir aldreomsorgens resurser dr begrinsade nir det
giller kuratorsstod och samtalsterapeutisk kompetens. Profes-
sionella radgivare inom kommunerna finns framfor allt inom
familjeradgivning (12 § SoL). Familjerddgivningen ar riktad till
minniskor i kris och minniskor med relationsproblem. Den
bedrivs sjilvstindigt i forhallande till den 6vriga verksamhet
som socialtjdnsten bedriver. Familjerdadgivningen ar i stor ut-
strickning inriktad pa fragor som rér samlevnadskonflikter i
parférhallanden och familjer samt vardnadsfrigor saisom for-
dldraansvaret for barn vid separation. Den administrativa an-
knytningen till Individ- och familjeomsorg i socialtjinsten gor
att familjerddgivningen inte uppfattas som tillginglig nir man
passerat 65 ars dlder eller behéver rad i fragor som ber6r anho-
rigomsorg — det ar oklart hur den nya bestimmelsen om anho6-
rigstod uppfattas av familjeradgivningen.

260



Anhoriga lyfter dock 1 sina berittelser svara fragor som ror
oenighet i familjen, en ambivalens till att fortsdtta omsorgen
eller att 6verhuvudtaget ata sig ett omsorgsansvar samt bristen
pa autonomi som manga upplever. Det ér inte alltid ldtt att
svara upp mot dktenskapsbalkens utgangspunkter, om att ma-
kar ska leva pa samma villkor och med lika levnadsstandard.
Omvardnadsplikten 4r inte inskriven i lag men manga kinner
moraliska forpliktelser och forvintningar och upplever att det
ar motsagelsefullt att sitta de granser som tillvaratar den en-
skildes autonomibehov. Det finns inte heller nagra lagfista
skyldigheter fo6r vuxna barn att tillgodose forildrars behov av
vard, skyldigheten upphérde 1957 nir lagen om socialhjilp
tridde 1 kraft. Fragornas karaktir kan 1 enskilda fall vara kinslig
for anhorigvardare och av den anledningen kan det finnas ett
behov att tala med familjeradgivningen eller en kurator som
inte dr knuten till den omsorgsorganisation dir den nirstiende
far hjilp och stod.

Inom LSS-omradet formuleras motsvarande insats 1 9 § 1
LSS som lyder: ”Radgivning och annat personligt stéd som
staller krav pa sirskild kunskap om problem och livsbetingelser
for minniskor med stora och varaktiga funktionshinder.” St6-
det motiveras med att personer i lagens personkrets och deras
anhoriga kan behoéva expertstod, dvs. tillgang till kvalificerade
insatser fran flera kompetensomraden foér att underlitta det
dagliga livet. Insatserna beskrivs som allmint stédjande dir
medicinska, psykologiska, social och pedagogiska aspekter pa
funktionshindret beaktas. Behov av radgivning tillgodoses av
habiliteringsorganisationen inom landstingen (3b § HSL) dir
det ocksa finns multidisciplinira team. Deras tjanster vinder
sig dock endast till anhoriga till funktionshindrade personer
med insatser fran habiliteringen.

Palliativ vard

Ett annat vardprogram dir anhorigstdd utgdr en del 1 varden
som ges av hilso- och sjukvarden ér palliativ vard. Palliativa
atgirder dr lindrande behandlingsmetoder som anvinds inom
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alla kliniska specialiteter, nir en sjukdom inte kan botas.”’ En-
ligt WHO:s definition ar palliativ vard ett forhallningssitt som
forbattrar livskvaliteten for patient och nirstiende som moter
problem, vilka foljer med livshotande sjukdom. Livskvalitet
uppnas genom att férebygga och lindra lidande. Den palliativa
varden bygger pa fyra hornstenar enligt landstingets beskriv-
ning: God symtomkontroll for att lindra smirta och andra sym-
tom; teamarbete dar lakare, sjukskoterska, underskoterska m.fl.
ingar; god kommunikation och relation inom arbetslaget och
mellan patienten och dennes nérstﬁende(’o; narstidendestdd som
innebdr att nirstiende inbjuds att delta i varden och fa stod
under patientens sjukdomstid och dven efter dédsfallet.

Nir det giller landstingets organisation for palliativ vard
hinvisas man 1 Jonkopings lan till den befintliga primarvards-
anslutna hemsjukvirden och den kommunala sjukvérden i sir-
skilda boendeformer. Resursteam och radgivningsteam finns i
varje linsdel. Dessa team har till uppgift att samordna, planera
och félja upp den palliativa varden. I Kronobergs lin finns ett
palliativt radgivningsteam som fungerar som ett stéd for hem-
sjukvarden. I teamet finns likare, sjukskéterskor och lakarsek-
reterare och de arbetar 6ver hela linet®'. T Kalmar lin finns
motsvarande palliativa radgivnings- och konsultteam i sddra
och norra delen av linet for att nda dem som bor lingt borta
fran linssjukhuset eller som vardas pa andra avdelningar pa
lanets tre sjukhus.62 Lokalt kan organisationen variera och en
anhorigvardare berattar:

— Distriktssjukvdrden skitte ju om pappa, sjukskoterskor och underski-
terskor ... men han blev samre och samre sa att siga, sa att ... det dr
fem dr sedan som han dog. Sa han dog hemma. / .../ Han saknade
viljan och leva, han sa att han hade levt ett jittebra liv, men han ville inte
langre. Och han ville vara hemma tills han ... han ville di hemma. Sa
det fick jag lova och det gjorde jag, jag fick strida lite for det. Men det

59 Palliativ vard Landstinget i Jonkopings lan www.lj.se/palliativ.
60 Har bendmns virdtagaren patient och den anhdriga nirstdende.
o1 www.ltkronoberg.se.

02 Enheten for palliativ medicin www.Itkalmar.se.
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Sfungerade. Jag tog allt det har ... som skulle ordnas med kontakter med
Rommun och likare och allt det har . ..

Av omsorgsberittelsen framgar att den anhoériga svarade for
koordinationen av insatserna. Aven nigra andra omsorgsberit-
telser visar att en av de svaga linkarna i den offentliga omsor-
gen dr samverkan 1 situationer som kridver samordnade insatser
av olika slag fran bdde landstinget och kommunen. Vard och
omsorg i livets slut dr allt oftare en sidan situation dir samver-
kan blir allt viktigare di manga minniskor onskar att fa do
hemma (eller i sirskilt boende dir de har sitt hem). Westlund
och Persson (2008) har analyserat dldre manniskors flyttning till
sarskilt boende 1 Kalmar lin. Dessa flyttmonster visar att dldre
bor kvar allt lingre i sitt hem i de flesta kommunerna. Orsaken
till att dldre manniskor flyttar fran sitt hem ar ett varaktigt be-
hov av omfattande vard- och omsorgsinsatser pa grund av
funktionshinder. En bakomliggande samverkande faktor dr en
eller flera kroniska sjukdomar. Resultat frin studien visar att
boendetiden i sirskilt boende har blivit allt kortare. Inom en
period om ett ar efter flytten har en fjirdedel avlidit. Westlund
och Sjoberg (2008) anger att det med tiden har blivit allt vanli-
gare att doden intriffar 1 sirskilda boendena i stillet for pa
sjukhus. I sirskilt boende leds arbetet 1 palliativ vard av sjuk-
skoterskorna. Det finns tillgang till personal dygnet runt och
enhetschefen kan organisera arbetet si att personalkontinuite-
ten blir hog. Det férekommer ocksa att kommunerna har loka-
la avtal om ldkarstod i palliativ vard och att man har utvecklat

rutiner f6r uppfoljningssamtal. 63

61 palliativ vard vid kirurgi- och onkologicentrum i Ostergdtland har fram-
stillts riktlinjer for efterlevandestdd. Vid ett dédsfall ifylls det en blankett
om omstindigheter vid dédsfallet som minnesstdd till efterlevande. I blan-
ketten anges vem som dr ansvarig f6r uppfoljningssamtal och nir det sket.
Anhoériga fir frigan om de 6nskar kontakt med ldkare eller kurator f6r
samtal. Till anhoriga limnas ocksa personligen skriftlig information om vem
de kan vinda sig till pa kliniken och om att personal kommer att kontakta
den anhoériga om 5-8 veckor. Riktlinjerna omfattar ocksa rid till personal
och till sjukskoterskan/likaren som ska méta anhériga for eftetlevandesam-
tal (Kirurgi- och onkologicentrum i Ostergétland 2007).
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I en anhérigberittelse om makens bortgang atervinder den

anhoriga till omstindigheterna innan makens dod.
— Jag fanns ju vid hans sida / .../ det var fragan om tre veckor pa lasa-
rettet och jag var bhos honom varenda dag och sedan skickades han hem for
rehabilitering. Det var ju fragan om det skulle gi att operera /[ .../ att
det inte r lont for det dr sd fi som dverlever @ fem dr. / .../ Hade vi vetat
det sa hade vi inte gatt med pa det, da hade han ju fatt leva med det nagra
ar dnda .... 1 stillet for att fa ett sant har bedroviigt liv som han hade
efter operationen. [ .../ han blev svagare och svagare, men han erkdnde
aldrig att han var sjuk eller att han var dalig eller att det inte skulle ga,
men det var ju sa att det blev siamre och samre och de tva sista daren var det
Ju valdigt jobbigt. / .../ Nu i slutet nér jag brit ibop, di innan han dog,
da ringde jag efter distriktsskoterskan sa hon kom hem, da satt jag och
grat vid koksbordet. Jag sig hur dilig han var / .../ och sa si hair jag vill
att du ska vara i korttidsboende en vecka sa jag far vila och da sdger
distriktsskiterskan ... ja, vi far se om det finns nagon plats / .../ da
brot jag ihop.

Efter en hel del ringande sa gick det till slut att ordna en

plats. Men det dr hustrun som far ta hand om honom nir de till
slut anldnder till det sdrskilda boendet, dir finns det ingen som
kan mota dem.
— Och sa pa morgonen skulle jag ringa till honom och sitter och dricker
kaffe, da ringer de fran korttidsboendet och sager att han dr pa vdg till
lasarettet for lakaren hittade honom svért medtagen | .../ men han ville
komma hem och sd sdger likaren att vi kan inte halla honom kvar om
han inte vill. / .../ De mdste ju ha sett hur illa det var... och si pa
morgonen ringer de och sdger att han bar dott. Han hade stigit upp och
var pa vig till och dta frukost / .../ och si signar han ner — si han dog,
sa likaren, innan bhan ramlade. / .../ Det kdindes sd bittert, darfor att
Jag hade velat vara med honom. Det var hemskt jobbigt. / .../ samtidigt
dar man kinven, for hade han varit hemma .. .det hade man kanske heller
velat ... att han hade ditt henma.

I sin berittelse om makens sista tid uttrycker anhérigvarda-
ren en besvikelse 6ver att den professionella varden inte fanns
vid hennes sida och inte heller vid hans sida. De sista dygnen
blev uppslitande med en fird till korttidsboende mot makens
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uttryckliga 6nskan och fran korttidsboende till linssjukhuset.
Det palliativa teamet mobiliseras aldrig.

Sammanfattning

Ett vanligt tema 1 anhdrigas omsorgsberittelser om rehabiliter-
ing ir den nirstiende personens behov av motiverande stod.
Nir det finns paverkar det positivt personens allmdnna hilso-
tillstand och livskvalitet, menar anhériga. For anhoriga dr de
aktiviteter som den narstiende far del av vid avlosning av stor
betydelse dd aktiviteterna motiverar den nirstiende att ansdka
om insatser. Nar aktiviteterna gor avlosningen virdefull f6r den
nirstaende har bade anhériga och nirstiende nytta av den.

Anhorigvardare menar att den pagiende utbyggnaden av
hemrehabilitering i sig dr positiv men den maste kompletteras
av dagrehabilitering och dagverksamhet. Hemrehabilitering ger
inte pa samma sitt som dagrehabilitering mojlighet till avlos-
ning for anhoériga. Andra nackdelar med hemrehabilitering ér
att man 1 hemmet inte har samma tillgang till redskap som i en
rehabiliteringslokal och man férlorar de sociala aspekterna av
att trdna tillsammans med andra och fa stimulans av detta och
komma hemifrin. Anhoriga pekar ocksa pa miljoombytets be-
tydelse f6r den nirstaende.

Anhorigas omsorgsberittelser tyder pa att omsorgen 1 vaxel-
vis boende inte har samma kvalitet som omsorg till dldre som
bor permanent 1 de sirskilda boendeformerna. Anhoérigas kritik
giller omsorgens innehall i korttidsboende. Anhériga ser inne-
héllet i den omsorg som narstaende far som grundliggande for
att sjalva ma bra av avlosningen. Den nirstiende personens
livskvalitet dr en viktig del av det. En bekriftelse pa detta dr att
personalen stodjer de aktiviteter som tidigare har varit betydel-
sefulla f6r den nirstiende och vidmakthaller personens identi-
tet. FOr anhoriga dr det av betydelse att omsorgen kan ge den
nirstaende nagot av det som tidigare har varit meningsfullt f6r
henne eller honom.
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Den kritik som anhoriga férmedlar kan ges strukturella for-
klaringar. Kommunerna har inte investerat i korttidsboende
utifrin de behov som de nirstiende har for att vistelsetiden ska
vara meningsfull f6r dem. Mer uppenbart ir att kommuner
enbart fokuserar pa avlosning for den anhoriga och att kort-
tidsboende ska férdréja permanent inflyttning till sirskilt bo-
ende. Det dominerande perspektivet pa korttidsboende ar ett
renodlat organisationsperspektiv. Det innebér att behov hos
nirstdende forskjuts till bakgrunden. Korttidsboendet dr en
vindplats och vintplats f6r omsorgsmottagare pa vig till nagot
annat.

Anhorigas omsorgsberittelser visar att erfarenheterna av
stodet dr olika beroende pd den nirstdendes sjukdom/funk-
tionsnedsattning. Situationen har foérdndrats till det battre for
personer som har en demenssjukdom, medan detta inte har
skett for personer med funktionsnedsittningar till exempel
efter stroke. Anhoriga till personer som har funktionsnedsitt-
ningar efter stroke dr mycket kritiska och menar att rehabiliter-
ingen inte har utvecklats i takt med kunskapsutvecklingen.
Bristen pd vardagsrehabilitering som underlittar den funk-
tionshindrade personens livsféring och minskar konsekvenser-
na av funktionsnedsittningen innebir att anhorigvardare lim-
nas ensamma med ansvaret.
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7. Handikappomsorg, hjalpmedel
och ekonomiskt stod

Inom handikappomradet ir det inte ovanligt att anhérigomsor-
gen borjar 1 akutsjukvarden. Det ér vanlig scenario vid insjuk-
nande 1 stroke, men ocksa i flera andra sjukdomsfall och olyck-
or dir manniskor skadas allvarligt. Nir en person insjuknar
eller skadas och far ett varaktigt funktionshinder ar det alltid en
livsavgorande hindelse oavsett 1 vilken dlder personen ér. Sam-
hillets stod i dessa ovintade situationer administreras av myn-
digheter och institutioner som riktar sig till olika dldersgrupper;
till barn och ungdom, vuxna i yrkesverksam dlder och de ildre
over 65 dr — eftersom behovet av stod 1 olika livsfaser generellt
sett skiljer sig. Det giller f6rmodligen ocksa behovet av anh6-
rigstod. Fokus 1 var studie var anhorigstodet inom dldreomsor-
gen. Nar vi métte anhorigvardare runt om i Sméland utvidga-
des kretsen genom de anhoriga som hjilpte nagon i den dldre
generationen, vanligtvis sina forildrar. Nagra anhorigvardare
hjilpte vuxna barn med omfattande funktionshinder och ytter-
ligare ndgra hade en ling omsorgshistoria som hade borjat mitt
1 livet. Dessa omstandigheter har naturligtvis praglat de enskil-
da personernas livshistoria och sjukdomshistoria, men ocksa
deras omsorgshistoria. Det sammanhinger bland annat med
sarskilt stod och service till vissa funktionshindrade enligt LSS
och LASS (Lagen om assistansersittning).

Vi ska i detta avsnitt belysa lite mer ingdende nagra sidana
skillnader mellan aldreomsorg och stodet till funktionshindra-
de, som vi har nimnt tidigare, och som sammanhinger med
formerna for samhillsstod. I anhérigas omsorgsberittelser
handlar minga frigor om omsorgens organisation, brister i
samverkan mellan vardgivarna och skilda férvintningar pa an-
horiginsatser. 1 tva foljande avsnitt i detta kapitel ska vi be-
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handla hjilpmedel respektive ekonomiskt stéd. Manga anhori-
ga anvinder hjilpmedel i omsorgen om nirstiende och ir be-
roende av att miljon hemma anpassas till den nirstiendes funk-
tionshinder. Ett annat hinder som man ofta bortser ifrdn ar att
omsorg i hemmet medfor kostnader. Eftersom funktionsned-
sattningar paverkar familjens ekonomi negativt dr kostnaderna
t6r omsorg och vard en angeligen fraga dven for anhorigas val
av omsorgslosningar.

Erfarenheter av stodet till yngre

Anhorigstod fran akutsjukvard till vardagen hemma
Anhorigas erfarenheter av stodet frain den specialiserade sjuk-
varden nir ndrstdende har insjuknat eller skadats hinger ihop
med manga olika omstindigheter. Néagra av de anhoriga har
mycket positiva erfarenheter av universitetssjukhusens akut-
sjukvard och berittar att de specialiserade vardinsatserna sattes
in for att ridda liv och anhoriga blev omhindertagna pa bista
tinkbara sitt. Anhoriga deltog i intensivvarden, vakade och var
nirvarande dygnets alla timmar. Deras insats ansags som avgo-
rande for utgangen av vardinsatsen 1 en kritisk situation.
— ... sa otroligt och hur man borjade arbeta med henne, stimulera henne
[for att vakna upp igen och ... vi var ... vi skulle vara dar hela tiden hos
henne och prata med henne med bekanta rister och ... sa att vi vixlade
om att vara hos henne. Det tog ... vil en manad innan hon vaknade npp.
Det ér ju som att fodas pa nytt och se vilka funktioner i kroppen som
finns kvar.
— Hon kunde inte prata. / .../ Jag var ndstan dygnet runt pa sjukbuset.
De ringde efter mig, for de hade lite personal, sa jag fick vaka for hon
matades ju med slang och den drog hon ju bort ibland och da var det och
fa ner den igen da. Sa jag jobbade ju som underskoterska. Men det var
Jattetufft da och man kom ifran dvriga familjen.

Att vara delaktig i varden av nirstiende pa ett sa handgrip-
ligt sa sitt som den anhoriga beskriver i det hir fallet innebar
att den anhériga inte enbart var delaktig utan ocksd medarbeta-
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re i varden sida vid sida med professionell personal. Behovet
insatsen bekriftar betydelsen av relationen, den anhoriga blir
sedd som den betydelsefulla person som férilder eller livspart-
ner dr f6r patienten. Den anhoriga kan géra nagonting konkret,
vara till nytta och ge ett virdefullt bidrag 1 en situation som av
expertisen bedoms som kritisk. Att delta i omvardnaden kan pa
sd sitt vara meningsfullt for anhoériga. Det kan ha funktionen
att ge struktur i en svar tid av vintan pa tecken om aterhamt-
ning och vara till stéd f6r anhoriga. Men det kan ocksa vara en
pafrestning med ambivalens och negativa konsekvenser som
maste balanseras av syften som det stod anhériga ger har i var-
den (Karlsson, Forsberg & Bergbom 2010).

Vid intensivvard har vissa kliniker utvecklat omvardnads-

former dir anhoriga forvintas utfora for patientens aterhdmt-
ning betydelsefulla insatser och bo kvar pa sjukhuset. Men
sjukvardens instillning till anhoriga dr ambivalent. Det giller
bade anhorigas insats i omviardnaden av patienten och stodet
till anhoriga f6r deras egna behov. Det kommer till uttryck i
anhorigas berittelser da nérstaende skrivs ut, flyttas till annan
vardavdelning och vid ombedémning av vardbehov nir dessa
gors av andra experter. Om detta berittar anhoriga som foljt
den nirstiende frain den hogt specialiserade intensivvarden till
vardagen hemma. De tillgingliga resurserna tunnas ut, den
specialiserade varden tappar sitt intresse och savil patienten
som anhdriga Gverges nir expertsystemet anser sig gjort det de
kan. Nar det blir dags for 6vergang till det lokala sjukhuset och
sedan till nytt liv hemma 4r resurserna och engagemanget inte
alls de samma, sdger anhoriga.
— Och sedan kon hon hem da till ett lokalt sjukbus hér och vi dr véldigt
besvikna pa kontakten med sjukbuset, vildigt besvikna. Hela den har
avdelningen dér de tar in nyskadade dr ju inrittad for dldre manniskor.
Dar ligger deras kompetens ndr det giller nyskadad ung flicka / .../ den
ar ju ndstan ... jag ska inte siga obefintlig, men den dr mycket, mycket
dilig. / .../ Medicinsk kompetens det kan vi ju inte bedima, men attity-
derna.
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En annan anhérig har liknande erfarenhet och berittar att
“efter tre manader si kunde de kora ner honom hit och da
borjade ett elinde”. Det professionella bemotandet i akuta si-
tuationer 4r inriktat pa personen som insjuknat och det trauma
som en anhorig upplever skjuts till bakgrunden och blir inte
uppmirksammat. Hilso- och sjukvirden idr inte inriktad pa att
hjalpa anhoriga att ta sig igenom kriser som nirstaendes sjuk-
dom eller skada har férorsakat. — Vi vet inte om anhérigas be-
rittelser 1 studien 4r undantag — men enligt dessa dr stodet till
anhoriga inte nagon sjilvklar insats. En av anledningarna till
detta kan vara att vardtiderna har blivit sa korta att patienterna
skrivs ut innan anhoériga hinner ges nagot stod. Det kurativa
stodet foljer inte med vardprocessen och behoven hos narsta-
ende och anhériga.

En av de anhériga berittar att likaren vid akutsjukvardens

traumaenhet for hjirnskada vid utskrivning varnade anhériga
om svarigheter som de skulle komma att méta vid hemkoms-
ten.
— Den hir patienten har tva stora fordelar, sager han. Dels ar hon gans-
ka ung, hon har goda mijligheter att bli, kan man sdga, rimligt aterstilld.
Och det andra dr att hon dar kvinna, det byilper henne mycket i den hir
matchen som hon bar framfor sig. Men, sa han, jag vill varna er, ndr ni
kommer hem sd kommer ni och mota under den fortsatta resan mdéngder
av excperter, sa kallade experter, som tror att de vet, som inte har en aning
om vad det handlar om och ni kommer och bli besvikna sa manga ganger.
Och han ville vél siga da att ... men hall ut, sa han, for i det linga lop-
pet sd far hon bjalp av min kollega, némligen Doktor Tiden som lifker.

Vigen till fungerande vardag ir lang och besvirlig. Enligt
anhoriga dr beredskapen i kommunerna att ta emot en person
med stort funktionshinder i det ndrmaste obefintlig. Ocksa de
unga vuxna hinvisas for hjilp och stdd till dldreomsorg eller till
en geriatrisk avdelning om rehabiliteringsmedicin saknas i det
lokala sjukhuset. Hemtjdnsten 4r anpassad till de ildres behov
och motsvarar inte behov och férvintningar hos unga vuxna
med funktionshinder. Inom handikappomradet kan individer
med ratt till insatser enligt LSS moéta problemet att formerna
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tor stod 1 kommunen har anpassats till behov hos personer
med utvecklingsstorning och att det darfor dr svart att fa ade-
kvat stod vid andra kognitiva funktionshinder och rehabiliter-
ingsbehov.

— Jag menar dldringsvard, 80+ i all dra, men det dr inte den kompeten-
sen som behivs i ett lage nar det kommer en 30-aring ... som har lite
kvar av yrkeslivet, hon hade jobbat nagra manader, hon var trebarns-
mamma da och / .../ anstalld pa ett forsakringsbolag nir olyckan hande
/ .../ fort innan vi ens forstod vad det handlade om, skrev de ut henne ur
rullarna.

Anhoriga till de unga vuxna berittar att de nirstaende har
stora svarigheter att fa ritt hjilp och stéd. De anhoériga far en
annorlunda, ny roll. De har stéttat sina barn i vuxenblivandet
och limnat bakom sig ansvaret som virdnadshavare, men
tvingas av omstindigheterna att trida in som omsorgsgivare
och bevaka det vuxna barnets rittigheter.

— Och kommunens folk kunde ju inte ta hand om henne, det var ju ren
katastrof. /...| Att virda ndgon si sjuk som kommunens mianniskor
inte Rlarar och ta hand om, det ska en anhirig klara, alltsa det ar ingen

. om man inte upplevt detta. .. som kan forsta.

Anhoriga som dr forildrar till vuxna barn med funktions-

hinder fir inta en roll som paminner om den de hade tidigare,
vilket inte alltid 4r sa litt att hantera for den nirstiende heller.
Nigot kognitivt inriktat stod finns inte for hjarnskadade perso-
ner, samtidigt som de unga har ett stort behov av coachning
for att komma tillbaka till sitt nya och annorlunda liv. Av de
anhoriga har det krivts stora insatser vid rattighetsbevakning,
fragor som ror ekonomisk trygghet och foérsikringar och admi-
nistration av personlig assistans.
— Han satt linge i rullstol ... var jobbig och vi hade det jobbigt i familjen
och det gick sa langt sa att vi ... vi skilde oss helt enkelt, for vi fick inget
stid, vi var hos en psykolog och han visste inte nagonting overhuvudtaget
vad han skulle gira at det har elindet som vi har rakat ut for. Ingen
respons alls.

Brister finns ocksa nir det giller meningsfull sysselsittning.
Aldreomsorgens dagverksamhet riktar sig till den dldsta dlders-
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gruppen och daglig verksamhet fér personer med forvirvad
hjarnskada saknas i de flesta kommuner.

— V77 fixade jobb at honom pa sa sdtt att jag fick hora talas om ett pro-
Jekt [ .../ S att jag fick in honom med ett ging / .../ sd att han birja-
deidet/...| men efter tiugo minuter si var han som en humla / .../ for
han kunde inte sitta still. / .../ Han var bhjarntrott da. / .../ Och han
... det ddr var inget roligt jobb for honom, men han holl pa i ndstan tva
ar, men han har kommit tillbaka ganska ... s att ... jag sager samma
sak, man fick inte mycket stid, man bade ju inget ... man visste inte
heller vad man skulle fraga efter.

Ett gemensamt drag i flera anhoérigberittelser ar att det har

varit svart att komma i1 kontakt med yrkesutévare som har juri-
diska kunskaper i socialritt och forsikringssystem, som vet hur
man ska ordna yrkesinriktad praktik, ta fram kognitiva hjilp-
medel, svara for ekonomisk radgivning etc. Foraldrar beskriver
en kamp som aldrig verkar ta slut. Det gor att frigan om att
sjalv soka stod for sin egen del verkar sta langt borta.
— Hur i vérlden ska man kunna be om anhirigstid ndr man inte blir
lssnad pa av ménniskor som inte forstar ett dugg vad man talar om.
Alltsa ... det har gatt tretton dr, men det dr ett fatal manniskor som
man kdnt har haft forstaelse for vad det har handlar om, ett fatal manni-
skor, jag kan ndmna ndgra / .../ som jag har stirsta fortroende for
/ .../ som man har kéint att de har lyssnat och haft forstaelse.

Nigra av anhoérigvardarna har omvinda roller, de hjilper en
torilder med funktionshinder efter hjirnskada. Svarigheterna
har manga beréringspunkter: en generell avsaknad av anhorig-
perspektiv hos vardgivare, bristen pa information och forstael-
se av anhorigas situation. En av dessa anhoriga dr en ung kvin-
na som nyligen har avlutat sin yrkesutbildning till ett vardyrke.
Hon berittar om sina erfarenheter:

— Mamma dr ju talfor och sa, men det har hon ju inte alltid varit. Jag
kan inte minnas mamma som frisk nagon gang egentligen under hela min
uppvaxt. Hon opererades tio dr sedan. /.../ Men ... jag vet ju ndir
mamma kom med det har beskedet, att hon skulle opereras, det var ju
hon sjély som berittade det for oss da. Jag var ju den enda som bodde
hemma da, jag bar ju dldre brider / .../ Jag hade mycket fragor i borjan
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liksom, bara som en sidan hér grej, ska de raka av allt haret. / .../ Det
dr sddana har grejer som jag vet att jag fragade om, jag var tretton — fjor-
ton ar da och kdnde liksom att ja, men det dar tyckte jag var jobbigt och
... jag ... man dr inte riktigt klar med att ... att det dr sa stor gre
egentligen. Idag dr man ju det, ndr man har list om det, men inte da . ..

Aren kring mammas insjuknande och operation ir fyllda

med fragor som kom att prigla dotterns uppvixt och nu som
vuxen ocksd en besvikelse Over att inte ha blivit sedd foér sina
egna behov.
— /.../ nérvi kom in dér si ... alltsd hon var ju likblek, det var ju inte
min mamma som jag sag i sangen dar. / .../ Ja, och det var ju ingen som
sag mig, alltsd hon var ju lifsom i centrum. / .../ man bar aldrig fitt
ndgra svar pa nagra fragor och jag har vil aldrig fragat egentligen heller,
utan de har bara tagit for givet. Jag var ju ddr varje dag, inne pa stroke-
enheten, sa nar jag hade varit i skolan si ... jag hade till och med larare
som skjutsade mig fran skolan till mamma mitt under dagen, for jag
kunde ju inte gora ndagonting i skolan, det var ju det enda jag tinkte pad
da.

Pa sa sitt inleddes anhorigomsorgen tidigt f6r dottern. Hon

var hos sin mamma pa dagarna pa sjukhuset och det blev sa att
hon hjilpte mamman med det hon inte klarade. Ingen tinkte
egentligen pa att hon bara var 14 ar med egna behov av stod
fran vuxna.
— Attt mamma var ... inte var dér hon skulle, som man sdger. Men ...
Jjag var ju den forsta som tog upp henne ur sangen sjly, det var det ingen
annan som gjorde, utan det var alltid tva skoterskor och sa ddr. Men jag
har aldrig varit radd for och liksom ta tag i det, nér hon skulle stiga upp.
/ .../ Men sen si skulle mamma komma hem och det var precis nar jag
hade fitt sommarlov da frin skolan och / .../ jag trodde att jag skulle fi
hem mamma frisk liksom, eller nagorlunda bittre dn vad hon var, hon
var ju_jattesjuk. Det var ju ... sa, hela den forsta sommaren sa vardade
Jjag mamma da. Det gjorde jag. / .../ Hon hade ju hemtjdnst, men de
komt bara tre ganger om dagen liksom och hon behovde ju vila emellanat.
Hon tryckte inte pa larmet, hon tyckte ju det var pinsamt, sa da var jag
hemma i stillet da.
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Eftersom dottern hade sommarlov tog de vuxna for givet att

hon hjalpte till. Ingen verkade da reflektera 6ver att hon var for
ung fér ansvaret och uppgifterna. Det skedde férst pa hosten
nir en slikting uppmirksammade hur stort hjilpbehovet egent-
ligen var.
— Sedan var det vil ... mammas kusin som kom en dag efter mitt som-
marloy och sag mamma da och satte igang det hér med personliga assisten-
ter. De gjorde ju ett ganska gravt fel for att de tyckte att hon klarade sig
med hemtjanst. [ .../ Nu bar hon ju sina assistenter dygnet runt, det har
hon _ju, hon ska inte vara sjil. / .../ Men under alla de dren fick man
Ju ingen information, man fir liksom bara ja, si hdr dr liget, skot dig
sjlp.

Nir anhoriga ser tillbaka och reflekterar 6ver den besvirli-

gaste fOrsta tiden siger de att ingen verkade forsta hur svart de
hade det. Nu i efterhand, menar de, hade situationen kunnat
underlittas av professionellt stdd och information om konse-
kvenserna av hjirnskadan.
— Men jag skulle vilja ... jag tror att ndr man dr i den akuta fasen man
hade behovt lite psykologhjalp, tror jag. For att ... inte precis med det-
samma efter det akuta skedet. For di dr det endast ett stort kaos. Eller
sa blir man sittande i en enda stor bubbla och vet ingenting. Men efter ett
litet tag, ndr fragorna borjar komma tillbaka till verkligheten igen. Det
anordnas ju mycket for dem som bar forlorat sin partner. Men ... vi bdde
har och inte har dtminstone i mitt fall nu. Han satt ju alldeles stum och
kunde inte siga nagonting. Det var hemskt jobbigt.

Anhorigvardare upplever att de har stitt ensamma nir det
var som svarast att hantera krisen och hitta tillbaka till varda-
gen. Det fanns ingen som sag deras behov av psykologiskt och
emotionellt stéd. De har inte heller fatt ingdende information
om skadan och den funktionsnedsittning som den fororsakat.
En annan anhorig berittar:

— Just ndr han skadade sig, fanns det ingen som jag fick hjilp av. Jag
minns nar jag var pa sjukbuset och han var nyskadad da, var jag ju led-
sen och da var det en lakare som sa, du kan ga in dar i skiljen och visade
mig in, men det kom ingen mdnniska och ddr satt jag. Det var hemskt
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egentligen. / .../ Det forsta den hér likaren sa till mig var: "Du, det hir
dr min patient, det har du inte med och gira.” Det var inledningen.

Behovet av psykosocialt stéd vid en nirstiende persons in-
sjuknande dr av stor betydelse men det ges inte alltid tillricklig
uppmarksamhet. Att tillgodose behovet forsvaras av att manni-
skans formaga att ta emot stod och efterfriga det ir nedsatt 1
krissituationer. Det stiller stora krav pa dem som méter man-
niskor 1 kris. Berittelserna som vi har fatt ta del av visar att
anhoriga sjdlva maste aktivt soka stod for att fa det. Men ocksa
att de inte alltid blir forstidda nir de gor det och att de riskerar
att bli avvisade. Det sammanhinger antagligen med att perso-
nal i varden saknar stédjande anhérigperspektiv och inte kin-
ner sig bekvima med anhérigas oro och frigor om virden och
situationen for den narstaende personen. I vird och omsorg ar
perspektivet ofta individcentrerat vilket ytterst innebir renodlat
patient/klientperspektiv dir individen beméts som en autonom
varelse 6striven ur sitt sociala sammanhang.

Nir anhoriga reflekterar Gver sitt eget behov av stéd siger
flera att det gjorde man aldrig dd — 1 den akuta krisen. Till det
bidrog att anhoriga drogs in i omvardnaden som medarbetare
och man sjilv var helt upptagen av att gora sitt yttersta for att
finnas till hands f6r den nirstaende. Man hade varken tid eller
kraft att tinka pa egna behov. Nir man kinde att den narsta-
ende vunnit kampen om 6vetlevnad stilldes man som anhorig
infor en ny strid, beskriver flera. Den handlade om att den nir-
staende skulle fi den omviardnad och rehabilitering som
han/hon hade ritt till efter utskrivning frin akutsjukvirden.
Det bemoétande som den nirstiende fick visade att vardkedjan
inte var utbyged — det saknades beredskap och resurser for
fortsatt omvardnad pa hemmaplan. Anhériga pekar pa bristen
pa information, svarigheterna i att anpassa kommunens befint-
liga stodformer till de behov som den nyskadade hade och att
finna samarbetspartners i det arbete som aterstod: att bygga
upp det stoéd som inte fanns pa plats. Av anhorigas omsorgsbe-
rittelser framgar att det togs for givet de fanns till hands, men
deras engagemang var besvirande f6r den lokala expertisen nir
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de framférde synpunkter pa omvardnaden och stédet och
stallde krav. Av anhorigas omsorgsberittelser framgar att situa-
tionen for personer som fatt en hjirnskada i vuxen alder ir
sarbar dven nir de far hjilp och stéd av personliga assistenter.
Det ir ofta anhoriga som maste 16sa organisatoriska problem
och bevaka att den enskildes rittigheter tillgodoses.

Ett problem som anhériga pekar pa dr att kommunernas
stodinsatser till funktionshindrade inte 4r individinriktade utan
riktas till bestimda kategorier av funktionshindrade, till éldre,
till fysiskt funktionshindrade, till psykiskt funktionshindrade,
till personer med utvecklingsstorning. Utbudet av stodet i
kommunerna priglas av detta. En av foljderna ir att det upp-
star problem om stédbehoven hos en person inte kan tillgodo-
ses av det befintliga utbudet. Personer som fatt en hjirnskada 1
vuxen alder dr ganska fa, de dr olika aldrar och deras situation
ar heterogen dven i andra avseenden.® Det gOr att det dr svart
att placera dessa personer i nigon av kategorierna som handi-
kappomsorgen har utvecklat sina insatser for. Det som aterstar
ir att stodet maste utformas utifrin varje individs specifika
behov. Ambitionen dr att detta ska ske dven for alla andra med
funktionsnedsittning, men praktiken som anhoriga beskriver
visar att omsorgsorganisationerna inte har det handlingsut-
rymme som krivs for att bygga upp stodet utifrin de individu-
ella férutsittningarna.

Anhorigstodet i handikappomsorgen
Sambhillets stod till medborgare dr byggt f6r stéd till individens
autonomistravanden. Det framgir uttryckligen av rittigheter

%4 Det finns inte ndgra uppgifter om antalet funktionshindrade efter typ av
funktionsnedsittning. I Jonkopings, Kronobergs och Kalmar lin var antalet
personer 0—64 ar som var beviljade hemtjinst ca 2 000 personer (Socialsty-
relsen 2011b). Antalet personer med kommunalt beslut om personlig assi-
stans var ca 350 personer (Socialstyrelsen 2011c) och antalet personer som
beviljats assistansersittning enligt LASS var ca 1 500 personer (enligt fo1-
sikringskassans statistik www.forsakringskassan.se). Antalet personer med
utvecklingsstorning med LSS-insats frin kommunen var ca 52 000 perso-
ner.
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som enligt sociallagstiftning dr knutna till individen. Det for
bort tankarna fran att individen har starka band till sina narsta-
ende (anhoriga) och ingar i sociala gemenskaper som ir en
forutsittning for social vilfard. Nir det giller socialtjansten ar
insatserna riktade till individen men bor samtidigt ha syftet att
stirka den vilfird vi delar med andra. Familjen i det sociala
arbetet dr narvarande ndr det giller stddet till barn och ungdo-
mar och i stodet i foraldraskap. Detta giller ocksa inom handi-
kappomradet dir det familjeinriktade stodet fokuserar foraldra-
skapet och det sirskilda stodet som funktionshindrade barn
och ungdomar behéver. Inom socialtjanstens andra omraden ar
stodet till funktionshindrade personers anhoriga mer ambiva-
lent. Det man mest tinker pa inom handikappomsorgen ir den
funktionshindrade personens egna inflytande 6ver sin situation.

En historisk férklaring till de anhérigas och familjens osyn-
lighet finns i en lang tradition av institutionsvird som for
minga funktionshindrade personer har inneburit avklippta
slaktband. Kerstin Firm (1999) beskriver att vikten av att un-
derlitta och uppmuntra kontakten med anhdriga har patalats av
myndigheterna sedan mitten 1960-talet, men nir virdhemmen
pa 1980—-1990-talen skulle liggas ned visade det sig att manga
anhoriga trots denna ambition hade tappat kontakten med sina
nu vuxna barn. De anhoriga berittade da att de kinde sig std
utanfér, de var inte delaktiga och saknade moijlighet att paverka
varden i stort och smatt. Det ledde till att kontakten glesades ut
eller upphorde helt. Trots att de anhoriga uttryckte kritik av
vardhemsvarden var manga (liksom vardhemspersonal) initialt
skeptiska till vardhemsavveckling och trodde inte att de vard-
hemsboende hade nagon glidje av egen bostad och att de skul-
le klara sig. Man menade att deras trygghet och det enda de
kinde till var vairdhemsavdelningen. Langt in pa 1960-talet fick
forildrarna fran experterna radet att den basta varden for ett
barn som féddes med stora funktionshinder var den pa vard-
hem.

Under 1980- och 1990-talen avvecklades anstaltsboende fo6r
funktionshindrade i Sverige. Lagen om stéd och service till
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vissa funktionshindrade (LSS) ersatte den tidigare omsorgsla-
gen 1994. Omsorgslagens personkrets, personer med utveck-
lingsstorning och autismhandikapp, utvidgades och personer
med andra stora funktionshinder som férorsakade omfattande
behov av stod och service fick ritt till insatser enligt den nya
lagen. I detta reformarbete var de vigledande principerna nor-
malisering av livsvillkoren och integrering i samhillet. Fran
borjan gillde principerna enbart utvecklingsstordas situation
och avveckling av den anstaltsvard som i princip hade varit den
enda boendeformen for personer med intellektuella begrins-
ningar. Normaliseringsprincipen i reformarbetet var knutet till
att det stallde frigan om normala livsvillkor 1 ett rittighetsper-
spektiv — den talade om att personer med utvecklingsstérning
hade ritt till normala livsvillkor som samhillsmedborgare —
sasom andra i samhillet (S6der 2003). Avvecklingen av mental-
sjukhusen hade inletts under samma tidsperiod och ansvaret
for vardagsstodet till psykiskt funktionshindrade 6verfordes till
kommunerna. Den hundraariga epoken av anstaltsvard for alla
dem som inte kunde fOrsorja sig sjilva, som var fattiga, sjuka
och funktionshindrade hade steg fOr steg ersatts av trygghets-
system med ambitionen att omfatta alla.

Intér 1990-talet dd bland annat FN:s standardregler formu-
lerades och en ny handikapputredning skrevs riktades dessa till
alla funktionshindrade (Socialstyrelsen 1997). De normala
livsmonster som betonades nu formuleras som funktionshind-
rade manniskors ratt att fa vara med pa centrala livsarenor och
leva under likvirdiga, jamlika livsvillkor. Nir beslut om an-
staltsvardens avveckling hade fattats handlade de prioriterade
fragorna for funktionshindrade inte lingre om normalisering
och integrering, utan det fanns behov att artikulera brister 1
livsvillkoren pa ett sitt som funktionshindrade sjilva kunde
relatera till och kéinna igen sig i, menar Séder. De begrepp som
idag anvinds, ansluter till FN:s standardregler med betoning pa
delaktighet och jimlikhet som ocksa genomsyrar LSS och
LASS samt kommunaliseringen av omsorgerna som skedde
samtidigt som den nya lagstiftningen inférdes.
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En viktig aspekt av malsdttningen f6r handikappolitiken idag
ar den enskildes inflytande. Forskare menar att det kollektiva
inflytandet exempelvis genom handikapprad har fitt minskad
betydelse och handikapporganisationernas roll som intresse-
grupp har forsvagats. I stillet har deras roll att skapa och upp-
ritthalla identiteten som funktionshindrad blivit tydligare och
nir man idag talar om inflytande menar man frimst det indivi-
duella inflytandet. Studier som gjorts av individuellt inflytande
visar dock att detta langt ifran forverkligats — ddremot ar erfa-
renheterna genomgiende positiva av inférandet av personlig
assistans 1 samband med handikappreformen. Framfor allt
minniskor med rérelsehinder har rapporterat om hur personli-
ga assistenter har inneburit en revolution i deras liv, inte minst

nir det giller mojligheten att sjilva styra och paverka detta
(Larsson 2008, Giertz 2008, Séder 2003).

Lagen om stdd och service (LSS)

Lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade med
stora, varaktiga funktionsnedsittningar och omfattande behov
av stod och service tillkom 1994 (prop. 1992/93:159). Den
brukar beskrivas som en tilliggslag till SoL, i syfte att tillforsak-
ra vissa grupper av personer med funktionshinder sambhillets
stod, om behovet av stéd 1 de avseenden som lagen foreskriver
inte tillgodoses pa annat sitt. I lagen preciseras tio olika insat-
ser som den enskilda kan ha ritt till. En skillnad mellan LSS
och SoL ir att insatserna enligt LSS ska tillférsikra den enskil-
da goda levnadsvillkor medan SoL. talar om en skdlig levnadsniva.
LSS-insatserna ska vidare vara varaktiga och samordnade, an-
passade till den enskildas behov och litt tillgidngliga. I LSS be-
tonas sarskilt funktionshindrade personers ritt till inflytande
och medbestimmande 6ver de insatser som ges.

Den personkrets som kan anséka om insatser enligt LSS
preciseras av lagen sa att behoriga enligt den forsta person-
gruppen ér personer med utvecklingsstorning, autism eller au-
tismliknande tillstand, enligt den andra gruppen personer med
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betydande och bestiende intellektuell begrinsning efter hjiarn-
skada 1 vuxen dlder féranledd av yttre vald eller kroppslig sjuk-
dom, eller behoriga enligt den tredje gruppen personer med
andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som up-
penbart inte beror pa normalt aldrande, om de dr stora och
fororsakar betydande svarigheter i den dagliga livsféringen och
dirmed ett omfattande behov av stdd eller service (1 § LSS).
De tva forstnimnda grupperna omfattar personer som tidigare
omfattades av omsorgslagen medan den tredje utvidgade per-
sonkretsen. Funktionshindret ska for att omfattas av lagen vara
stort och varaktigt, men varken orsaken till eller arten av sjuk-
domen eller skadan, och inte heller den medicinska diagnosen,
bor spela roll i sammanhanget. Stor vikt liggs didremot vid att
funktionsnedsittningen medfér betydande svarigheter och
fororsakar omfattande behov av stod eller service. Lagen riktar
sig till personer under 65 ar, barn, ungdomar och vuxna i yr-
kesverksam alder och sirskild provning ska géras om aldran-
deprocessen i sig medfér samma behov som personen fatt in-
satsen for, och om sa dr fallet bor stodet limnas genom den
reguljira dldreomsorgen. Ett undantag giller insatsen personlig
assistans som begransades till personer som inte natt pensions-
alder. Bestimmelsen har senare (2001) dndrats och personer
som beviljats insatsen fore pensionsaldern far behilla den, men
assistans kan inte nybeviljas f6r den som fyllt 65 ar. Vid behov
ska LSS-insatserna kompletteras av hilso- och sjukvéird65 enligt
HSL och insatser enligt Sol. om LSS-insatserna inte tillgodoser
individens behov — individen kan ocksa sjilv vilja en insats
enligt SoL 1 stillet f6r en LSS-insats. Antalet personer med
LSS-insats som beslutats av kommunen var 62 100 personer ar
2010 och dirtill hade ca 16 000 personer statlig assistansersitt-
ning fran Forsikringskassan.

05 Kommunerna har hilso- och sjukvéirdansvar inom bostad med sirskild
service pd samma sitt som i sirskilt boende f6r dldre. For habiliterings-
insatserna svara landstingen.
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I LSS preciseras sammanlagt tio insatser som den funktions-
hindrade kan anséka om.®® Gemensamt fér samtliga insatser ar
att de dr avgiftsfria och att kommunerna har ansvaret for att
tillgodose behoven, férutom ’rad och st6d” som landstingen
ansvarar for. Enligt Socialstyrelsen (2011¢) hade 5 100 personer
insatsen fran landstinget, i de tre smalandslinen var antalet 230
personer. Rad och stéd férmedlas av habiliteringsteam som
stodjer forildrar med funktionshindrade barn samt barn och
ungdomar med funktionshinder och deras syskon. Inom ramen
tor sin habiliteringsverksamhet erbjuder landsting dven psyko-
logiskt stod till anhoriga till vuxna med funktionshinder (Klau-
ber m.fl. 2004). Det férekommer ocksa att anhoriga till perso-
ner med horsel- syn och/eller talskador erbjuds samtalsstod
(Jonsson & Gustafsson 2008).

Flera av LSS-insatserna ar utformade sa att dessa tillgodoser
behov hos personen med funktionshinder och samtidigt ger
avlosning for den anhoériga. Det giller insatserna for barn och
unga som har syftet ge stimulans till barnet och avlésning f6r
vardnadshavaren. Ritt till bostad med skirskild service gor det
mojligt for unga vuxna med intellektuella begrinsningar att
flytta fran forildrahemmet och genom insatsen daglig verk-
samhet delta i en meningsfull sysselsittning som ér anpassad till
individens forutsittningar. Men kanske mest uppmairksammad
har insatsen 7bitrdde av personlig assistent” varit genom de
moéjligheter som 6ppnats for funktionshindrade att forverkliga
ett mer sjalvstindigt liv dn tidigare.

% De tio insatserna enligt LSS omfattar: 1) radgivning och annat personligt
stod, 2) bitrdde av personlig assistent eller ekonomiskt stod till skiliga kost-
nader for en sidan assistans, 3) ledsagarservice, 4) bitride av kontaktperson,
5) avlésarservice i hemmet, 6) korttidsvistelse utanfor det egna hemmet, 7)
korttidstillsyn f6r skolungdom 6ver 12 dr utanfoér det egna hemmet i anslut-
ning till skoldagen samt under lov, 8) boende i familjehem eller i bostad
med sirskild service for barn och ungdom som behéver bo utanfor forild-
rahemmet, 9) bostad med sirskild service f6r vuxna eller annan sarskilt
anpassad bostad for vuxna, 10) daglig verksamhet f6r personer i yrkesverk-
sam alder som saknar férvirvsarbete och inte utbildar sig.
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Anhorigstod och LSS

I forarbeten till andringen i Sol. om anhérigstéd betonas sada-
na kvalitetsaspekter som introducerades av LSS. Bland annat
betonas bemétandeaspekter som dr viktiga for minniskors
sjalvkinsla — att anhoriga ges stéd och erkidnnande for det ar-
bete de utfor. Vidare betonas anhorigas medinflytande och
delaktighet (Ds 2008:18 s 33-35). Nir det giller stédet sdgs att
det maste kinnetecknas av individualisering, flexibilitet och
kvalitet. Med individualisering menas hir att anhérigas unika
behov identifieras och stodet skriddarsys. Som en forutsitt-
ning till detta betonas att bistindshandlaggare och socialsekre-
terare 1 dialog med anhériga och den funktionshindrade kan
finna de “ritta” insatserna. Nar det giller flexibilitet framhalls
sarskilt att insatsen och dess resultat maste foljas upp och vid
behov forindras sa att ritt stod ges vid ritt tidpunkt och att
stodet anpassas till skiftande behov och omstindigheter. Som
andra viktiga kvalitetsaspekter anges att insatserna ar till nytta
f6r dem som behdver dessa och att de som svarar fOr insatsen
har den kunskap som behévs. En ytterligare kvalitetsaspekt ar
kombination av insatser fOr att uppna gott resultat. Stodet mas-
te tillféra nagot positivt for bade den anhériga och den narsta-
ende, att hjilpen ar littillginglig och varaktig och att den kan
styras av anhoriga. Anhoriga maste kidnna fortroende for att
samhillet har insatser att erbjuda nir de behéver sadana.

Alla dessa kvalitetsaspekter betonas ocksa i LSS som kinne-
tecken for det sirskilda stod som enligt erfarenheterna fran
LSS-omradet visar positiva resultat, medan det sociala stodet
enligt SoL. mer undantagsvis innefattar dessa kvaliteter, enligt
anhorigas bedomning. Kwvalitetskriterierna for LSS-insatserna
har i realiteten blivit synonymt med “’goda livsvillkor” och bris-
ten av dem utmirkande for 7skilig levnadsnivd”. Anhorigsto-
dets kvalitetskriterier 4r pd sd vis en utmaning som stéller krav
pa kvalitetsforhojning av insatserna enligt SoL till ildre och
funktionshindrade.

Implementeringen av LSS-lagen i den kommunala verksam-
heten kom att innebira att handikappomsorgen 1 hog utstrick-
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ning kom att fokusera LSS-omradet — stédet till personer 1 LSS
personkrets — medan utvecklingen av insatser enligt SolL. till
personer med funktionshinder har fatt sta tillbaka. Detta fram-
gar bl.a. av att omsorgen i kommunerna i liten utstrackning ar
anpassad till sirskilda behov som férorsakas av funktionsned-
siattningar — sarskilt ndr personen uppnar pensionsalder, men
ocksa yngre med funktionshinder upplever att normen sitts av
utbudet som utvecklats inom ildreomsorgen utifran dldres
generella behov (Astrém 2000).

Nir LSS-propositionen skrevs forutsattes att stodet till funk-
tionshindrade skulle utvecklas i linje med handikappolitiken
som den nya lagen var ett uttryck for: ”Personer som pa grund
av funktionshinder méter svérigheter i sin livstoring, men som
inte bedoms inga i den nya lagens personkrets, har ritt att fa
sina behov av stéd och service tillgodosedda genom t.ex. soci-
altjdnsten och hilso- och sjukvarden. Jag vill framhalla betydel-
sen av dessa verksamheter utvecklas for att tillgodose behov
som personer med funktionshinder har. Jag vill i sammanhang-
et ocksa peka pa risken for att ett uteblivet eller otillrickligt
stod kan leda till att en person senare i livet far sidana svarig-
heter att han behover stod och service enligt den nya lagen”
(prop. 1992/93:159 s 55).

Szebehely & Trydegard (2007) betecknar 1990-talet som ett
relativt offensivt decennium nir det giller st6d for personer
med funktionsnedsittning med LSS-st6d, medan det f6r dldre-
omsorgens del kidnnetecknas av atstramning av resurser och
minskning av hjilpmottagare. Framfor allt hemtjinsten mins-
kade drastiskt men atstramningarna berérde ocksa annan servi-
ce. Detta star i kontrast mot utvecklingen inom LSS-omradet
dir tillginglighet har 6kat dven under 2000-talet. Ett ytterligare
omrade med samtidiga forindringar dr kommunernas stod till
personer med psykiska funktionshinder efter avveckling av
mentalsjukhusen och nedskirning av platser och avkortade
vardtider pa psykiatriska kliniker. Under det senaste decenniet
har boendestéd utvecklats inom socialpsykiatrin i kommuner-
na. Trots detta motsvarar stodet knappast efterfrigan (Johans-
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son & Gough 2009, Gough & Bennsiter 2001). Det ar ocksa
oklart i vilken utstrickning sirskilt stod riktas till de anhoriga
inom det socialpsykiatriska omradet.

Personlig assistans
Hanna Egard (2011) beskriver i sin avhandling att foraldrar
som dr personliga assistenter for myndiga eller tonariga barn
inte upplever anstillningen som personlig assistent som ett
arbete utan snarare som ett utdkat fordldraskap. Egard konsta-
terar ocksa att det inte finns nagon forskning om anhorigassi-
stans. Arbetet dr sammanvivt med familjelivet och anhoriga
har patagit sig assistansuppdraget foér den nirstiendes skull
eller for att fa betalt for arbete som de annars skulle ha utfort
utan ersittning, vilket vil Overensstimmer med uppfattningar
som framforts av anhorigvardare (Sand 2002, Eriksson m.fl.
2000). En av fordelarna med att fa hjilp av familjemedlemmar
och personliga assistenter som den narstdende kianner vil ar att
hjilpen flyter pa utan att det kridvs instruktioner. Anhoériga
kinner till vilken hjalp den nirstiende behéver, hur den ska
utforas och vad som ir viktigt for narstiende. Nackdelen med
att fa hjilp av anhoriga dr att den nirstiende maste anpassa sig
efter familjemedlemmarnas vanor, arbetstider m.m., beskriver
Egard. Sirskilt problematiskt blir det om anhoériga kinner sig
tvingade att hjilpa till och gér det motvilligt. Det kan ocksa
vara sa att nirstiende hellre skulle vilja anlita en utomstaende
som assistent, vilket vi har diskuterat tidigare nir det giller
anhorigomsorg. De olika formerna av stéd har pa sa vis skilda
konsekvenser f6r den som anlitar hjilp och den som utfor den.
De familjira relationerna mellan personen som anlitar assistans
och den som assisterar innebir forvintningar som skiljer sig
fran dem som upplevs nir utomstiende assistenter anlitas.
Egard beskriver i sin studie av personlig assistans att perso-
ner som anlitar assistans tar hansyn till familjelivet och organi-
serar assistansen sa att den sa lite som mojligt inkraktar pa pri-
vatlivet: familjens behov av integritet, att vara for sig sjilva
vissa tider och slippa insyn. Man kan inte slappna av riktigt och
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vara sig sjilv nir en utomstaende personlig assistent dr nirva-
rande, menar brukare som Egard intervjuat, vilket ocksa anho-
rigvardare beskriver betriffande hemtjanst. Att anlita assistans
ar ett ansvarsatagande som kriver att man agerar som brukare
och tar hinsyn till assistenten. De som anlitar assistans upple-
ver den utomstiende assistentens nirvaro som pafrestande
samtidigt som de upplever att just mojligheten att anlita utom-
staende assistenter ger en kinsla av autonomi och en moijlighet
att skapa sig ett eget liv (Egard 2011, Jacobson 1996, Gough
1994). Familjebanden och samhdérigheten som priglar anhorig-
omsorgen kan pa sa vis vara himmande bade fér den funk-
tionshindrade och for de assisterande familjemedlemmarna.
Det kommer till uttryck nir unga vuxna séker frigora sig fran
sina foraldrar och skapa ett eget liv. Men dven mer generellt har
minniskor i regel behov av att styra sin vardag och kinna sig
oberoende — och inte behéva involvera anhériga i allt man
foretar sig. Till de erfarenheter som personer som anlitar assi-
stans varderar hogt hor mojligheten att med hjilp av assistan-
sen kunna vidmakthalla sina tidigare sociala roller och agera
utifrin sina egna initiativ i forhallande till andra personer och
balansera ojamlikheter som litt uppstar pa grund av funktions-
hinder. F6r méinga som lever i partnerskap ar det viktigt att
livspartnern inte blir ens vardare och att beroendet av assistans
inte genomsyrar relationen. I anhérigomsorgen inom ildreom-
sorg kan detta vara svarare att uppna, da personlig assistans
enligt LSS inte ir tillgangligt. Men det kan ocksd vara sa att
forvintningarna pa anhoriginsatser dr storre inom idldreomsor-
gen och bistaindsprovningen enligt SoL. sa knapp att anhériga
tvingas hjilpa mer. Personer som anlitar utomstdaende personli-
ga assistenter upplever att assistansen gor det mojligt att umgas
med slikt och vinner pad ett mera jamlikt vis om de inte ar be-
roende av deras oavlonade hjilpinsatser (Egard 2011, Giertz
2008, Gough 1994).
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Ungefir 20 000 personer i olika dldrar anlitar personliga assi-
stenter idag (Socialstyrelsen 2011c, Forsakringskassan 2011).67
De med statlig assistansersittning har 1 genomsnitt 110 tim-
mars personlig assistans i veckan, vilket motsvarar cirka 16
timmar per dygn. Sedan insatsen infoérdes har det skett en kon-
tinuerlig 6kning av antalet som beviljats statlig assistansersitt-
ning och dven antalet timmar som i genomsnitt beviljats per
person. Statens utgifter har blivit betydligt hogre dn beraknat
vilket huvudsakligen foérklaras av att fler personer beviljats in-
satsen och att de beviljats mer omfattande insatser dn tidigare.
Nir reformen inférdes bedomdes cirka 7 000 personer vara i
behov av personlig assistans och de beridknades behova i ge-
nomsnitt 40 timmars assistans per vecka (SOU 1990:19). Per-
sonlig assistans har fran borjan foljts upp av en rad utredningar
med tanke pa de 6kande kostnaderna — diskussionerna har
berort eventuella begrinsningar av malgruppen, vilka grundldg-
gande behov som assistansen ska omfatta och kontroll av utbe-
talning av assistansersittning (SOU 1995:126, SOU 2005:100,
SOU 2007:73, SOU 2008:77).

Manga anhoriga arbetar som personlig assistent

Det saknas statistiska uppgifter om hur méinga personer som
arbetar som personlig assistenter, men antalet uppskattas till
cirka 70 000 personer (Egard 2011, SOU 2008:77). En fjardel
av alla assistenter uppskattas vara anhoriga till den funktions-
hindrade med personlig assistans. Det tyder pa att upp emot
20 000 assistenter dar anhoriga, dvs. ungefir lika manga som de
assistansberittigade. Drygt hilften av de personliga assistenter-
na ir anstillda av kommunerna och 6vriga av assistansanord-
nare — olika privata assistansforetag eller kooperativ runt om i
landet. Personlig assistans innebdr att den funktionshindrade
sjalv har moijlighet vilja vem eller vilka som anstills och assi-
stenterna arbetar 1 regel endast hos en person. Den funktions-
hindrade personen har méjlighet att styra utférandet av assi-

67T de tre smalandsldnen var antalet ca 1 850 personer.
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stansen utifran antalet beviljade assistanstimmer och sina per-
sonliga 6nskemal om hur uppgifterna ska utféras. Anstillnings-
avtalen har anpassats till brukarens ritt till inflytande och upp-
draget som personlig assistent kan sidgas upp om samarbetet
med brukaren inte skulle fungera. Fér en anhorig innebir per-
sonlig assistans en mojlighet f6r avlosning och vid anstillning
som personlig assistent ersittning for utférd assistans sasom de
utomstaende personliga assistenterna. Men som vi nimnt tidi-
gare stiller personlig assistans krav pd engagemang, planering
av assistansen och en hel del arbete med rekrytering och intro-
duktion av uppgifter som assistansberittigade personen forvin-
tas utfora. For att arbetet ska fungera dr det viktigt att hitta rétt
person, kunna kommunicera sina 6nskemal och samarbeta med
assistenten. Arbetet som personlig assistent har i manga avse-
enden likheter med arbetet som anhérigvirdare. Arbetets pa-
frestningar dr snarlika. Relationen till personen man assisterar
har stor betydelse, arbetet kan upplevas som isolerat och un-
derordnat den funktionshindrade personens behov, krav och
onskemil och 1 det kan ingé fysiskt tunga uppgifter. Personliga
assistenter som inte trivs beskriver arbetet som ensamt och
som psykiskt eller fysisk tungt (Assistanskommittén 20006,
Larsson & Larsson 2004, Kronmark 1997).

I var studie har nagra anhoriga arbetat eller fortfarande arbe-
tar som personliga assistenter. Som assistenter till nirstiende
har de erfarenheter av assistansuppdrag hos vuxna barn med
funktionshinder, hos forilder, maka eller make. Anhérigas er-
farenheter talar for att det inte 4r helt litt att balansera rollerna
och inta ett nytt forhallningssitt. I flera fall har svarigheterna
for anhoriga sammanhingt med problem i assistansorganisa-
tionen. Det kan ha varit svart att rekrytera assistenter som har
den kompetens som krivs i arbetet. Det har saknats arbetsled-
ning hos kommunen som assistansanordnare och vid svara
uppgifter har assistenterna inte haft nigon annan att vinda sig
till 4n anhoriga. Personlig assistans bygger pa samarbete mellan
assistenten och den funktionshindrade och parterna dr utlim-
nade att sjilva 16sa de eventuella konflikter som kan uppsta.
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Det gor en assistansorganisation sarbar i situationer dir funk-
tionsnedsattningar paverkar en persons samarbetsférmaga,
affektkontroll och kommunikation med andra. Som yrkesmis-
sig praktik bygger assistansen pa matchning och allmidnkunska-
per om socialt samspel, nir dessa inte ricker, menar de anhori-
ga, dr det svart att rekrytera personal med kunskaper om bemo-
tande och kognitiva funktionsnedsittningar vid personlig assi-
stans.

Anhdrigassistans och anhérigomsorg

Egard (2011) konstaterar att det saknas forskning kring anho-
rigassistans och stiller fragan hur anhorigassistenter och bruka-
re hanterar de dubbla rollerna som de har till varandra — vilket
ocksa manga anhorigvardare i var studie har lyft fram som
komplicerat i anhérigomsorgen. En annan niraliggande fraga
ar den personliga assistansens komplexitet nir assistansen mas-
te ske i familjemedlemmars narvaro. Anhorigas berittelser i var
studie visar att anhorigas dtagande och den professionella per-
sonalens uppdrag litt kan komma i konflikt. Det talar for att
fragestillningen mer generellt giller svarigheterna att fa de olika
sociala systemen med olika virderingar att samverka — utan att
den offentliga omsorgens virderingar flyttar in i hemmets
sammanhang, sisom Tamm & Lindqvist (2004) beskrev det.
Personlig assistans men ocksa annan yrkesmissig hjilp 1 bruka-
rens hem maste ske pé privatlivets villkor — dir personalen ar
gaster och brukaren vird. Den informella anhorigomsorgen
kan lira av professionell expertis men fér att man ska kunna
leva vardagsliv med funktionshinder i sitt hem maste de pro-
fessionella lira av de funktionshindrade och deras anhériga —
de dger expertkunskap om sig sjilva, sitt liv och sina férutsitt-
ningar.

En annan fraga som har lyfts fram i offentlig diskussion om
personlig assistans giller exkluderingen av personer som ar
over 65 ar. Handikappolitiken har en tendens att fokusera pa
yngre personer med funktionshinder, konstaterar Egard. Sasom
vi ndmnt ovan begrinsas malgruppen som kan beviljas person-
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lig assistans till personer med stora funktionshinder som inte
beror pa normalt aldrande och den enskilde ska vara yngre dn
05 dr for att kunna nybeviljas insatsen (9b § LSS). Jénson och
Taghizadeh (2006, 2009) menar att LSS-lagen diskriminerar
aldre genom att lagstiftaren utgar ifran att ett normalt aldrande
inbegriper funktionsnedsittningar och anser att det darfor inte
ar motiverat att personer som ar 6ver 65 ar erhaller LSS-
insatser for att kunna leva som andra.®® Anhorigas berittelser
dven i var studie visar att sjukdom och funktionshinder innebir
stora begrinsningar i livsforingen f6r hela familjen dven efter
65 ars alder, jamfort med andra i samma élder. Nir vi tanker
dldreomsorg tenderar vi i andra sammanhang bortse fran att
dldre med behov av hjilp oftast far stdd och service pa grund
av funktionshinder — ildre som inte har nagra funktionsned-
sittningar dr mer sillan aktuella for dldreomsorgens insatser
(Szebehely &Trydegard 2007).

Enligt offentlig statistik hade cirka 4 000 personer 6ver 65 ar
LSS insatser samt 1250 personlig assistans. Statistiken visar
vidare att cirka 1 500 personer, som ir yngre dn 65 ar och som
har en funktionsnedsittning hade beviljats hemtjinst den forsta
oktober 2009 och cirka 400 personer bodde da permanent i
sarskilt boende i Smaland (Socialstyrelsen 2010c). Personerna
med beviljad hemtjinst hade beviljats sammanlagt cirka 38 500
timmar. Det genomsnittliga antalet hjilptimmar per person
under oktober manad var omkring 25 timmar per person.69

% Jonson & Taghizadeh (2000) menar att i lagstiftningen betraktas inte ett
funktionshinder som dr medfott eller forvirvat fore 65 ars dlder pa samma
sitt som motsvarande funktionshinder som uppstitt senate i livet. En viktig
skillnad ar att livsvillkoren under hela livsloppet paverkas av medfédd funk-
tionsnedsittning medan en funktionsnedsittning som tillkommit efter 65
ars dlder paverkar den tid man har kvar.

0 Enligt statistik for riket var 21 000 personer som bodde i ordinirt boende
beviljade hemtjinst den forsta oktober 2009. Narmare 530 000 hemtjinst-
timmar var beviljade vid samma tidpunkt och cirka 4 900 personer bodde
permanent i sirskilda boendeformer.
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Hjalpmedel

Kommunernas ansvar for hjilpmedel regleras i hilso- och
sjukvardslagen (§§ 3b, 18b, 18c, HSL). I detta ansvar ingar an-
svaret for hjilpmedel till personer med funktionsnedsittning,
hjilpmedel f6r vard och behandling samt hjilpmedel 1 den dag-
liga livstoringen. Med hjilpmedel f6r daglig livstéring menas
att hjalpmedlet ska medverka till att den enskilda sjilv eller med
nagons hjalp ska kunna forflytta sig, tillgodose personliga be-
hov, kommunicera med omvirlden, fungera i hemmet och i
nirmiljon, orientera sig, ga till arbetet, delta 1 aktiviteter pa fri-
tiden (Krispinsson & Johansson 2010). Det som i den profes-
sionella virlden kallas f6r hjilpmedel ar resultatet av Gverens-
kommelser som har gjorts inom ramen fér HSL. Det innebir
att landsting och kommuner i samrad kan besluta om regler f6r
vilka produkter som ska betraktas som hjilpmedel samt vilka
som far forskriva hjilpmedel. Dirfér kan utbudet av hjalpme-
del variera mellan landsting och kommuner.

I Sverige anvinder ca 10 procent av befolkningen nagon
form av hjilpmedel for att kompensera funktionshinder. Av
hjilpmedel som tillhandahalls av sjukvardshuvudminnen for-
skrivs ungefir 70 procent till personer 6ver 65 ar (SOU
2004:83). Nationellt har hjilpmedelsomradet genomgatt stora
forindringar under de senaste decennierna. Fordndringarna
hinger thop med flera trender: teknik- och produktutveckling
som har lett till ett stort antal nya, smarta produkter, brukarori-
entering som fokuserar anvindarvirden och marknadisering
som innebdr produkterna i allt storre utstrickning finns till-
giangliga pa en marknad dir minniskorna forvintas kunna gora
egna val. Dessa utvecklingstrender har bidragit till 6kad efter-
fragan av kostnadsfria hjilpmedel.

Kognitiva hjalpmedel

Ett relativt nytt hjilpmedelsomrade omfattar kognitiva hjilp-
medel till personer med demenssjukdomar, psykiska sjukdo-
mar, utvecklingsstorning, hjirnskada etc. Tidigare har hjidlpme-
del nirmast uppfattats som synonymt med hjilpmedel for att
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torflytta sig. De nya kognitiva hjilpmedlen innebdr att tanke-
stod som tidigare endast har formedlats av minniskor kan
formedlas av teknik som kan ge paminnelser, instruktioner och
vigledning exempelvis for personer med minnessvarigheter
och orienteringshandikapp. Dessa hjilpmedel ersitter inte stod
frin en annan minniska, men de fordndrar ménstren f6r vad
som dr nédviandigt i olika situationer att andra manniskor hjal-
per till med och i vilka avseenden individen med hjilpmedel
kan vara oberoende av en annan person (Svensk 2001). Nagra
ganska vanliga sidana hjilpmedel ir timstocken eller kvarturet
som visar tidens gang visuellt med lampor som slicks vart efter
tiden gar. Flera hjilpmedel for distribuerad kognition har under
ling tid anvints inom handikappomriadet men prévas nu ex-
empelvis inom demensomsorgen. Nagra enkla hjilpmedel
inom det hir omradet ar timer och sensorer som tinder ljuset
nir man ror sig mot det som ska vara belyst f6r att man ska
kunna orientera sig. Av nyare datum ar GPS-hjilpmedel som
bokstavligen leder brukaren pa den vig han ska folja for att
komma hem eller ett annat GPS-hjilpmedel eller nédsindare
som gor det moijligt att hitta en person som har gatt vilse. Yt-
terligare exempel dr mobiltelefoner med specialfunktioner,
bildtelefon, digitalkamera, etc. som underlittar kommunikatio-
nen.

Hur far man hjalpmedel?

I kommuner och landsting har en arbetsterapeut eller hjilpme-
delskonsulent vanligtvis ansvaret for forskrivning av hjilpme-
del. En forskrivningsprocess omfattar behovsbedémning, in-
formation, ordination, anpassning av hjialpmedlet till individens
behov, trining, uppfoljning och dokumentation. Ordinationen
av hjalpmedel betraktas som ett sjukviardande behandlingstill-
fille. Det kan ske i hemmet eller hos férskrivaren. I vissa fall
krivs ordination av likare som gor behovsbedémningen. Reg-
lerna f6r de olika produkterna varierar over tid och mellan
landsting. Vissa produkter tillhandhalls endast av landstinget
och andra av kommunerna.
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Det dr vanligt att landstinget har ansvaret fOr avancerade
hjalpmedel (hissar, elektriska lyft och rullstolar, datorer etc.)
och siadana medicintekniska produkter (exempelvis insulin-
pumpar), som anvinds vid sjukvardande behandling. Medan
kommunerna har ansvaret for enklare tekniska hjilpmedel (rul-
lator, manuell rullstol, glidbrada, gripting etc.) och kostnadsfria
sjukvardsmateriel (till exempel hygienhjilpmedel och inkonti-
nensskydd). Ett privat foretag kan skota hjalpmedelsforsory-
ningen fér kommunens rikning. Brukare debiteras en egenav-
gift for vissa hjilpmedel, den bestar av hyra av hjilpmedlet eller
en egenandel nar hjilpmedlet 6vergir till brukarens dgo.

Kommuner och landsting har ett hjilpmedelsférrad och
vanligtvis en hjilpmedelcentral f6r lagerhallning, rekonditione-
ring, rengoring, anpassning och transporter av hjilpmedel.
Hjilpmedelskonsulent och tekniker arbetar ofta pa en hyjilp-
medelcentral, dir den som behover hjilpmedel kan fa se och
prova olika hjilpmedel. Manga hjilpmedelsprodukter siljs idag
av handeln pd den privata marknaden och man kan képa dem
over disk, pa postorder eller genom internet. En av trenderna
vid hjilpmedelsforsorjning ér att brukaren har fatt stérre moj-
lighet att vilja mellan olika produkter samtidigt som brukaren
forvintas ta ett storre ansvar for kostnaderna. Denna utveck-
ling medfor ocksa att anhorigas ansvar for hjalpmedelsfragorna
riskerar 6ka om brukaren inte sjilv kan hantera hjalpmedelsfra-
gorna (Hedberg-Kristensson & Iwarsson 2009).

Anhoriga 1 studien har nistan enbart erfarenhet av sedan
linge vilbekanta hjilpmedlen for forflyttning och bostadsan-
passning till rorelsehinder. Ett mycket enkelt vardagshjilpme-
del ar ID-kortet som en anhorig har for dimpa oron for att
nagot ska hidnda henne och att ingen forstar att hon har ett
omsorgsansvar: — Jag har fitt ett litet plastkort dar det star mitt nammn
och hans namn och att jag dar anhoriguardare som jag har i planboken, om
ndgonting hander.
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Ledsagning
Ledsagning ar en tjinst som beviljas efter behovsprévning till
personer som pa grund av funktionsnedsittning behéver hjilp
for att delta i fritids- och kulturaktiviteter, utritta drenden som
till exempel likarbesok, delta i dagverksamhet, féreningsliv,
sportaktiviteter eller bara ta en promenad 1 parken. Ledsagar-
service ar en av insatserna enligt LSS (§ 9 punkt 3), men man
kan ocksa ansoka om insatsen ledsagning enligt Sol.. Ledsag-
ning kan dven bokas som en allmin samhillsservice .
Ledsagning var en av de offentliga insatser som ndstan inte
alls férekom bland insatserna till narstdende, trots att anhoriga
genom insatsen skulle kunna fa avlosning samtidigt som den
nirstiende skulle kunna delta 1 ndgon aktivitet som han eller
hon inte kunde genomféra pa egen hand. Socialstyrelsen (2011)
har nyligen kartlagt tillimpningen av insatsen ledsagarservice
enligt LSS och ledsagning enligt SoL. och redovisar att det
bland kommunerna finns en stor variation av former, omfatt-
ning och villkor for insatser. Nar det gillde SoL-insatsen ir det
relativt vanligt att kommunen samverkar med frivilligorganisa-
tioner, vintjanst eller religiosa samfund. Det dr ocksa ofta sa att
det finns politiskt antagna riktlinjer f6r insatsen.

Fardtjanst

Ritt till firdgdnst for personer med funktionsnedsittning re-
gleras av lagen om firdtjanst (SFS 1997:736). Dirut6ver har
kommunerna ofta sirskilda regler for hur linge tillstandet ar
giltigt, assistans, ledsagare, medresenir, samakning etc. Regler-
na kan gilla avstand inom linet och egenavgifter som vanligtvis
anpassas till avgifterna for lokaltrafik. Reglerna giller ocksa

"0 Ledsagning kan bokas som allmin samhillsservice i samband med resor
pa tag for ett fast pris for att fa hjidlp med bagage p4 stationer och till exem-
pel for 6verflyttning till tagtaxi (www.tdgtaxi.se). Funktionshindrade kan
ocksa fa sirskild service for att komma till och fran flygplanet vid flygresor.
I samband med biljettbokningen kan man ocksa fi information om tillging-
ligheten nir det giller hissar, handikapptoalett, handikapparkering etc.
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tidsmarginalerna vid bokning, forbestillning och avbokning
samt olika typer av resor sasom sjukresor, arbetsresor, resor i
samband med personliga angeldgenheter. Ansokan om tillstaind
tor firdginst och riksfirdtjdnst i Kalmar lin gors hos fird-
tjanstenheten hos Kalmar Lanstrafik som fatt uppdraget att
handligga dessa drenden. Nir man har fatt sitt fiardtjdnstkort
bokas resorna hos en sirskild bestillningscentral. Bestillnings-
centralen tar emot bokningar pa dagtid. Grunden for tillstand
ar att personen har visentliga svarigheter att forflytta sig eller
att anvinda allmidnna kommunikationer pa egen hand, men
fardtjdnst dr inte ersittning for bristfalliga kommunikationer. I
Kronobergs lin utfér regionférbundet sodra Smaland fird-
tjanst pa uppdrag av de flesta kommunerna, medan tva kom-
muner valt att ha ansvar for detta sjilva. 1 Jonkopings lin
handlaggs firdtjanstirenden i respektive kommun men kom-
munerna i linet har ett gemensamt regelverk for firdtjansten
(www.jonkoping.se). Firdtjanst beviljades innan ritten befistes
1 lag enligt socialtjanstlagen.

Manga anhérigvardare svarar sjilva for transporterna, men
nir man inte lingre kan firdas i personbil blir situationen be-
svirlig och rorligheten i samhillet minskar. Man férlorar spon-
taniteten pa grund av reglerna for forbestillning och riksfird-
tjansten har begrinsad tillginglighet. Anhorigas kritik handlar
om att fardtjansten ar regelstyrd och reglerna for rigida. Princi-
pen om att brukare ska anvinda de allminna kommunikatio-
nerna for med sig svarigheter som fardtjanstreglerna inte ligger
nagon storre vikt vid, exempelvis hur ling restiden blir, om det
finns hjilp vid omstigning fran buss till tig och huruvida tidta-
bellerna dr synkroniserade. Om resan drar ut pa tiden finns det
inte alltid nagon handikapptoalett i nirheten. De flesta syn-
punkterna handlar om att tillgingligheten ar eftersatt och att
kollektivtrafiken pa glesbygden inte kan tillgodose resbehov
hos personer som inte kan firdas i personbil. Anhorigvardarna
saknar service, flexibilitet och anpassning till faktiska omstin-
digheter utifran sin situation vid handlaggning av fardtjanstbe-
hov.
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— Och han rikade ju ocksd ut for en sadan har hofiskada. Fornt kunde
han stiga i och ur bilen sjily, vi fixade det han och jag tillsammans. Vi
har sommarhus och vi kunde dka dit ut och... men nu dr det fardtjanst
och de dr jattebra, men det ar ju ingen spontanitet, vi mdste ju bestilla
innan, det finns ju inte det dér att ah, idag dr det fint vider, nu sticker vi.
— Nej, det var samma med oss, att han kunde ju inte med baltet da. Sa
han kunde ju inte ga in i en bil med stod av mig. Men nu dr det den hér
bussen som vi mdste ha, och det far man ju bestilla innan.

En annan fraga som anhoriga tar upp ir att fardtjanstresorna

ofta sker tillsammans med flera passagerare som ska himtas i
olika adresser och om samordningen inte fungerar uppstar det
litt problem.
— Dygnet innan, annars kostar det 100 kronor ditresa och 100 i hemre-
sa. [ .../ Jag tycker faktiskt att de dr fantastiska, grabbarma och tiejer-
na. De far mycket skall, men det beror inte pa dem, utan det dr att folk
inte dr fardiga nar de kommer. Vi har suttit och vantat pa en som var
inne och de fick Rl pa en som inte ens var paklidd och skulle ivdg, och
det dr klart da har allting blivit sent. Och sa dr det chaufforen som far
skdll.

Reglerna for firdtjansten star i vigen for att kunna rora sig i
samhillet som manniskor utan funktionshinder 4r vana vid att
gora. For manga innebir dven korta resor framforhallning och
planering. Men sirskilt riksfardtjanst far mycket kritik av anho-
riga som menar att tillimpningen av regelverket har orimliga
konsekvenser for resandet. Blir det for krangligt och obekvimt
riskeras de aktiviteter som tjansten syftar till.

— V... jag har tiggt till mig sa att hon far aka, hon veckopendlar ju till
Jolkhigskolan och far dka pa taxan for riksfardyjanst fram och tillbaka.
Jag vet inte hur det blir om hon inte fir det. / .../ Da far det val komma
upp en ledsagare och hamta henne da pa mdandag morgon och daka ner till
stationen har och hjalpa henne ombord pa nagon buss och sa far det val
komma ndagon till busstationen och ta henne ombord pa nagon bil och ta
upp henne till folkhigskolan. Mycket utay det stid som jag far nu dr ju
det att hon bor dar under veckorna. / .../ Man har bedimt hennes ut-
vecklingspotential sa stor sa hon har fatt erbjudande och vara dir ett ar

1.

295



Men villkoret dr att hon kan ta sig dit, tilligger den anhériga,
och det kan ingen ge férhandsbesked pa. Det anhériga upple-
ver 1 manga sammanhang ar att halla sig regelverk ar viktigare
in syftet med dem. Anhériga upplever att de dr underlige och
maste standigt ta strid for att den nirstdende ska fa hjalp nar
hon eller han behéver.

Trygghetslarm
En del av kommunerna erbjuder alla som fyllt 65 eller 75 ar en
mojlighet att bestilla trygghetslarm utan att det gérs nagon
behovsprévning eller att trygghetslarm erbjuds efter en forenk-
lad bistindshandliggning. Vanliga trygghetslarm innebdr att
man far bira pa sig en larmknapp som ir kopplad via telefon
eller dator till en larmcentral som har beredskap dygnet runt.
Trygghetslarmet kan anvindas om det uppstar ett akut behov
av hjilp, vid sjukdom eller skada. Den kan ocksd anvindas for
att tillkalla hjilp om man redan har hemtjinstinsatser. Vanligt-
vis kan man dé fa hjilp inom 30 minuter. For trygghetslarmet
tar kommunerna en avgift och man behéver ocksa ett telefon-
abonnemang. Manga anhériga har erfarenhet av trygghetslarm
och ser det som positivt att snabbt kunna komma i kontakt
med personal.
— Larm ér ju himla bra / .../ Men forr var det inte sq litt att fi det
/ .../ Men nu har det ju blivit bittre pd det viset.
— En gang ndr jag var ute och klippte grismattan och sen ndr jag kom: in
da hade han stigit upp och sa hade han ramlat. Jag passade ju pa da med
och ga ut medan han sov. Men da lig han pa golvet ndr jag kom in. Da
[fick _jag ju inte upp honom, utan jag fick larma och ringa efter byilp. Han
ar sd tung sd det orkar jag inte, ta upp honom. / .../ En gang fick vi
knappt hem honom och en gang blev han sittande pa trottoaren.
Trygghetslarmet dr bra att ha om nagot skulle hinda, menar
anhorigvardare. Nagra anhoriga anvinder det ocksa for att
komma i kontakt med personal fran hemtjinst sisom den an-
horiga ovan. Men till exempel GPS som skulle kunna hjilpa
anhoriga att hitta nirstiende som forirrat bort sig pa en pro-
menad runt kvarteret ar inte tillgiangligt f6r anhoriga. En anled-
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ning ar att forskrivare hidvdar att det innebdr en inskrinkning i
personens integritet och darfor inte kan beviljas. Detta har en
av de anhoriga 16st genom att sjilv inskaffa hjilpmedlet for att
Oka tryggheten for bada.

Bostadsanpassning

Med bostadsanpassning avses olika dndringar av hemmiljon f6r
att den ska fungera efter den boendes behov. En person med
funktionshinder har moijlighet att ansdka om bostadsanpass-
ningsbidrag f6r genomférandet. Ansékan om ett sidant bidrag
kan goras hos distriktsarbetsterapeuten/fastighetskontoret i
kommunen som ansvarar f6r bostadsanpassningen. For tillsyn
av verksamheten svarar Boverket enligt lag om bostadsanpass-
ningsbidrag (SFS 1992:1547). Till de enklare ganska vanliga
atgirderna hor borttagning av trosklar och montering av stod-
handtag, ramp for rullstol, ledstinger och ricken. Lite storre
itgirder kan handla om montering av trapphiss/trapplyft,
dusch i stillet for badkar, automatiska dérréppnare, ombyge-
nad av kok etc. Arman & Lindahl (2005) har studerat nyttan
och virdet av bostadsanpassningar och konstaterar att anhoriga
kan fa en framtridande roll i handliggningsprocessen nir an-
sokan giller barn eller ndgon som inte kan skéta ansokan sjilv,
men 1 6vrigt var deras inflytande svagt. Svarigheter som anho-
riga 1 deras studie tog upp var kranglig, utdragen handligg-
ningsprocess, bristen pa respekt for anhoérigas sypunkter, att
arbetet kunde dra ut pa tiden, ibland med féljden att den en-
skilda inte kunde bo kvar och tvingades flytta till korttidsboen-
de under tiden arbetet pagick.

I vér studie har de anhoériga forhéallandevis positiva erfaren-
heter bostadsanpassning. Bostadsanpassning har skett snabbt
efter att rorelsehinder har uppstitt for att mojliggora tidig
hemgang fran sjukhus. Ibland sa snabbt att anhoriga tvivlat pa
om de kan hantera omsorgssituationen och haft 6nskemal om
lingre vardtid/konvalens pa sjukhus. Idag har den mojligheten
1 stort sett forsvunnit om kommunen inte kan erbjuda rehabili-
tering vid korttidsvard. En osdkerhet som ibland kan uppsta
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handlar om att forskrivaren av hjilpmedel och intyg fér bo-
stadsanpassning vill avvakta i vintan pd att den narstaende ska
atervinna funktioner och att det dd exempelvis inte behovs
nagon hiss. Men om den nirstiende har problem med balans
ar trappor in och ut ur hemmet en anledning till oro for att
nirstiende ska ramla.

— V77 har fem trappsteg upp och de sdger att ni far inte hiss sa linge han
kan ta de fem stegen. Men nu dr det pa gransen for det dr véldigt jobbigt
att fa in honom och ut honom med. Det dr inte battre ut dn in for da dr
det ju nerfor. Men sa linge han kan ta dem sa far vi ingen hiss och vi kan
Ju inte ha nagon ramp eller nagot for det ligger sa illa till med vigen precis
utanfor. Vi far vil se. Det har ju blivit samre och siammre pa ett vis med
att fa bostadsanpassat hemma.

— Och sd och vi har fitt en ramp och det var ju_jattebra att vi fick det.
Men det satt ju lite langt inne miste jag ju siga for mannen kunde ta tva
steg dd och dd sd sa hon sa har, arbetsterapenten, att du vet att jag mdste
skriva att han kan ta tvd steg. Sd trodde vi ju aldrig att han skulle fa
nan. Men det fick vi.

Anhoriga menar att antalet steg som den narstiende kan ta

ar ett konstigt matt med tanke pa att det dessutom krivs att en
person fysiskt stodjer nirstiende for varje steg. ”Snubblar han
eller tappar balansen, gar det illa. Jag kan inte std emot hans
kroppstyngd”, siger den anhoriga. Anhoriga berdttar att ndr-
staende 1 6vrigt har fitt bra hjilpmedel och en férhallandevis
bra anpassning av hygienutrymmen. I flera fall har anpassning-
en kompletterats med tiden.
— Ja, vi har fatt mycket stid under de har 40 dren och det har aldrig varit
ndgra problem med anpassning hemma. Vi har fitt det ndr vi har behovt
det. Forsta gangen var -82 ndr vi fick breddat dirrar och tagit bort trisk-
lar och ut med badkaret och. .. si klarade vi oss nagra dr. Sen fick vi da
utvindig biss. Sen fick vi da anpassning -96 nar jag hade brutit larbens-
halsen och behovde ha det battre pa toaletterna och kunde hjdlpa honom
ddar. Sd jag far sdga att det har varit jittebra hela tiden. Det har aldrig
varit problem med det.

Men nir anhoériga samtalar med varandra och beskriver hur
de har 16st olika omsorgssituationer visar det sig att informa-
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tion om hjalpmedel som skulle vara till nytta f6r dem har bris-
ter. Anhoriga vet for lite om vilka hjdlpmedel som finns for att
se vad som kan underlitta omsorgen.

Hjalpmedel i vardagen

En av de anhoriga reflekterar Gver att behovet av hjilpmedel 1
anhoérigomsorgen dr sa blygsamt och tror att anhoriga ar allt for
vana vid att ha det besvirligt och tinker inte pa att det finns
redskap och tekniska 16sningar som skulle kunna vara till hjilp.
Sjilv exemplifierar hon detta med en tryckavlastande madrass
som har varit till nytta.

— Man ska nog inte tro sig om att vara sa duktig ... man behiver ha
bjalp av alla. Jag tinker just pa det att jag fick en annan madrass. Man
ska inte vara radd for att friga. .. de hér grejorna dér nere. 1 ad beter det
nu? Ja, bade de som har hand om bjilpmedel och allt. For det finns ju
mycket. Men sa sitter vi dr... ah, det Rlarar sig nog. Det gar nog. 1/i
skulle nog begdra lite mer sa. Jag tror det.

Andra haller med om att de inte vet vilka hjilpmedel som
finns och kan dirfér inte be om att fa det. Information om
utbudet far anhoriga mest genom andra anhoriga eller genom
sina vardbesok dér anhériga ser 10sningar i besvitrliga situatio-
ner. Hjilpmedel som anhériga nimner spontant dr hygien-
hjalpmedel for inkontinens, h6j- och sinkbara sjukhussingar”,
rullator och rullstol, taklyft for forflyttning 1 sovrummet och
toaletten.

De mer avancerade hjilpmedlen som har utvecklats under
senare ar dr okdnda for de flesta. Hjalpmedelsinstitutet har un-
der flera ar arbetat med utveckling av hjilpmedel f6r dldre och
informerar om  hjilpmedelsfragorna  via  webbplatsen
(www.teknikforaldre.se) och i skrifter fér personal, anhoriga
och de ildre. Manga av de nya hjilpmedlen kan vara till stor
nytta i anhorigomsorgen. Nagra exempel dr ”medicinpaminna-
ren” som kan tala om nir det ar dags att ta medicinen. Nagra
andra exempel dr “nattlampan” som aktiveras automatiskt for
att ge ledljus ndr man stiger upp. Och ”sakletaren” som kan
vara till hjilp ndr man har tappat bort nagot hemma — den be-
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star av en liten tradlés sindare, som fists pa sidant som tende-
rar att forsvinna, exempelvis nycklar eller mobiltelefon, samt
fjarrkontroll som aktiveras av en knapptryckning. ”Caredo” ir
ett tradlost och portabelt trygghetslarm som kan avlasta anh6-
riga. Den anhoriga biar en mottagare pa handleden som star i
forbindelse med en rorelsevakt — en sensor som registrerar
rorelse. Nir den aktiveras, sinds en signal till mottagaren som
da borjar vibrera. Hjdlpmedelsinstitutet har genomfort ett stort
antal projekt dir dessa produkter har provats av anhériga och
deras nirstaende (Hjilpmedelsinstitutet 2009).

Ekonomiskt stod till anhoriga

En direkt insats till anhorigvardare, som vi inledningsvis har
nimnt, ir kontant ekonomiskt stod. Den dr i manga kommu-
ner pa vig att upphora, men uppskattas av grupper av anhori-
ga. Sundstrom och Malmbergs (2009) undersékning visade att
de tre vanligaste 6nskemadlen bland anhériga med omfattande
omsorgsatagande var just ekonomiskt stod, avlosning och fard-
tjanst. Anhoriga i var studie tar inte spontat upp fragor som ror
ekonomin, men nir de fir fragan visar det sig att anhoriga oro-
ar sig for kostnadsutvecklingen. Avgifterna for avlosning och
dldreomsorgsinsatserna har 6kat och det finns anledning att
befara att avgifterna paverkar efterfrigan av insatser negativt.
Vi ska forst behandla anhorigas mojlighet att fa kontant ersitt-
ning for att sedan belysa kostnaderna.

Kontantbidrag till anhoérigvardare

Ekonomisk ersittning i form av kontantbidrag har tidigare haft
stor betydelse f6r anhoriga som virdar nirstiende i hemmet i
form av hemvérdsbidrag eller anhorigbidrag, hemsjukvardsbi-
drag och 16n for anstillning som anhorigvardare. Antalet per-
soner som far del av dessa stodformer har minskat stadigt se-
dan 1980-talet. I Smaland hade knappt 300 personer anhorig-
bidrag ar 2007, nagon senare uppgift har inte varit tillginglig.
Vi har inte heller funnit nigra aktuella uppgifter om hemsjuk-
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vardsbidrag som betalas av landsting. Det finns inte heller na-
gon tillginglig statistik for anstillda som dr anhorigvardare i
Smaland.

Antalet anhériga som hade anstillning som anhérigvardare
var som hogst i mitten av 1970-talet och var da 24 000 perso-
ner i hela landet. Antal anhoriga med kontantbidrag var i bor-
jan av 1980-talet 41 000 personer. Direfter har antalet sjunkit,
nir det giller anhorigvardare med anstallning till ca 1 900 och
de med bidrag till 5000 personer (Sand 2010). Ar 2001 betal-
des anhorigbidrag ut av 150 kommuner 1 landet, dérefter har
antalet sjunkit till 120 kommuner (Socialstyrelsen 2007c). Er-
sattningsnivan 4r vanligtvis lag i forhallande till insatsen. Bidra-
get uppfattas dirfor frimst som symboliskt uttryck fér upp-
skattning. Bland anhorigvardare som sjilva dr 6ver pensionsal-
dern ir bidraget ofta u;)pskattat. Bidraget dr en skattefri ersitt
ning for merkostnader. :

Ekonomisk betalning i form av anstillning och anho6righi-
drag finns kvar som bidragsform i en tredjedel, 1 13 smalands-
kommuner. Vissa deltagare i fokusgrupperna 6nskade ekono-
misk ersittning framfor allt pa grund av att de har tvingats vara
borta fran sitt arbete for att hjalpa nirstaende. Nir anhorigvar-
dare kommenterar de ekonomiska friagorna pekar de pa att det
tillkommer nya avgifter och att ersittningen, nir det forekom-
mer, gar jimt ut med avgifterna fér avlosning. I kommunerna
hojs avgifterna fortlopande och det skapar oro hos anhorigvar-
dare for att inte klara av kostnaderna for avlosning framover.
Anhoriga som har varit vardare under lang tid har tidigare haft
kontantbidrag, men sdger att det forsvann for ganska méanga ar
sedan. I en av kommunerna dir anhorigbidraget finns kvar
betalas det efter tva nivier med ett belopp som motsvarar 30
procent respektive 60 procent av basbeloppet. I tva andra

"' T Stockholm betecknas bidraget hemvirdsbidrag och ersittningen var
2003 mellan 965 och 3 869 kr per médnad; den hogsta ersittningen giller
hjilp med omvardnad, tillsyn eller passning kontinuerligt alla tider pd dyg-
net”.

301



kommuner uppgar anhorigbidraget till 1500 kr respektive
1 600 kr per manad.

— Ja ... stid ... det vet jag inte precis, om man har fitt ndgot speciellt
stid, det kan jag inte siga. Tidigare sa fick man ju ett litet bidrag varje
manad. Men det dr ju ritt manga ar sedan. 500 kronor tror jag det var,
eller nagot sdadant. Stora pengar! Ja, men det var skattefritt.

En annan anhérig som fortsatt far bidraget sdger att det 1
stort sett racker till de omkostnader som anhérigomsorgen for
med sig.

— Ndr maken dr pa demensboende nu da, dar récker ju de pengarna som
Jag far, 1 500 kronor, det gar ju till det, sa det blir plus minus noll — och
tbland réicker det inte.

Kontantbidragets betydelse for anhorigvardare samman-
hinger naturligtvis med ersittningsnivan, men ocksia med nivan
for omsorgskostnaderna for den enskilda familjen. Enligt
Sundstrom och Malmberg (2009) var anhérigbidrag ett 6nske-
mal bland anhériga med omfattande omsorgsitagande. Aven
annan forskning visar anhérigomsorg kan férsimra omsorgsgi-
varens ekonomi och arbetssituation pa flera sitt (Sand 2010).
Nirmare 60 000 kvinnor och 20 000 min uppger att de har
gatt ner till deltid eller helt slutat att arbeta for att varda nirsta-
ende, men endast drygt 7 000 personer fick anhérigbidrag eller
anstillning for att varda narstdende ar 2006. Anhorigomsorgen
har f6r de yrkesarbetande anhérigvardarna betydande ekono-
miska konsekvenser. Nio av tio anhérigvardare far ingen eko-
nomisk kompensation for varden (a.a.).

Anhorigkommitténs forslag att inféra en lagstadgad ritt till
ledighet f6r vard av nirstdiende som kombineras med ritt till
ersittning for inkomstbortfall var, dven enligt dldreberedning-
ens uppfattning, en 6nskvird och angeligen socialpolitisk re-
form redan 1 borjan pa 1980-talet. Men det kom av sambhills-
ekonomiska skl att dréja till 1989 innan reformen inférdes.
Antalet personer som har utnyttjat nirstiendepenning har kat,
medan personer med ersittning 1 andra former stadigt har
minskat. Manga anhorigvardare i var studie dr 65 ar eller dldre
och framhaller att den ekonomiska ersittningen, trots den liga
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ersittningsnivan, dr betydelsefull eftersom kostnaderna i anho-
rigomsorg har Okat.

I forarbeten till dndring av lagen om anhorigstod konstateras
att varje kommun bestimmer vilka riktlinjer som ska gilla for
det ekonomiska stodet till anhoriga, vilket innebir att det inte
foreslas nagra dndringar betriffande kontantstodet. Stodet ses
dven hir som uppmuntran och erkinnande. Lagstiftaren fram-
héller att lagindringen f6r anhorigas del inte medfér nagra
okade kostnader och dirmed inte heller nagra 6kade kostnader
tor kommunerna (Ds 2008:18 s 31, s 50). Transfereringarna
som innebar att anhorigvardare far en liten uppmuntran for sitt
atagande ger en kortvarig glidje, siger anhorigvardare. I bésta
fall ricker ersittningen till utgifterna, siger anhorigvardaren i
en kommun dir kontantbidraget annu finns kvar.

Hemtjanstavgifterna i kommunerna
Den kostnadsfria avlosningen giller for ett begrinsat antal
timmar, vanligtvis 8—12 immar per manad dérefter utgar sam-
ma avgifter som for hemtjinst. Avgifterna fér hemtjinst har
stor variation i sméalandskommunerna. Dir hemtjansten ar bil-
ligast debiterar kommunen strax 6ver 200 kr per timme och dir
den dyrast det dubbla, dvs. éver 400 kr per timme. Annu dyra-
re kan ett fatal timmar bli i kommuner som tillimpar en niva-
taxa och avgiften pa den ldgsta nivan kan uppga till 500-800 kr
tor service vid hogst tre tillfillen per manad. I en av kommu-
nerna erbjuds ildre som dr 75 ar eller dldre servicetjanster utan
behovsprovning upp till atta timmar per manad. Servicetjins-
terna formedlas av bistindshandliggare i kommunen och kos-
tar 175 kr per timme. Om man anvinder alla timmarna uppgar
manadskostnaden till 1 400 kr fOr dtta timmars service per ma-
nad. Hjilp och stod 1 sirskilt boende debiteras vanligtvis efter
hemtjinsttaxa, dirutéver tillkommer bostadshyra. Ofta till-
kommer dven avgift for trygghetstelefon/trygghetslarm mellan
100—400 kr per manad (PRO Pensioniren 2010:2).

I sirskilda boendeformer tillkommer ocksa avgift fo6r mat.
Sa kallad helkost eller matabonnemang kostar som ligst strax
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over 2 000 kr, och som hogst nistan det dubbla 3 900 kr. Av-
gifterna for matservice 1 smaland tillhér de hogsta i landet, en-
ligt PRO:s granskning (PRO Pensioniren 2010:7). Avgifter
uttas enligt kap. 8 socialtjdnstlagen och § 26 hilso- och sjuk-
vardslagen, men det dr Overraskande att skillnaderna mellan
kommunerna ér sa stora. En forklaring till detta sdgs vara att
kommuner valt hoga avgifter inom ett omrade och laga inom
ett annat, och att den faktiska kostnaden péaverkas av maxtaxa,
kommunalt bostadstilligg och férbehallsbeloppet som siger att
kommunen inte far ta ut nagra avgifter for omsorgen om inte
omsorgsmottagaren har rad med det. Men om avgiften for mat
ar sa hog som i kommunerna dir de hogsta avgifterna finns,
torsvinner ocksa forbehallsbeloppet till “fasta kostnader” och
det blir inte mycket Over till andra personliga utgifter. Forbe-
hallsbeloppet var ca 4 800 kr per manad for ensamstaende och
ca 4 000 kr per person f6r ssmmanboende ar 2010.

Maxtaxa och hogkostnadsskydd

Maxtaxan eller taket for omsorgsavgifter i kommunerna ir
1 696 kr per manad ar 2010. Maxtaxan inférdes ar 2002 for att
skydda omsorgsmottagare for orimligt héga avgifter. Kostna-
den for sjilva omsorgen blir saledes inte hégre dn knappt 1 700
kr per manad, men omsorgsmottagare betalar darutover bo-
stadshyra, avgift for trygghetslarm och for i storkok tillagad
mat. Inom sjukvirden finns det ocksd hégkostnadsskydd, dels
for sjukvard och dels for likemedel. Hogkostnadsskyddet in-
nebir att man aldrig behover betala mer dn 900 kr f6r sjukvard
under en tolvmanadersperiod. Néir man har betalat avgifter upp
till 900 kr far man ett frikort. I hogkostnadsskyddet ingar avgif-
terna for landstingsvard och offentligt finansierad privatvard
samt avgifter som betalats till offentligt finansierade vardgivare
1 andra lin. Man maste dock sjalv se till avgifterna stimplas i ett
hogkostnadskort och nir man uppnatt taket pa 900 kr
(www.ltkronoberg.se). Hogkostnadsskyddet for likemedel in-
nebdr att man inte behéver betala mer dn 1 800 kr under en
tolvmanadsperiod f6r mediciner. Ndr man képt ut mediciner
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tor 1 800 kr far man frikort och likemedlen kan himtas ut fran
apotek utan nagon kostnad.

Sjukvardskostnaderna varierar i de tre linen (se respektive
hemsidor: www.Itkronoberg.se; www.ltkalmar.se; www.lj.se).
Nigra exempel pa sjukvirdskostnader har vi himtat fran lands-
tinget 1 Kronobergs lin: Ett likarbesok pa hilsocentral kostar
150 kr, giller besoket specialistlikare eller likare pa sjukhus ar
avgiften 300 kr. Vid vardkontakt for sjukvardande behandling
med annan vardgivare dn likare ar avgiften 100 kr (t.ex. arbets-
terapeut, sjukgymnast, dietist, logoped, psykolog m.fl.). Avgif-
ten for dagsjukvard exkl. kost ar 300 kr. (Avgiften f6r maltider
vid dagsjukvard var i borjan av ar 2009 fo6r samtliga maltider 64
kr per dag.) Andra kostnader som inte ingar i hogkostnads-
skyddet ér bl.a. avgifter for slutenvard, 80 kr per dag och egen-
avgifter for hjilpmedel. Kostnaden for hjalpmedel varierar
beroende pa vilket hjilpmedel som avses. I Kalmar lin kostar
likarbesok (2010-09-21) hos distriktslikare/allminlikare 200
kr, lakarbesk pa sjukhus- och specialistmottagning 300 kr och
pa akutmottagningar 400 kr. Sjukvirdande behandling av an-
nan dn likare kostar 100 kr. Reglerna for hjilpmedel dr ocksa
olika inom de tre landstingen i Smaland. Landstinget i Krono-
bergs lin samverkar i vissa frigor med Region Skine och lands-
tinget i Kalmar lin med landstinget i Jénkopings och Ostergot-
lands lin.

Kostnader for avlosning och annat anhorigstod
Under hosten 2009 stallde vi en rundfriga om kostnaderna for
anhorigstodet till samordnade av anhorigstodet i smaland. Vi
ger hir en kompletterande bild av kommunernas avgifter for
anhorigstodet.
e En av de viktigaste funktionerna som samordnare for an-
horigstod har ar information och radgivning. Bada insatserna ar
1 samtliga kommuner kostnadsfria. Det giller ocksd saz-
talsstid enskilt och 1 grupp.
® Rid i medicinska fragor kan fora med sig kostnader. Om den
medicinska personalen gér hembesok kan det kostar 150
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kr per gang och vid upprepade besok tillimpas maxtaxa pa
000 kr per manad. Vi har ocksa fatt exempel pa att hem-
sjukvard fran kommunen kostar 260 kronor per manad.
Studiecirklar och foreldsningar kan medfora avgifter. I de flesta
kommunerna dr cirklarna avgiftsfria men 1 nagra fall fore-
kommer en cirkelavgift mellan 300—600 kr eller en mindre
avgift for cirkelmaterial.

Pa de dppna trifjpunkterna, pa anhorigeentraler och dagcen-
traler debiteras besdkarna vanligtvis for kaffet som kostar
10-20 kr. Serveras det mat kan det kosta omkring 50 kro-
nor per person. Vissa deltagare far ocksa en kostnad for
resan till dagcentralen. I nagot fall dr dagcentralen tillgéng-
lig endast for personer med firdtjanst eller f6r personer
som sjilva kan ordna transporten. Det saknas ibland moj-
lighet att anvinda kollektivtrafiken f6r resorna.

Avgitterna f6r avlisning genom dagverksambet ir mer variera-
de. I flera kommuner bestir avgiften av kostnaden f6r mat
och resor ca 100 kr per dag enligt de exempel vi har fatt.
Kostnaden for mat kan dock variera frin 50-90 kr, liksom
avgiften for taxiresan, medan omsorgen under dagen ar
kostnadsfri. Ett ytterligare exempel dr maxtaxa pa 274 kr
per manad for avlosning genom dagverksamhet en gang i
veckan.

Ocksa kostnaderna {61 avlisning genom korttidshoende och véix-
elvis boende varierar. Det dr vanligt att dldre debiteras en av-
gift f6r mat och en avgift for service/omsorg. Enligt de
exempel vi har fatt varierar kostnaderna frin 57 kr per
dygn (1/30 av maxtaxan pd 1712 kr/man) tll 176 kr per
dygn. En sirskild férméan som erbjuds i nagon kommun ar
tre avgiftsfria dygn 1 korttidsboende vid anhérigvirdarens
sjukdom.

Nir det galler avlisning i hemmet tillimpas i nigra kommu-
ner (5 kommuner) en schablon pa 8-10 avgiftsfria timmar
per manad och direfter hemtjinstavgift. I ett par kommu-
ner ar antalet avgiftsfria timmar 12 och i en kommun 16
timmar per manad och 1 ytterligare en 30 timmar per ma-



nad. Insatsen ar kostnadsfri svarar halften av samordnarna
vid var rundfriga och i en kommun tillimpades hem-
tjanstavgift fran forsta timme nar vi stillde fragan.

Som framkommer ovan sa skiljer sig avgifterna mellan kom-
munerna. Det dr dock svart att gora rittvisande jaimforelser
mellan kommunerna dd avgiftssystemen varierar: en del kom-
muner har valt att ta ut en lag avgift for en tjanst och en hog
avgift for nagon annan tjanst. Wanell (2002) konstaterar att
avgiften for korttidsvard i manga kommuner dr hég. Den hade
tidigare varit ca 100 kr per dygn for vard, omsorg och kost,
men efter inférandet av maxtaxa fér vard och omsorg kom
regelverket att tolkas som sa att avgift kunde tas ut f6r mat och
aven hyra, vilket tidigare varit sillsynt. Detta dr antagligen en av
torklaringarna till de stora skillnaderna vi finner idag. Anhorig-
vardare tilligger att utdver avgifterna for avlgsning tillkommer
kostnader f6r hemsjukvard och andra sjukvardskostnader som
likemedel och likarbesok.
— Jag fick ett brev nu for nagra veckor sedan och det stod att det kostade
260 kronor for att maken dr inskriven i det hdr kommunala, vad det
heter ... med kommunskiterskorna. Jag fattade det som att det var i
kvartalet forst, men sa ringde jag upp och fragade vad det var for pengar,
for jag sa det dr ju sa sdllan vi anvinder det hir nu, eftersom han inte dr
hemma mer dn en vecka var fjortonde dag. Men det kommer att kosta
260 kronor varje mdnad nu. | .../ Maten hijdes ju nu fran 70 till 116
kronor. Och om de blir inskrivna ddir for jamnan, da kommer det ju bli
dyrare. Och sa kostar trygghetslarmet 156 kronor per manad, tror jag.

Ombkostnaderna vid vixelvis boende dr kidnnbara menar an-
horigvardare som papekar att man betalar f6r dubbelt boende.
— Det blir ju 4 000 ... och vad dar det ... 4 500 kostar det i hyra. Det
gar at ungefar 8 000 i manaden, och kanske mer. Det ricker inte vira
pensioner till, vi som har lag pension. Det ricker inte. Och sedan har man
Ju tvd boenden redan nu. Och sedan har man fastighet och sidant, da blir
det dyrt. Det blir dnnu dyrare.

Anhorigvardare menar att de ekonomiska konsekvenserna ar
kinnbara, levhadsomkostnaderna har blivit dyrare sedan den
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nirstiende blev sjuk och att det inte ar ritt att skillnaderna for
insatserna ar sa stora mellan kommunerna. Ett markligt foérhal-
lande, menar anhorigvardare, dr att avgift for trygghetslarm vid
vixelvis boende tas ut bade for larmet hemma och pa sirskilt
boende. Ett annat Overraskande foérhallande ir avgiftsskillna-
derna for olika former av avlosning. Utfallet av anhorigas jam-
forelser har antagligen att géra med kommunernas avgiftspoli-
cy och omsorgs- och servicenivaer inom olika typer av boen-
den och skilda avgifter f6r dagverksamhet och hemtjinstinsat-
ser. De ekonomiska frigorna medfér bekymmer. Anhorigvar-
dare siger att de egentligen inte har ndgot val: det viktiga ar att
orka.

— Det dr klart att jag vill bjilpa min man. Det dr belt givet och jag vet
att han vill vara hemma. / .../ Det dr vil det att man kanske skulle
kunna fa mera avlisning, alltsa nagon liten stund. Inte som nu att det dr
lagstadgat att man ska ha 12 timmar tva ganger i manaden avgifisfritt.
Strunt samma om det dr avgifisfritt eller inte, men man skulle behiva
[ .../ behiva fi kanske, fyra ginger, fem ganger kanske ... att vara
hemifran ndagra timmar. Att aka till stan och bara ga i ett varubus. Det
birjar bli en stor sak att fa gira det.

De flesta smalandskommunerna erbjod ar 2010 avgiftsfri av-
16sning 1 hemmet upp till ett i férvig bestimt antal timmar,
men antalet timmar som den enskilde fick disponera varierar,
liksom reglerna f6r hur man i praktiken far del av dessa tim-
mar. Den anhériga ovan har dessutom fatt den uppfattningen
att de avgiftsfria avlosningstimmarna 4r lagstadgade och att det
inte finns nagon maijlighet att anséka om individuellt utformat
stod enligt socialtjdnstlagens bistindsparagraf. En anhorigvar-
dare tar upp informationsfrigan och menar att det svart att
veta vem man ska vinda sig till for att fa ritt information. Hon
berittar hur hon av en tillfillighet fick veta om méjlighet att fa
kostnadsfri tandvard. Det var inte kint hos den behandlande
specialisttandlikaren.

— Ndgot som jag tyckte var daligt, som vi inte fick nagon information om,
var higkostnadsskyddet, att han kunde fa fri tandvard. Ndr jag berdittade
att vi hade varit hos specialtandlikare, da sdger hon till mig att han har
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vél frikort. Det ska han ha, sa hon. / .../ Da sa min tandlikare att jag
kan ringa at dig om du vill, och sa ringde hon och joda, det skulle vi fa, sd
det kom papper sedan. Men hos specialisttandlikaren hade vi fatt betala
dver 3 000 kronor.

De avgiftsfria timmarna for avlosning dr uppskattade av an-

horigvardare, men om man inte alls kan limna den nirstiende
ensam hemma, ricker 8—12 timmar per manad inte lingt. M6j-
ligheten att kunna disponera tre timmar i veckan for sina egna
behov ir inte mycket om tiden ska ricka till inkép och dren-
den, att triffa vinner och kanske ocksa dgna sig at nagot per-
sonligt intresse. Det dr ocksa deltagandet i anhoriggruppen som
maste inrymmas i de avgiftsfria timmarna. I en av fokusgrup-
perna oroar sig anhoriga for hur linge den moijligheten kom-
mer att finnas.
— Ja, det markliga dr ju att det har stillet far vara kvar, hela anhorigeen-
tralen, att den far vara kvar alltsa. Det tycker jag, i de har besparingsti-
derna, sa dr det ... det dr... jag trodde det skulle ryka med har nu, men
dn sd lange ar det kvar.

Avgifterna for insatser i dldreomsorgen har varit féremal for
offentliga utredningar och skillnaderna mellan kommunerna
debatteras bland annat av pensionirsorganisationerna. Wanell
(2002) framholl att effekten av maxtaxan var osiker och hinvi-
sar till att andra serviceavgifter steg kraftigt nir maxtaxan in-
fordes. Han redovisar ocksa att i intervjuer med omsorgsmot-
tagare och deras anhoriga framkom att avgifterna kan vara ett
skal att tacka nej till erbjudande om avlosning. Att fa 6verblick
over avgifterna fOr omsorgstjansterna ar snarigt. Det dr svart
att jamfora utfallet av kommunernas avgiftspolicy och forsta
logiken utifran ett brukarperspektiv. En kanske of6rutsedd
effekt av avgiftspolicyn i flera kommuner dr dock att familjer
dir anhorigvardare valt att ata sig ett omfattande omsorgsata-
gande straffas av hoga engangskostnader for omsorgstjanster
som utgor deras trygghet och som de anlitar sillan, darfor att
troskeln for /ite hjilp 1 enstaka tillfillen dr f6r hog. Det motver-
kar anhorigstodets forebygegande syfte, att hjalp och stod ar
tillgdngligt innan anhérigvardaren ér utsliten.
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Sammanfattning

I detta kapitel har vi belyst anhorigas erfarenheter av handi-
kappomsorgen som svarar fOr insatserna for funktionshindrade
med omfattande behov av stéd och service. Efter LSS-
reformen 1 mitten pa 1990-talet har st6d och service inom han-
dikappomsorgen framfér allt utvecklats for den personkrets
som har ritt till LSS-insatserna. Detta har bidragit till att gapet
mellan dem som far stéd enligt LSS och dem far stodet enligt
SoL har vixt. I lagstiftningen formulerades denna kvalitetsmis-
siga skillnad 1 st6d och service av ambitionen att den funk-
tionshindrade genom insatsen enligt LSS ska fa goda levnads-
villkor medan ambitionen enligt SoL ér att uppna skaliga lev-
nadsvillkor. I realiteten innebir det att utvecklingen av stod
och service till funktionshindrade utan LSS-insatser har stagne-
rat. Det drabbar sirskilt personer som ir i yrkesverksam alder
och som pa grund av funktionshinder ar beroende av service
for att kunna leva aktivt liv. Det dr markbart 1 anhorigberittel-
serna dir den nirstaende har fatt en allvarlig funktionsnedsatt-
ning tidigt livet, i nagra fall i bérjan av sitt vuxenliv. De yngsta
deltagarna i var studie dr anhoriga till nirstaende som i vuxen
alder har fatt hjirnskada efter en olycka eller sjukdom. Bland
dem finns forildrar, barn och livspartner till den skadade. Nar-
staende till dem far stéd och service av personliga assistenter
eller vardas pa sirskilt boende.

De har f6ljt den nirstiende fran livriddande akutsjukvarden,
sasom anhoriga till nirstdende som insjuknat i stroke, till var-
dagen hemma. Flera av dem upplever att aren efter skadan har
blivit slitsamma pa grund av att omsorgen i kommunerna inte
ar anpassad till situationen — detta ér frustrerande for de unga
som kdmpar for att bevara sin identitet. Det dr svart fa indivi-
duellt anpassade insatser nir den nirstiende personen ir ny-
skadad och de befintliga stédformerna inte kan tillgodose be-
hoven. De befintliga insatserna dr anpassade till behov hos
andra kategorier av brukare. Anhorigas erfarenheter visar att
den virdkedja dar vi tinker oss att vardinsatserna linkas sam-
man fran avancerad akutsjukvard till rehabiliterande insatser
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hemma, i realiteten bestir av virdenheter som i stor utstrack-
ning ldgger upp varden och stédet oberoende varandra och
forutsittningarna for stéd och hjilp férindras.

Anhoriga pekar pa att omsorgsorganisationerna tar for givet
att de finns till hands men att deras engagemang ir besvirande
nir de framfor synpunkter och stiller krav. Av omsorgsberit-
telserna framgar vidare att situationen for personer som fatt en
hjarnskada i vuxen alder dr sirbar dven nir de far hjilp och
stod av personliga assistenter. I flera berittelser dr det anhériga
som maste 16sa organisatoriska problem och bevaka att den
enskildes rittigheter tillgodoses. Omsorgsorganisationerna i
kommunerna har ofta svarigheter att mota behoven hos nyska-
dade personer nir behoven inte kan tillgodoses av de insatser
som handikappomsorgen har utvecklat sina insatser for. I det
hir avseendet finns det uppenbara skillnader mellan kommu-
nerna i deras ambition att utforma stédet utifrin varje individs
specifika behov och det handlingsutrymme som omsorgsorga-
nisationen har for att skapa individuella 16sningar. Nagra anho-
rigberittelser visar att de har bemétts av lyhérdhet och indivi-
duellt utformat stéd medan i andra beskriver anhériga en ling
kamp som inte verkar ta slut for att stodbehoven hos den nar-
staende ska blir tillgodosedda.

Nir anhoriga reflekterar 6ver de traumatiska hindelserna
som de har varit med om beskriver de att de egna behoven
torskjuts till bakgrunden. I den akuta situationen har anhériga
kallats till den avancerade sjukvarden for att medverka i varden
och ridda liv. For vissa har kampen med tiden Gvergatt till en
kamp om att den nirstiende ska fa insatser som hon eller han
har ritt till. De anhoriga beskriver att de varken har haft tid
eller ork att tinka pa sina egna behov. Men de bir en sarbarhet
och vrede 6ver det de har fitt utsta i den kamp som de menar
ar orattfardig — att den narstdende inte far sina rittigheter till-
godosedda utan att anhériga tar strid och stéller krav.

Den LSS-insats som fitt storst betydelse for individualise-
ring av stodet dr personlig assistans, medan funktionshindrade
som inte ar assistansberittigade ofta har svart att fa individuellt
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utformat stdd fran hemtjinsten bland annat pa grund av att
hjalp 1 hemmet organiseras pa ett annat satt och detta paverkar
kontinuiteten. I de fall den nirstaende far hjilp i form av per-
sonlig assistans dr de anhoriga i var studie pa olika sitt involve-
rade endera genom att arbeta som personlig assistent eller be-
vaka den nirstiende personens rittigheter.

Andra tjdnster som vi inte har berort tidigare men som har
stor betydelse for flera av anhérigvardarna ar hjdlpmedel 1 var-
den. Hjilpmedel forskrivs till den nirstiende men tillgodoser
ofta behov hos bada och underlittar anhérigvirdarens arbete.
De wvanligaste hjalpmedlen ir trygghetslarmet och forflytt-
ningshjilpmedlen samt anpassning av hemmet. Anhorigas erfa-
renheter av tillgidngligheten bade nir det giller hjdlpmedel och
bostadsanpassning dr i huvudsak positiv, men samtal om
hjilpmedel i fokusgrupperna visar att de inte har sa mycket
information om vilka hjdlpmedel som finns och om det finns
hjalpmedel som skulle kunna underlitta den egna situationen.
Informationen om hjilpmedel far anhoériga ofta genom sina
upptiackter pa sjukhus och sirskilt boende eller samtal med
andra anhoriga. For manga anhoriga ér fardtjansten oumbarlig
eftersom den nirstiende inte kunde firdas 1 en personbil. Ge-
nerellt innebér detta en inskrinkning av rorelsefriheten, men
anhoriga pekar ocksa pa att forbestillning och andra regler
utgodrs ett hinder.

Det ekonomiska stodet till anhorigvardare uppmirksammas
inte sa ofta trots att anhorigvardare sjilva anser att det ar bety-
delsefullt nir omkostnaderna for stod och service stiger. An-
stillning som anhoérigvardare och kontantstdd f6r omkostnader
har minskat kraftigt under de senaste decennierna och detta
giller ocksa i kommunerna i Smaland. Méjligheten att fa kon-
tantstod eller anstillning finns i en tredjedel av kommunerna,
men det finns inga uppgifter om hur manga som berérs. Kon-
tantstodet dr uppskattat framfor allt av anhoriga som ser stodet
som ersittning for avgifter som debiteras 1 samband med av-
16sning. De flesta hade mojlighet att fa avgiftsfri avlosning 8—
12 timmar per manad, men avlosning i andra former medfor
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relativt hog kostnad. Avgifterna for service av olika slag visar
en stor variation mellan kommunerna. Enligt PRO Pensioni-
rens granskning var maltidskostnaderna i smalandskommuner-
na de hogsta i landet. Trots maxtaxa och hégkostnadsskydd
vixer kostnaderna och konsekvenserna for familjeekonomin
kan bli kinnbara. Det motverkar det férebyggande syftet med
anhorigstodet att underlitta anhorigas omsorgsitagande sa att
anhoriga inte sliter ut sig.
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8. Sammanfattning och diskussion

Det 6vergripande syftet med denna studie var att forséka bely-
sa vilken betydelse de nationella stimulansmedlen har haft f6r
anhorigstodets utveckling. Syftet var ocksa att studera vilken
nytta stodet har fatt f6r den som vérdar/assisterar nirstiende
utifran anhoérigvardarnas eget perspektiv. Med nytta avsag vi
om att zsatserna har underldttat anhorigas sitnation, saval fysiskt,
psykiskt och socialt. Studien har fokuserat pa utvecklingen av
anhorigstodet inom fem prioriterade omraden. Dessa omraden
handlar om pa vilket sitt anhorigstédet 1 kommunerna kan ha
bidragit till att stirka anhoérigvardarens situation i foljande av-
seenden: Anhérigvirdarens autonomi och integritet, anhorig-
vardarens moijlighet till delaktighet, samverkan mellan frivilliga
och ideella krafter samt med regionen/landstinget, kvaliteten
pa stodet samt ny kunskap om anhoriga och deras behov som
har genererats. Sammanfattningen och diskussionen gors ut-
ifran tre olika perspektiv; stimulansbidragens betydelse for an-
horigstodets utveckling, stodets betydelse for anhoriga samt
kvaliteten pa stod och insatser.

Stimulansmedlens betydelse for utvecklingen

Anhorigomsorg dr som framkommer i kapitel ett och tva inget
nytt fenomen utan kan sparas i olika killor lingt tillbaka i tiden,
men omsorgen har med tiden dndrat karaktir och inriktning.
Forskare som Szebehely (2005) samt Sundstrém och Malmberg
(2009) pekar pa problemet att uppskatta omfattningen pa an-
hérigomsorgen. Det som dock har konstaterats ar att allt efter-
som hemtjansten har minskat sedan 1990-talet sa har det blivit
allt vanligare att man som éldre far klara sig med hjalp fran sina
anho6riga. Sundstrom och Malmberg fann i sin totalundersok-
ning av omsorgsmonster bland hemmaboende 6ver 55 ar i en
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kommun, att majoriteten hade varit eller var involverade i ett
omsorgsutbyte. 18 procent av alla dldre i aldrarna Gver 65 ar
hade nagon form av insats (inklusive dldreboende) fran kom-
munen medan 6vriga vid behov fick hjilp fran nagon nirsta-
ende. Hilften av anhoérigvardarna ansag att kommunen skulle
kunna gora nagot for att underlitta det atagande de hade. Be-
rikningar som gjorts utifrain ovanstiende resultat talar fOr att
anhorigstod berér manga miénniskor 1 smaland, minst 30 000
personer dr aktivt engagerade och nistan alla vuxna har erfa-
renhet av att ha hjilpt nagon regelbundet.

Likvil som anhorigomsorg inte dr nagot nytt fenomen sa har
diskussionen om stodet till anhoériga funnits under flera decen-
nier. Det var dock forst i slutet av 1990-talet som beslut fatta-
des att ge mojlighet till kommunerna att anséka om stimulans-
medel 1 syfte att synliggéra de anhorigas situation och férebyg-
ga att de blir utslitna. Det stoéd som sedan kom att bli mé6jligt
att ansoka om under aren 2005-2007 syftade till att utveckla
varaktiga stodformer for anhoriga som vardar en nirstaende.
Utifran tidigare utviarderingar som gjorts har Socialstyrelsen
konstaterat att det fanns ett stort engagemang hos kommuner-
na nir det giller syftet att utveckla stédet till anhérigvardarna.
Aven resultatet i vér studie visar att stimulansmedlen har haft
betydelse for utvecklingen av anhorigstodet, men utvecklingen
gar langsamt. Anhorigstddet dr i manga kommuner fortfarande
en isolerad foreteelse inom dldreomsorgen. Utvecklingen av
stodet till anhoériga drivs och halls till stora delar upp av anho-
rigkonsulenter/anhorigsamordnare. I flera kommuner ir anh6-
rigstodet organisatoriskt knutet i linjeorganisationen som ett
tidsbegransat projekt. Positionen vid sidan av linjeorganisatio-
nen innebir att deras mojlighet att delta i beslutsprocesser och
paverka beslut med betydelse for stodets utveckling dr begrin-
sad, deras organisatoriska stillning ar svag. De flesta arbetar
med anhorigfragor pa deltid och saknar kollegor med samma
slags uppgifter som de sjilva har i sitt vardagsarbete. Manga har
formell utbildning f6r uppdrag i dldreomsorgen, men anhorig-
stodet 4r relativt nytt utifran professionell position och det har
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inte funnits sa manga mojligheter att fa utbildning for uppdra-
get. Som framkom 1 kapitel fyra inférdes denl juli 2009 en and-
ring i socialtjanstlagen som fortydligar att socialndimnderna ska
ge stod till anhorigvardare och 1 forarbetena betonas att insat-

serna till anhoriga maste integreras i det sociala arbetet (Ds
2008:18).

Samverkan mellan parterna

Ett krav for att erhélla stimulansmedel har sedan linge varit att
det upprittas ett samarbete mellan kommuner, frivilligorganisa-
tioner och landsting. De vanligaste samverkansparterna r an-
horigféreningar, pensiondrsforeningar och patientféreningar.
Frivilligorganisationerna dr dven delaktiga 1 avlsning 1 nagra
kommuner, som vi sdg i kapitel fyra. Det finns platser dir sam-
verkan mellan kommunen och landstinget utvecklats men nar
samverkan diskuteras i studien handlar det foretridesvis om att
representanter fran landsting och frivilligorganisationer med-
verkar 1 studiecirklar som foreldsare. Det finns dven exempel pa
att det finns anhérigombud pad sjukhus med uppgift att infor-
mera om anhoérigstddet, men en uppenbar svirighet finns dven
hir att integrera stodet 1 vardrutinerna sa att de som behover
stod kommer i kontakt med dem som kan ge stédet. Samord-
nare for anhorigstédet 1 kommunerna uppger att det ar en svar
uppgift att bygga mer systematisk samverkan med landstingets
hilso- och sjukvard.

Anhoriga i studien ger exempel pa konkreta situationer da
de hade beh6vt stéd, men da visste de inte vem de skulle vinda
sig till. Andra har erfarenhet av anhorigstddet inom den livrad-
dande specialiserade akutsjukvarden dir de har bemétts med
stor omsorg och lyhérdhet. Men av deras berittelser framgar
ocksa besvikelser pa att den tillit som byggts upp raserats nir
en annan virdenhet tagit 6ver varden, som vi har beskrivit i
kapitel sex och sju. Anhoriga till nirstiende med demenssjuk-
domar har diremot ofta tita kontakter med demenssjuksko-
terskorna inom landstinget och kommunerna, och far informa-
tion om insatser och stod i samband med demensutredning.
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Stodet till anhoriga inom hilso- och sjukvarden ir titt kopplat
till diagnosrelaterade vardprogram som den nirstiende berors
av, medan kommunernas anhorigstod vinder till anhoriga i
deras roll som anhérigvirdare utan denna koppling. Detta kan
vara en av forklaringarna till svarigheterna att bygga broar mel-
lan kommunernas anhorigstéd och landstingets anhorigstod.
For anhérigvardare blir konsekvenserna ofta att de sjlva be-
hover vara aktiva for att bade bevaka rattigheter, soka informa-
tion om de stédformer som finns och samordna insatser for
den nirstiende.

Kunskapsutveckling

Det sker en rad aktiviteter som frimjar kunskapsutveckling
inom omradet anhorigstéd, som férmodligen inte hade till-
kommit utan stimulansmedel. Férutom den korsbefruktning av
kunskaper och erfarenheter direkt med berérda, som sker inom
anhorigtriffar och studiecirklar finns det flera andra forum.
Som vi beskrev i kapitel 4 har samordnare for anhoérigstodet
regelbundna nitverkstriffar inom respektive lin. Utéver det
finns ett nationellt natverk f6r linsombuden som triffas regel-
bundet. Samordnare f6r anhorigstodet har dven kontakter med
FoU-enheten i respektive lin och medverkar i FoU-projekt
inom sitt omrade. Sedan 2008 finns dven Nationellt kompetens-
centrum Anhiriga, som samarbetsresurs for att utveckla framti-
dens anhorigomsorg. Utéver dessa samverkansformer kan
nimnas att Anhorigas Riksforbund aktivt medverkar i kunskaps-
utvecklingen, bland annat genom lokalféreningarna och sin
nitbaserade handbok fo6r anhériga. Vi kan sdledes konstatera
att anhorigstodet genom dren har utvecklats, men for att fd en
vil fungerande infrastruktur och for att uppna intentionerna att
underlitta de anhorigas situation saval fysiskt, psykiskt som
socialt behover anhorigstddet integreras mer i den Ovriga dld-
reomsorgen: Att det 1 realiteten blir latt tillgangligt, mer flexi-
belt och mer varierat med tanke pa anhérigvardarnas behov av
tid till egna intressen, dterhimtning och vila.
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Stodet behover utvecklas for att ge anhdriga en mojlighet att
uppritthilla relationen med sin make/maka som de flesta 6ns-
kar si linge de kan och orkar. Anhoérigsamordnarna har en
betydelsefull roll 1 att underlitta den sociala situationen och
stodja anhoriggrupperna, men har kanske inte alltid den kurati-
va kompetens som behovs for att stodja enskilda anhérigvarda-
re ndr det uppstar problem i familjerelationerna. Den terapeu-
tiska kompetensen i kommunerna finns hos familjeradgivning-
en och i hilso- och sjukvirden hos kuratorerna, men dessa
nimns inte 1 anhoérigas berittelser som funktioner man kan
vinda sig till ndr samlivet har utsatts for svara provningar eller
det har uppstatt andra problem som anhoériga siger att de inte
vill ta upp 1 anhoériggrupperna.

Tillganglighet

Sundstrom och Malmbergs (2009) studie visar att de ndrstaen-
de med stort behov av anhoriginsatser var kinda hos de pro-
fessionella nyckelgrupperna — men bara en brakdel av de anh6-
riga med omfattande omsorgsatagande fick del av kommunens
anhorigstod. I var studie framkommer att anhorigstédet i unge-
fir en tredjedel av kommunerna under senare ar har bedrivit
uppsokande verksamhet 1 nagon form, men det saknas kunskap
om resultatet. Detta giller ocksa mer generellt kunskaperna om
de aktiviteter som anordnas tillgodoser anhorigvardarnas be-
hov. Resultatet i var studie visar att anhorigstodet i kommu-
nerna inte alltid ar latt tillgingligt f6r de anhoriga som anser sig
behova stéd. Detta giller framfor allt anhoriga till nirstiende
som inte har insatser av kommunen.

Ett av problemen for anhérigstodet ér att de informella om-
sorgsgivarna dr en heterogen grupp. Och sa dr det ocksa nir
det giller deras behov av stod. Anhoériga som ger stéd och
hjalp i relativt liten omfattning till nirstiende utanfér det egna
hushallet har behov av andra former dn de tillgingliga. Om den
anho6riga bor pd en annan ort behdver de ges mojlighet att ut-
veckla en tillitsfull relation for rid och stod med den narstien-
de personens vardgivare pa distans. Fa information och kunna
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delta i planeringen av stodet till den nirstdende trots avstandet.
En sadan kontakt kan uppritthillas med telefon och e-post
med korta meddelanden om hur den nirstiende har det.

De flesta anhoriga 1 studien utférde dock omfattande om-
sorgsinsatser i det egna hemmet. De flesta hade kontakt med
kommunens anhorigstéd och hade positiva erfarenheter av
stodet fran anhérigsamordnarna och stddet 1 anhoriggrupper-
na. De som inte hade deltagit i ndgon aktivitet uppgav att de
inte har tid och upplevde att deltagandet kom i konflikt med
deras omsorgsatagande eller ocksa fungerade avlésningen inte i
deras fall. Anhorigas berittelser om sin situation domineras av
hur de uppfattade stédet som den nirstiende fick i samband
med avlosning och det var inte ovanligt att anhoriga drog sig
for att anvinda mojligheten till avlésning pa grund av att stodet
till den nirstaende inte tillgodosédg hans eller hennes behov.

Sundstrém och Malmberg konstaterar i sin forskning att be-
redskapen for att ta ett omsorgsansvar ir god under forutsitt-
ning att det dr ett gemensamt ansvar mellan anhoériga och det
offentliga. Anhorigfragor berér oss alla da vi dr beroende av
varandras stod och omsorg for vir overlevnad och mentala
hilsa. I kommunerna handlar utmaningen om att anhériga blir
bekriftade och vid behov erbjuds stéd nir de méter de anstill-
da — inte enbart nir de méter samordnaren av anhorigstodet.

Information

For att anhoériga ska kunna ska kunna ta del av kommunernas
stodinsatser behdvs kunskap om vad kommunen kan erbjuda.
Betydelsen av att vara informerad for att kunna ha inflytande
over vird och omsorgsinsatser lyfts av manga forskare (se bl.a.
Dahlberg & Vedung, 2001). Information och kommunikation
ar ocksa en forutsittning for delaktighet (Renblad, 20006). Ge-
nom att vara informerad om egna ritticheter kan man som
anhorig delta i diskussionen pa ett mer jaimbordigt sitt och 1
sampel med professionella diskutera limpliga stodinsatser. Det
ar personalen som har systemkunskap och kan kommunicera
vad kommunen kan stilla upp med och foresld insatser. Samt-

319



liga kommuner i Smaland har arbetat med informationsinsatser
av olika slag, till exempel informationsbroschyrer och uppso-
kande verksamheter, trots detta visar studien att anhdriga ofta
saknar information om vad kommunen kan erbjuda och hur
man far del av insatsen. Information om anhorigstodet har
manga fatt fran andra anhorigvardare.

I Vixj6 kommun har information till medborgarna stirkts
av telefonlinjen ”Omsorg information direkt”, som innebar att
medborgarna pa vardagarna kan fa information via telefon om
fragor som ror dldre- och handikappomsorgen i kommunen.
Men om man inte vet ndgot om anhorigstodet dr det svart att
stilla fragor om det. Nir vi stillde fragor till handliggare och
enhetschefer i kommuner framgick det att de kinde vil till
kommunens anhorigstod och men kunde inte besvara nagra
mer ingaende fragor om utbudet utan hinvisade till samordna-
ren for anhérigstodet. Sundstrom & Malmberg pekar ut att en
nyckelgrupp for information om anhérigstodet dr arbetstera-
peuterna och sjukgymnasterna — de moter den nirstiende i
samband med utprovning och férskrivning av hjilpmedel och
har kontakt med personer med omfattande funktionsnedsitt-
ning.

Nir det giller information har anhoérigsamordnarna en
nyckelposition, det dr ofta genom dem som informationen om
anhorigstodet nar ut till de anhoriga, men ocksa till foretradare
tor andra yrkesgrupper och frivilligorganisationer. Men de kan
inte ensamma svara for uppgiften utan ansvaret for att infor-
mera om anhorigstdd och ge stod giller alla anstillda.

Stodets betydelse for anhoriga

Anhorigvardarens autonomi och integritet
Socialtjinsten uppdrag ar att frimja minniskornas maojlighet till
aktivitet samt gora det mojligt att aktivt delta i samhaillslivet.
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Dessa tankar kan associeras till begreppet empowerment. In-
satser som gOrs utifran det perspektivet ska baseras pa minni-
skors styrka, ge hjilp till sjdlvhjilp i syfte att gora det mojligt
tor den enskilde att bemadstra sin situation och ha méjlighet till
autonomi (Renblad 2006). Autonomi innebar att ha mojlighet
att kunna agera utifran egna intressen vilket bland annat inklu-
derar mojlighet till egen aktivitet, sjilvaktning meningsfullhet
och framtidstro. Viktiga forutsittningar for detta dr kunskaper
och firdigheter, gemensam problemlosning, delat ansvar och
beslutsfattande samt personlig utveckling och vinskap. Proces-
sen dit handlar om lidrande som inkluderar samarbete och part-
nerskap.

De personer som intervjuats i var studie dr utifrin Szebehe-
lys indelning av informella hjilpgivare framst anhirigvardare och
de blir dirmed starkt involverade i sin livspartners sjukdomshi-
storia. Det innebar att de dagligen ger hjilp till ndgon i det egna
hushallet och att de narstdende ocksa i regel har hjilp fran ald-
reomsorgen och/eller hilso- och sjukvirden. Men hir finns
aven Jydlpare, som hjalper nigon hogst en giang 1 veckan samt
omsorgsgivare, som ger hjilp till nagon utanfér det egna hushallet
dagligen eller flera ganger i veckan.

Den vanligaste relationen dr att anhorigvardaren ger stod till
en livspartner. Det dr naturligtvis stor skillnad mellan att ge
stod till ndgon utanfor hushallet och i begrinsad omfattning dn
att vara anhorigvardare 1 princip hela dygnet. Som Dunér
(2010) papekar sa blir forutsittningarna att modifiera sin om-
sorgsroll olika beroende pa situationen. Men det finns dven
andra faktorer som skiljer hjilpgivarna. Det handlar bland an-
nat om vilken relation det dr mellan anhorigvardaren och den
nirstdende. Det handlar 4ven om formen pa hjilpen, om det
handlar om praktiskt, kdnslomissigt eller socialt stod. For
manga anhorigvardare bestdr hjilpen i en blandning av detta,
medan det for andra finns en avgrinsning mot det ena eller
andra. Over tid 4r det vanligt att ansvaret for den nirstdende
Okar. Det finns dven skillnader som kan relateras till den nir-
staendes problembild. I kapitel tre framkommer att man van-
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ligtvis inte viljer att bli anhorigvardare utan det dr antingen en
process som successivt leder till att man hamnar i den situatio-
nen eller att den nirstiende behover akut hjilp och omsorg
som konsekvens av exempelvis en stroke. Resultatet visar ock-
sa att anhorigas relationsorientering och deras ansvarskinsla
for den nirstiendes vilbefinnande kommer i konflikt med det
egna autonomibehovet.

Resultatet visar att vardagen for anhoriga och nirstaende ar
komplex. Forhallandena fér de anhériga varierar mellan olika
personer och dven 6ver tid. Det kan handla om att man som
anhorig hjalper ndgon i begrinsad omfattning eller att det in-
nebdr ett tungt omsorgsansvar som stricker sig 6ver hela dyg-
net, under flera ar. Dessutom visar var studie att anhériga kan
ha flera nirstiende i sin omgivning som var for sig kriver om-
sorg. Sjukdom och funktionsnedsittningar hos den narstiende
paverkar vardagen, liksom den anhériges egen hilsa och vilbe-
finnande. Dessa omstindigheter forsvarar mojligheten till au-
tonomi.

Anhorigvardarna i var studie har olika individuella strategier
for att mota den nya situationen dar flera faktorer, sisom kon,
utbildningsbakgrund, yrkeserfarenhet etc. har betydelse. Resul-
tatet pekar ocksa pa tva ytterligheter av forhallningssitt; den
ena handlar férandringsinriktade strategier dér situationen han-
teras med utsatta mal i sikte medan den andra ytterst kinne-
tecknas av stor utsatthet och maktloshet. Studien visar att an-
horigvardarnas strategier for att klara vardagen dr beroende av
att det finns offentliga insatser som kompletterar den vard och
omsorg som anhorigvardarna ir engagerade 1.

For att anhoriga ska kunna bevara autonomi och integritet
behover stodet synliggéra och bekrifta anhérigas omsorgsin-
satser och den avlastning som erbjuds maste upplevas som
trygg och bra av anhoérigvardarna. Som vi sag i kapitel fyra har
anhorigtriffar med erfarenhetsutbyte varit framgangsrika. Hir
kan anhoriga fa emotionell férstaelse och de fungerar ofta som
sjalvhjilpsgrupper. Anhoérigas berittelser visar att de kdnner sig
lyssnade pd och sedda av anhérigkonsulenterna/samordnare av
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stddet. Men berittelserna innefattar ocksa besvikelser Over att
de inte uppmirksammas pa sina behov si att andra lyfter av
dem pafrestningar i tillricklig utstrickning. Stédet till anhoriga
ar ofta mer lyssnande dn problemlésande och handlingsinriktat.
De anhoriga har till exempel inte erbjudits familjesamtal da
nirstaende stiller for stora krav, inte accepterar avlosning och
inskrinker den anhérigas ritt till autonomi. En mojlig vig dr
forstarkning av de kurativa resurserna och radgivningen inom
anhorigstodet. Anhérigomsorgens psykiska pafrestningar hand-
lar om att limnas ensam att leva med den nirstiendes sjuk-
domshistoria, symtom och funktionsnedsittning — vilket den
specialiserade medicinska varden i manga fall bara i liten grad
kan underlitta nir det giller de kroniska sjukdomarna. Det
framkommer hos flera en ensamhetskinsla i det ansvar man
har.

For att bevara autonomi och integritet dr stédet i form av
mojlighet till ”egen tid” f6r anhoriga av stor betydelse. Ju mer
omfattande omsorgsinsatserna ir, desto mer behov finns av
avlastning. Som framkom i kapitel fem har moijligheterna till
avgiftsfri avlastning Okat i kommunerna. Daremot ar det svirt
for professionella att avgora nir enskilda anhoériga behoéver
detta stod. Trots behov av ”egen tid” genom avlastning ser vi
att anhoriga avstar av flera anledningar. Det kan handla om att
man inte vill ha in personal i hemmet, att det dr for manga per-
soner som kommer, man kidnner sig inte trygg och siker. Det
kan ocksd handla om att de insatser som gors inte ar av tillrack-
ligt god kvalitet vilket gor att det inte blir den avlastning som
var tinkt m.m. En annan orsak menar vi ar att anhoriga inte
betraktar sig som vardare utan ser sig frimst som familjemed-
lem.

En anledning till att anhérigvardare drar sig £or eller inte an-
soker om hjilp nir behovet uppkommer, da man ér van vid att
klara sig pa egen hand. Att be utomstiende om hjilp ir inte sa
litt, troskeln dr ofta hég for minniskor som inte riktigt vet vad
de kan foérvinta sig. De kan ocksa ha negativa erfarenheter av
myndighetskontakter. De anhériga vill bevara den egna varda-
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gen utan inblandning av samhillets vard och omsorg sa linge
som moijligt. Man har sina vanor och de vill man behalla. Det
kan vara besvirande att frimmande personer kommer in 1 det
egna hemmet. Vir studie visar att det finns anhdriga som pro-
vat med hjilp fran hemtjdnsten, men som senare har avsagt sig
hjilpen f6r att kunna leva sa normalt som maijligt.

De problem som anhoériga beskriver gor att de inte far den
avlosning som hemtjinstinsatserna skulle kunna ge, da dessa
inte 4r tillrickligt anpassade till individuella behov. Nar insat-
serna inte fungerar smidigt vicker de irritation hos bada och
skapar stress. En stressfaktor som anhoriga tar upp ér att per-
sonalen har knappt med tid till sitt férfogande. Det dr ganska
vanligt att arbetet dr organiserat sa att personalen utfér kortva-
riga punktinsatser och forflyttar sig i snabb takt fran den ena
till den andra. Det far inte intriffa ndgot ovintat for att deras
planering ska fungera. Det gor det ofta och deras mobiler ring-
er kontinuerligt och man ser att de redan ar pa vig till nasta,
beskriver anhériga. Anhoriga kan inte slappna av och 6verlim-
na ansvaret till personalen ndr de dr pa plats, eftersom det ar
risk for att nagot oférutsett hinder. Man kan inte rikna med
personalen och man kan inte planera sin egen tid. Man maste
stindigt ha beredskap for att ingripa. Nir arbetets organisation
kommer i konflikt med livsféringen finns det en risk att kost-
naderna for avlosning for anhériga blir stérre dn nyttan. Anho-
rigas avvigningar visar att det férekommer att de avstar fran
beviljat stod nir det inte motsvarar deras forvintningar. De
tackar pa sa vis nej till f6rebyggande stod. Studien visar att nir
det giller praktisk hjilp anlitar vissa anhoériga allt mer de servi-
ceforetag som finns. Det framkommer dock inte pa vilket sitt
dessa kontakter kan minska den psykosociala stress som anh6-
riga beskriver.

Det ir inte ovanligt att omsorgsbehoven 6kar smygande och
anhoriga har ofta svart att sitta ord pa dessa forandringar. Man
kanske ligger mirke till f6rindringarna, men man ser inte hur
situationen skulle kunna l6sas. Det kan helt enkelt vara svart att
se vad man skulle kunna géra at situationen. Man skjuter upp
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det. Det dr hir som anhorigstédet skulle behéva komma in
men da anhoriga inte ber om stéd, kan det vara svart for om-
givningen att forsta nir vindpunkterna visar sig och det be-
hévs ett forstirkt stod for att klara vardagen. Anhériga och
nirstaende kan behova hjilp med att tolka signaler for att dra
slutsatser om vilka stédinsatser som kan underlitta situationen.
Det framkommer 1 anhorigas berittelser att de litt blir hem-
mablinda. I anhoériggrupper eller med hjilp av nagon annan
utomstdende kan man da fa hjilp att uppticka de férandringar
som skett och att man kan ha behov av hjilp.

Brottsférebyggande radet pekar pa att en fraga som sallan
lyfts fram och som inkriktar pd autonomin ar overgrepp i nira
relationer nir det giller personer med funktionsnedsittningar.
Overgrepp kan ske frin bade den anhérige och fran den nir-
staende. I studiens fokusgrupper berors kinslor av vanmakt
och sorg nir kommunikationen med nirstaende brister. Det
finns omstandigheter som 4r péfrestande och svara att hantera
och anhériga kinner fortvivlan nir den nirstaendes personlig-
het férindras av sjukdom och nirstaende moéter sin omgivning
med misstinksamhet och aggressivitet. Det finns ocksa anhori-
ga som har problem med makens/makans aggressivitet. De ir
oroliga och pressade av situationen, men vitjer sig och vill
fortsitta ge omsorg med hinvisning till att det tidigare inte
fanns sadana problem.

Det beh6vs en bekriftelse fran andra nir viktiga omstindig-
heter férindras i ens narmaste omgivning. Om man inte far
bekriftelser pa sina observationer kan man tappa verklighets-
orienteringen. Paradoxen dr att man som anhorig vill behilla
den egna autonomin och integriteten tillsammans med den
nirstidende, samtidigt som man behover avlastning for att be-
halla den egna autonomin och integriteten.

Sammanfattningsvis kan vi konstatera att nir insatserna fun-
gerar vil sa ger de ocksa mojlighet till autonomi och forbattrad
livskvalitet f6r anhoériga. Det dr en grannlaga uppgift for kom-
munens anhorigstod att kunna moéta de anhoériga och erbjuda
stod nir det ar aktuellt f6r de enskilda. Anhérigstodet behover
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vara litt tillgingligt samtidigt som ett stort matt av ddmjukhet
behovs for att inte pressa pa stodet niar behoven inte motsvarar
det kommunen har att erbjuda. Anhdrigvardare i studien sak-
nar oftast systemkunskap om idldreomsorg, myndighetsutév-
ning och myndigheternas olika uppgifter och arbetsdelningen
mellan dem och informationen maste anpassas till en férinder-
lig situation for de anhoériga. Det sociala livet blir mindre aktivt
med tiden. Trots att det framkommer att anhoriga inte vill be-
lasta sina barn och andra anhoriga visar tidigare studier pa att
de informella sociala nitverkens betydelse (exempelvis Sund-
strom och Malmberg 2009), detta framkommer dven i var stu-

die.

Delaktighet och partnerskap

Under de drtionden som fragan om anhorigstod har varit £6-
remal for utredningar och férhandlingar i socialpolitiken har
positionerna mellan brukare och professionella férindrats. Det
vi tinker pa dr ambitionen att ge brukare av samhillets service
en allt mer framtridande position som medskapande i den pro-
cess dir vird- och omsorgstjinsterna kommer till. Utgangs-
punkten for detta ir att manniskor som behover samhallstjans-
ter inte dr passiva mottagare av dessa utan vill medverka i ska-
pandet av dessa. I detta ligger ett erkinnande om att professio-
nell kunskap i stor utstrickning vilar pa brukarnas erfarenheter
och unika kunskaper om sig sjilva och sin situation. De har
expertkunskaper som dr nédvindiga for utvecklingen av pro-
fessionell service.

Anhorigomsorgen som sker i parrelationer priglas av en
gemensam livshistoria, den anhdriga har kunskap om sin livs-
pattner som person, om hans/hennes resurser och kapacitet att
hantera svarigheter. Genom dessa personliga erfarenheter och
medlevande i sin partners sjukdomshistoria fir anhériga de
kunskaper som gor dem till experter pa sin vardagssituation.
Graden av anhérigas engagemang som hjilpare, omsorgsgivare
och anhdrigvardare varierar, liksom de roller som utvecklas
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som en foljd av omsorgsatagandet och som professionella till-
delar dem som anhoriga till brukaren.

Nolan och hans medarbetare (1996) har identifierat sex ty-
piska roller f6r anhoériga utifran den position anhériga ges i
forhallande till den offentliga omsorgen och som kommer till
uttryck genom de sitt professionella bemoéter de anhériga. En
av dessa dr att den anhoériga bemoéts som en expers med kun-
skaper som dr en viktig utgangspunkt for den professionella
servicen, som vi beskrev ovan. De fem andra rollerna som
dven anhoriga 1 var studie beskriver dr att anhoriga ses som en
resurs, som medarbetare, som klient eller den som foretrider bruka-
ren. Den anhériga kan ocksa inta rollen som projektledare 1 den
forindrade livssituationen dir de invanda sitten att hantera
vardagen inte fungerar. Positionerna som anhorigvardare tillde-
las hinger ithop med aspekter i omsorgen och anhdrigas egna
resurser, men ocksd med samhillets och den professionella
expertisens syn pa anhoérigomsorg, anhoriginsatserna och synen
pa brukare. I anhorigas berittelser 1 var studie framkommer att
det inte dr ovanligt att den anhoériga férvintas inta en av andra
foreskriven roll i sin medverkan i1 en viss omsorgssituation.

Ett vanligt synsitt med ideologiska fortecken dr synen pa
anho6riga som resurs som kan aktiveras och som ir till nytta for
samhillet och for den offentliga omsorgen. Sjilva tanken om
oppenvird bygger pa familjen och minniskors informella nit-
verk som resurs for att 16sa problem och skapa vilfird pa det
personliga planet. Ett av de syften med anhorigstodet som
formuleras av statsapparaten ir att mobilisera de dolda resur-
serna hos medborgarna for att Oka vilfirden. De informella
nitverk som anhoriga 1 var studie lyfter fram har stor betydelse
1 detta vilfirdsarbete och for dem sjilva som individer, samti-
digt som de kan ge exempel pa sadant de inte kan eller vill be-
gira att vuxna barn, syskon, grannar eller arbetskamrater ska
bista dem med. Framfor allt handlade det om hjilp vid regel-
bundet daterkommande behov for att klara vardagens egenom-
sorgsrutiner. Viljan och 6nskan om att klara sig sjilv dr en
drivkraft som fatt de anhoriga i studien att fortsitta ge omsorg
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dven sedan Omsesidigheten i relationen begrinsats av funk-
tionshinder hos nirstiende. Anhoriga i studien ér inte isolerade
1 bokstavlig mening men de kontakter de har med andra kan
inte alltid tillgodose deras behov av avlastning ndr det giller
fysiska, psykiska och emotionella pafrestningar. I sina berittel-
ser ger anhoriga uttryck for stolthet 6ver att ha bemastrat sva-
righeter och upplever att omsorgsatagandet far mening genom
att de se tillbaka pa det liv som de levt tillsammans. I kontrast
till den tillfredsstillelse som anhoriga ger uttryck for pa det
personliga planet av att kunna hjilpa och finnas till hands f6r
sin partner, star situationerna dar anhoriga kdnner press pa att
ata sig uppgifter och ansvar som de upplever som betungande,
och som den offentliga omsorgen egentligen har ansvaret for.

Konkreta exempel pa att den offentliga omsorgen ser dem
som resurs dar att den anhoérigas insatser och engagemang ofta
tas fOr givna. Foljden av det dr att anhoriga kinner sig pressade
att ta storre ansvar an de egentligen ar bredda for. De ges inte
tillfalle till eftertanke och 6verviganden som beslut i svira situ-
ationen kriver. Anhériga beskriver ocksa att de kinner press pa
att engagera sig i omsorgen, som skulle ha gett dem avlosning,
pa grund av att servicen till den nirstaende har brister. Ibland
upplever anhoériga att bristerna dr sa stora att de avstar fran att
anvinda avlosning. De negativa erfarenheterna som en del av
de anhoriga har, vicker hos dem kinslan av att deras lojalitet
med den hjilpbeh6vande nirstiende utnyttjas for besparingar i
vilfirdssystem och den nirstiende inte fir det stod som
han/hon har ratt till.

I anhorigas berittelser dr exemplen om att den offentliga
omsorgen drar sig tillbaka och riknar med anhorigas insats
manga: patienterna skrivs ut fran sjukhus til hemmet lingt
innan de dterhdmtat sig och kan klara av sin egenomsorg, moj-
ligheterna att fa rehabilitering har forsimrats och den funk-
tionshindrade ges ansvaret for sin egen behandling. Anhériga
pekar pa att metoderna som utvecklats for att involvera bruka-
ren och hans/hennes anhoriga i omvirdnad och vardagsrehabi-
litering innebdr att brukarna i realiteten limnas i sticket genom
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att de professionella efter sin instruktion drar sig tillbaka. Det
ar viktigt att brukare ges utrymme for att uttrycka sin vilja och
ta ansvar for sin rehabilitering, men sisom anhoriga beskriver
det riktas férvintningarna pa dem att trida fram som coacher
och rehabiliteringsbitriden och bli medarbetare fér professio-
nen. Den kapacitet som de professionella forvintar sig brukar-
na har, har inte alla brukare som lever med omfattande funk-
tionshinder.

Som medarbetare férvintas det av anhoriga att de tar hand
om uppgifter som egentligen hor till professionellas domin.
Andra sadana exempel i anhorigas berittelser var att de utférde
olika sjukvardsuppgifter — dessa medforde ansvar for den nir-
staendes hilsa. Nir sadana uppgifter var svara att planera i for-
vig 6kade den anhoérigas bundenhet och det blev allt svarare att
limna hemmet. Dilemmat f6r anhoériga i manga situationer ar
att personalinsatserna inte fungerar som de skulle och det dir-
for ar enklare for dem att sjilv utféra omvardnadsinsatserna.
Mellan personal och anhdriga fanns det i nagra andra fall Gver-
enskommelser om vilka tider anhériga skulle svara fér om-
vardnaden och vad personal specifikt skulle hjilpa brukaren
med. Men den flexibilitet som detta kriver fanns inte i alla om-
sorgsorganisationer.

Det formella medarbetarskapet som innebir anstillning av
anhoriga som vardare, férekom inte bland anhériga i studien,
men 1 nagot enstaka fall fick den anhériga symbolisk ersittning
for omkostnader. Vid personlig assistans var det didremot inte
ovanligt att anhoriga var anstillda som personlig assistent — 1
dessa fall hade den anhériga 16n f6r beviljat antal assistanstim-
mar, men omsorgen till nirstiende kompenserades inte fullt ut
av de avlonade timmarna. Det var ganska vanligt att anhoriga
upplevde forvintningar pa att ata sig omsorgsansvar langt over
de forpliktelser som sammanlevande parter juridiskt har for
varandra enligt dktenskapsbalken. Att den nirstiende trots
omfattande behov av hjilp kunde bo kvar hemma var ovirder-
ligt f6r de flesta vilket gjorde att de sa langt de kunde virnade
om samlivets gemenskapsvirden och anstringde sig, dven i sina
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egna 6gon, for linge innan ansékan om avlosning aktualisera-
des.

I vissa andra sammanhang beméts den anhoriga som en kli-
ent. Formellt definieras den anhdriga antagligen som klient om
hon eller han ansoker om och beviljas behovsprévade insatser
for egen del enlig socialtjanstlagen, liksom i fall den anhériga
soker stdd hos hilso- och sjukvirden och far en remiss for
exempelvis krissamtal. Bortom dessa formella klientroller kan
anhoriga bemotas pa samma sitt — med professionell auktoritet
— som personal moéter brukare som sina klienter. I detta bortser
personalen fran den anhorigas specifika omsorgserfarenhet och
kunskaperna om den nirstiende personens situation och kapa-
citet att hantera den. I en av berittelserna ar bemotandet av
den anhoriga tillspetsat och den anhérigas kunskap om aktuell
situation avvisas med hanvisning till att den information perso-
nal behover finns i journalen. Men av manga andra berittelser
framgar att anhorigas expertkunskap ar besvirande nir de stal-
ler krav och deras uppfattningar inte Gverensstimmer med
personalens syn.

En ytterligare roll som anhoriga ibland tvingas inta eller till-
skrivs av andra dr rollen som firetridare — professionella vinder
sig till den anhoriga for att inhdmta eller limna information.
Det kan ske oreflekterat 6ver huvudet pa brukaren som frantas
mojligheten att yttra sig och fora sin egen talan. Foretridarskap
kan ske i form av bisittare dir den anhoriga dr behjilplig vid att
fora fram brukarens uppfattning, men ocksa i form av god
man, forvaltare eller juridiskt ombud om den anhoriga formellt
utsetts till ett saidant uppdrag. Av anhorigas berittelser framgar
att anhoriga ofta far axla ansvar och uppgifter som star i strid
med deras natutliga roll — som maka/maka, dotter/son eller
syskon — vilket de kinner sig obekvima i. Overhuvudtaget
beskriver anhoriga att den informella omsorgens psykiska pa-
frestningar har att goéra med rollférindringar eller forlust av
viktiga sociala dimensioner i relationen till den nirstiende. An-
horiga blir ofta limnade ensamma med sina motstridiga kinslor
— den professionella distansen gor att personal inte forstar eller
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tinker pa kidnslomissiga band som finns mellan minniskor
som star varandra nira — eller ser dessa enbart som negativa,
eftersom yrkesetiken kriver av dem universalism och lir dem
att bortse fran den partikularism som de nira informella rela-
tionerna bygger pa. Anhoriga i studien daremot hanvisar till att
de far kraften att fortsitta ge omsorg till nirstiende genom den
kinslomassiga relationen de har kunnat bevara genom svirig-
heterna tidigare i livet. Den framtridande strategin for att han-
tera de konsekvenser som funktionshinder och sjukdom inne-
bir dr den relationsorientering som anhérigvardare uttrycker,
att bevara samhorigheten och virna om de virden som det
gemensamma hemmet star for.

Brist pa anhorigperspektiv

Bristen pa medvetet anhoérigperspektiv som anhoriga 1 var stu-
die uttrycker talar fOr att personalen generellt sett inte har re-
flekterat 6ver vilka positioner som de tillskriver anhdriga och
som priglar det professionella bemétandet av anhoriga. I prak-
tiken kommer anhorigas egna 6nskemal om partnerskap litt i
otakt med personalens syn pa anhoriga och vad de forvintas
utritta. En av svarigheterna 1 samspelet mellan anhériginsatser
och personalinsatser hinger ihop med den heterogenitet som
galler anhorigas situation och erfarenheterna som anhoriga fatt
genom medlevande 1 den narstdende personens sjukdomshisto-
ria. Av personalen krivs att de méter de anhoriga individuellt —
var och en av dem i den situation dir de for tillfillet befinner
sig. Anhorigas situation och deras personliga omsorgsitagan-
den skiljer sig i sa hog grad att det inte gar att peka ut hur den
enskilda individen boér bemdtas — det beror pa situationen.
Detta gor frigan om anhorigperspektivets implementering till
en friga om omdéme hos varje enskild anstilld och deras
handlingsutrymme for flexibilitet.

For anhoriga 1 studien 4r det viktigt att deras erfarenhet och
kunskap efterfragas och respekteras. Det ér viktigt att persona-
len tar hinsyn till saidant som dr utmirkande f6r parrelationen
och sidana behov som livspartners dr vana vid att fa tillgodo-
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sedda hos varandra, och som stirker deras samhorighet, kins-
lan av trygghet och kontinuitet. I detta 6nskar anhoriga att ar-
betet kunde ske mer samspelt pa mer jamlika villkor — med
respekt for deras expertis pa den partikularistiska kunskapen. I
de olika omsorgssituationerna, dir den nirstiende behdver
omvardnadsinsatser hemma, dir avlosning sker i hemmet, i
form av dagverksamhet eller korttidsboende, ér alla férknippa-
de med trosklar som minskar tillgingligheten och gor tjanster-
na mindre eftertraktade dn forvintat.

En erfarenhet som manga anhériga férmedlar dr att avlos-
ningen for den nirstiende saknar sidana positiva kvaliteter
som gor avlosningen virdefull f6r den nirstiende — nu upple-
ver anhoériga att det dr svart att motivera narstaende att ta emot
tjansten och att de sjilva kanner sig otillrickliga nir de ser hur
den nirstaende vantrivs. De kvalitetsbrister som anhoriga upp-
lever gor att de drar sig for att anlita tjdnsterna som kommu-
nerna erbjuder. Deras negativa erfarenheter gor dem osikra, de
vagar inte framféra kritik och menar att de saknar inflytande
over tjansternas utformning. Utbudsstyrningen av tjinsterna
innebdr att personalen som utfor servicen inte alls eller mycket
begrinsat kan paverka sitt arbete. Det ir inte personal som de
anhoriga vill kritisera, utan de forutsittningar som styr deras
arbete. Standardisering av tjdnsterna och rutinerna for arbetet
skiljer sig dock mellan organisationerna och i de sammanhang
da behov av stéd och hjilp tillgodoses. De flesta av dem med
negativa erfarenheter har ocksi manga positiva erfarenheter,
men kinner sig maktlsa och frustrerade nir servicen inte fun-
gerar.

Anhoriga berittar ocksa om méten med personal som tagit
tid for att lyssna och som har hittat 16sningar, som har kunnat
ge individuellt utformat stéd och tillgodose deras behov utover
de forvintningar anhoriga haft. Men av anhorigas berittelser
framgar att det finns en stor variation nar det giller kvalitet i de
tjanster som anhoriga och deras nirstiende erbjuds. Det har
fatt oss att stilla frigan om avlGsningstjansterna till anhoriga 1
realiteten har ligre kvalitet dn tjansterna till andra ildre med
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hemtjinst och de idldre som stadigvarande bor i sdrskilt boende.
Avlosningstjansterna framstir i flera anhorigberittelser som
helt utbudsstyrda och mer standardiserade dn andra idldreom-
sorgstjanster. En forklaring eller ett motiv till detta skulle kun-
na vara att hjilpmottagare med omfattande anhoriginsatser
prioriteras lagt bland dem med omfattande behov av stéd och
service.

Kvaliteten pa stod och insatser

Kvalitet 1 socialtjinsten handlar om hur vil verksamheten upp-
fyller lagstiftningens krav, de kommunala malen, hur enskilda
och gruppers behov tillgodoses, samt hur enskilda och andra
intressenter uppfattar verksamhetens kvalitet (SOFS 2006:11).

Meningsfullhet, begriplighet och hanterbarhet
Studien har visat att manga anhoérigvardare har moijlighet att
hitta glddjestunder i vardagen trots, i manga fall tunga omsorgs-
insatser. Det finns kidnslomissiga band som dr oersittliga och
de nirstiende kan moétas av en unik fOrstdelse for den egna
situationen. I de fall det finns svarighet att hitta mening i tillva-
ron bland de anhoriga handlar det ibland om att relationen inte
varit god tidigare och/eller att det upplevs obekvimt att mer
bli virdare in make/maka. Det kan dven handla om att sjilva
varden och omsorgen har blivit si omfattande att det inte ling-
re finns ork att se mening 1 tillvaron. Ett gott stod for att finna
mening i tillvaron dr anhorigtraffar av olika slag. Det kan hand-
la om erfarenhetsutbyte mellan anhérigvardare eller andra mo-
tiv for att motas. Dessa insatser dr ocksa av betydelse ndr det
giller att fa information och kunskap som stéd nir det giller
forstaelse och begriplighet. Anhoriga betonar ofta betydelsen
av att bli bekriftade i sin roll som anhérigvardare. Detta blir
speciellt viktigt da den nirstaende inte sjilv ger denna bekrif-
telse.
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Anhoriga betonar betydelsen av personliga kontakter med
professionella och det kan vara olika personer, dven om anho-
rigsamordnarna dr de som frimst nimns. Avlastning dr hir av
stor betydelse for de anhoriga for att fa méjlighet att koppla av
och reflektera Gver den egna situationen. De brister som vi
uppmirksammat handlar om att det saknas lyhoérdhet for att
relationen mellan anhériga och nirstiende inte alltid dr god,
utan det forutsitts att den dr god. Familjeradgivning kan vara
av betydelse dven for par som levt ithop under manga ar. Nir
det giller avlastning finns det regelsystem som hindrar mojlig-
het till avlastning, men 4dven brist i information om vad som
giller.

Olika anhoriga stills i diametralt annorlunda situation avse-
ende om den nirstiende drabbats av stroke eller har utvecklat
en demensproblematik. I det forsta fallet kan tillvaron férind-
ras totalt pa ett 6gonblick och far litt karaktir av kaos, medan
det 1 det andra fallet ofta innebir en lingsam forindring av
tillvaron. 1 samband med en stroke behéver bide nirstiende
och anhoriga akut stod for att gora tillvaron mer begriplig. Be-
hovet av information om sjukdomens konsekvenser ir stor och
manga ganger svar att begripa. Informationen behéver uppre-
pas, eftersom det dr svart att ta in information i en chockfas,
som ofta ir en konsekvens av sa genomgripande forandringar i
livet. Anhoriga till personer som successivt utvecklar demens-
problematik behéver ett helt annat stéd. Vi har dock métt an-
horiga som fatt information om sjukdomsfoérloppet pa ett sa-
dant sitt att de inte vill ta emot den, dd den upplevs obegriplig.
I de fall som det finns tillitsfulla 6msesidiga relationer mellan
professionella och anhériga kan begripligheten stirkas for an-
horiga. Resurserna hos anhériga har blivit synliggjorda i studi-
en. De vill i allmédnhet vara anhérigvardare sa linge de orkar,
aven om en del av dem ir oroliga f6r om hur linge de ska ha
kraft kvar. Anhoriga star ofta for de narstiendes moijlighet att
behilla ett socialt nitverk och de ligger ned ett imponerande
arbete 1 att fortsitta leva sa normalt som mojligt.
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Anhoriga upplever att tillginglicheten i samhillet har blivit
bittre dven om det finns mer att utveckla. Daremot framkom-
mer mycket brister i deras upplevelse av méjligheter till vard
och omsorg om de nirstiende inom sirskilt boende och vixel-
vard. Flera betonar att man ser férsimringar 6ver tid vad giller
personalresurserna och mojligheterna till rehabilitering. Det
finns alltsa en vil relativt utbyggd mdijlighet till avlastning for
anhorigvardarna i de flesta smélandskommunerna, men 12
timmar i manaden ér inte mycket och det finns en relativt om-
fattande kritik mot kvaliteten i den vard och omsorg som ges.
Anhorigtriffar ger mojlighet for anhorigvardare att skapa nya
kontakter som ger en forbittrad hanterbarhet pa flera plan.
Mboijligheterna att fa hjdlpmedel i hemmet 4r ndgot som betonas
som betydelsefullt for att hantera vardagen for anhorigvardar-
na, dven om det finns behov av forbattringar dven hir, for att
littare kunna hantera vardagen.

Helhetsperspektiv

I den nya lagstiftningen framkommer det att stodet till anho6ri-
ga ska integreras i det sociala arbetet. Det framkommer med all
tydlighet i denna studie att det finns behov av ett helhetsper-
spektiv ndr det giller den anhorige och den nirstiende, da
stodinsatser maste fungera for bada parterna. I forarbetet till
socialtjanstlagen betonades betydelsen helhetssyn framfor
funktionsindelning i socialt arbete. Med helhetsperspektiv me-
nas vanligen att se den enskilde utifran fysiska, psykiska, sociala
och sjilsliga behov. Det dr med andra ord den anhériges och
nirstiendes hela livssituation som bor vara utgangspunkten for
stodet. Det handlar dven om att tillvarata nirstiendes och an-
horigas resurser och samverka med familjen. Helhetsperspektiv
forutsitter att det finns en Oppenhet f6r kontakter med dem
som har betydelse f6r den nirstiende och anhériga. Anhorig-
stodet som utgar fran ett helhetsperspektiv maste vara indivi-
duellt anpassat och flexibelt for att méjliggora att anhoriga kan
vilja att ta det omsorgsansvar som motsvarar anhorigvardarens
onskemal och forutsittningar.
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Det statliga stodet 1 form av stimulansmedel f6r att utveckla
anhorigstodet har funnits i olika omgangar sedan slutet av
1990-talet. Vi kan se att anhorigsamordnarna, som inrittats
med stéd av stimulansmedlen och som troligen inte hade fun-
nits ofta star for en personkontinuitet i kontakterna med anho-
riga och de far mycket uppskattning sina insatser. Diremot ar
det inte alls lika vanligt att kontinuitet i samband med avl6s-
ning beaktas.

Tidigare forskning visar att en bra hemtjinst dr ett av det
viktigaste anhérigstodet. Detta kan vi dven se 1 denna studie.
Nir stodet till den narstaende fungerar kan den anhérige ocksa
ta del av de stodinsatser som finns for anhorigvardare eller
fortsitta att triffa sina vinner och dgna sig at egna intressen.
Forskning om hur brukare av hemtjianst uppfattar hemtjansten
ar ganska samstimmig. Viktigt ar att det dr sa fa hjilpare som
mojligt, att hjilpen ges pa fasta tider samt att man har mojlig-
het att paverka innehallet pa hjilpen (Szebehely 2003). Hjalp-
mottagare vill kunna forutse och paverka den hjilp de ér bero-
ende av. Aven denna studie ger stod for tidigare forskning i
omradet och anhorigas uppfattningar éverensstimmer val med
resultat fran brukarstudier.

Flera anhoriga 1 var studie har ling erfarenhet av att vara
omsorgsgivare och av deras berittelser framgar forindringarna
1 dldreomsorgen som har paverkat och fortsatt paverkar deras
situation som anhorigvardare negativt. Det dr ovanligt att an-
horiga kan fa kontantersittning eller anhorigbidrag idag. For-
samrad personkontinuitet paverkar kvaliteten negativt, rutiner-
na styr arbetet i dldreomsorgen och begrinsar anstilldas hand-
lingsutrymme och flexibiliteten. Hjilpen fran hemtjansten har
blivit mer restriktiv och det 4r svarare att fi serviceinsatser si
linge anhoriga kan skéta hem och hushall. Det innebar att ma-
ken eller makan som anhorigvardare har huvudansvaret for
biade omvardnaden och hemmet.

Utvecklingen mot marknadsliknande styrformer har innebu-
rit en Okad fragmentering av arbetet i dldreomsorgen (Gough
1987, Szebehely 1995, Wahlgren 1996, Agevall 2000, Wikstrom

336



2005). Till de méanga kontakter som anhériga och nirstiende
redan har, kan liggas att arbetsuppgifterna delas upp 1 avgrin-
sade omraden. Vi kan se en ny-taylorism dir arbetet alltmer fatt
karaktiren av arbete pa l6pande band. Det uppstar nir en per-
sonal kommer med mat, en annan hjilper till med personlig
hygien, ytterligare nagon har till uppgift att hjilpa till med av-
16sning o.s.v. Ju mer uppgifterna i dldreomsorgens vardag de-
taljeras, desto svarare blir det att arbeta utifran ett helhetsper-
spektiv med eget ansvar och omdoéme (Wikstrom 2005). Sittet
att omsorgsarbetet planeras och utférs som punktinsatser gor
att hjalpmottagare tappar kontinuiteten och kontrollen Gver sin
situation.

Det ér vanligt att handliggarnas bistindsbeslut endast om-
fattar en upprikning av till vilka sysslor bistind har beviljats
och en ungefirlig omfattning, exempelvis dagligen, en ging 1
veckan och dylikt. I utférandeledet ska beslutet sedan fortydli-
gas en genomférandeplan, en 6verenskommelse mellan perso-
nal och hjilpmottagare som ger svaren pa hur, var, nir och av
vem stodet utfors. Rutinerna som utvecklats pdi manga hall
kritiseras av linsstyrelsernas tillsyn under aren 2008-2009 (So-
cialstyrelsen 2010d). Kritiken gar ut pa att hjilpmottagare och
foretridare for dem inte dr delaktiga i tillricklig utstrickning
arbetsplanerna upprittas. Personalen upprittar dem ofta pa
egen hand utifran ett personalperspektiv och helhetsperspektiv
pa hjalpmottagarens behov saknas. Trots att det pagar utveck-
lingsarbete i manga kommuner har det varit svart att atgirda
bristerna och genomférandeplanerna har inte blivit ett levande
instrument for att sikerstilla hjalpmottagarnas delaktighet 1 det
dagliga arbetet.

En omstindighet som haft betydelse for utvecklingen mot
en Okad fragmentering dr att alltfler omsorgstagare med omfat-
tande vard och omsorgsbehov bor kvar hemma och behéver
insatser fran flera olika professioner i hemmet och antalet per-
soner som har hjilpmottagarens hem som arbetsplats blir fler.
For brukare och anhoriga blir det allt svarare att vidmakthalla
kontrollen 6ver arbets- och ansvarsférdelningen — och vem
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som egentligen dr chef och ska styra det hela. Fér anhériga
innebdr detta manga kontakter med foretridare for hemsjuk-
vard och hemrehabilitering, hemtjinst och korttidsboende och
betungande administration av vardagen. Faktum iér att flera
anhoriga ger uttryck for att de trots alla dessa vardkontakter
kinner sig ensamma med ansvaret och upplever att det i sjilva
verket inte finns nagon att vinda sig till ndr de behéver det —
alla ar sa upptagna av sitt. Flera anhoriga beklagar att mojlighe-
terna till dagrehabilitering har férsdmrats med dren och att det 1
en del kommuner saknas dagverksamhet f6r nirstiende. Detta
far konsekvenser for anhoérigvardaren och narstiende, varda-
gen blir tyngre dn vad som skulle behovts. Trots att det finns
manga professioner som arbetar for den enskildes bdsta ham-
nar en del anhériga och nirstaende mellan stolarna for det inte
alltid dr tydligt vem som gor vad och omsorgen saknar helhets-
perspektiv pa familjen.

Kontinuitet

Problemet med ménga kontakter inom virden och omsorgen
hinfors ofta till termen kontinuitet. I Nationalencyklopedin
oversatts kontinuitet med ett obrutet sammanhang i tiden eller rum-
met. Ibland kan man tala om livskontinuitet som kan innebira
att vidmakthalla kontinuitet fére och efter en sjukdom (Gaunt
& Lantz 1996). Inom ildreomsorgen skiljer man ibland mellan
omisorgskontinuitet, som innebdr att insatserna utfors pa ett likar-
tat sitt, Zidskontinuitet, dir insatser utfors pa bestimda tider samt
personkontinuitet dir insatser utfors av samma eller ett fatal per-
soner under dygnet. Sammanfattningsvis handlar kontinuitet
om att skapa sammanhang 6ver tid, samt att skapa en fortro-
endefull relation i vardagen for den enskilde. Kontinuitet, flex-
ibilitet och individualitet har varit ledord f6r hemhjilp under
ett halvt sekel och utgor utgingspunkten for reformerna i hem-
tjansten. I praktiken kunde man dock inte pa grund av kost-
nadsutveckling och statsfinansiella problem under 1990-talet
och aterigen under 2000-talet infria ambitionerna. Detta far
konsekvenser for hur man organiserar hemtjansten. Den kritik
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som anhoriga framfér nir det giller hjilp 1 hemmet framfors
ocksa av omsorgstagare som har omfattande och sirskilda be-
hov. Kombinationen av att man behdver hjilp ofta och att
stodet kriver sirskilda kunskaper gor naturligtvis bristen pa
personalkontinuitet extra svart. Det finns anhoériga som pekar
pa att det var littare forr att bade kunna paverka vem som
skulle komma och tidsomfattningen pé hjalpen.

Det finns manga undersékningar som tar upp problemet
med kontinuitet inom dldreomsorgen. I Socialstyrelsens rap-
port (2006), som bygger pa data frin brukare och anhériga i
nio sydsvenska kommuner under en attaarsperiod (1998-2005),
ar personkontinuitet ett av de tre omraden som brukar kritise-
ras. Rapportforfattarna menar att kritiken mot personkontinui-
tet’> Skat under Aren. Samtidigt som forskning under lang tid
har patalat problem med personkontinuitet har alltsa utveck-
lingen gatt 4t motsatt hall. Det handlar till en del om personal-
omsattning i aldreomsorgen. Socialstyrelsen (2008) menar att
man i mindre kommuner har bittre kontinuitet bland om-
sorgspersonalen dn i storstadskommuner. En annan omstin-
dighet som kan bidra till simre kontinuitet ér att verksamheten
organiseras utifrain marknadsekonomiska principer (Wikstrém
2005). I detta tinkande delas omsorgen upp i sina olika delar,
definieras och prissitts och ”paketeras” sa att den kan utforas
pa samma sitt, oavsett vem som utfoér den. Anhoriga i studien
talar om moijligheten att kunna ha 6nskemal men har inte tilltro
till att det dr mojligt att genomfora da det dr for lite personal
och for dalig planering av hemtjinsten.

Problemen f6r anhériga och nirstiende handlar om att det
ar arbetsscheman som bestimmer ndr man kan fa hjilp, att
personalen inte har den kompetens som uppgifterna kriver, att
personalen inte kinner till vad den individuella arbetssituatio-
nen kraver, etc. I slimmade organisationer handlar det ofta om

72 Det andra kritiserade omradet dr kritik mot att brukare inte kan paverka
hur hjilpen ges, och dven det tenderar att 6ka 6ver tid. Det tredje omradet
ror frimst sdrskilt boende och hir handlar det om utrymmet for socialt
samspel med personalen.
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att hardprioritera mellan olika akuta behov dir personalen inte
upplever att de har moijlighet att tidsmassigt utféra ett gott
arbete, skriver Ingela Wahlgren (1996). Det leder till att perso-
nal inte har tid till eftertanke och mdjligheten att ta hinsyn till
personkontinuitet. Det 1 sin tur medfor att dven relativt enkla
uppgifter kan bli tidskrivande nir personal inte kinner till de
individuella behoven och vet hur man bist ska genomféra des-
sa 1 den aktuella situationen. Det blir dock ensidigt att endast se
det som ett resursproblem.

Trots stod fran forskningen finns ibland bristande forstaelse
for kontinuitetens betydelse for anhoriga och nirstaende. Ett
sitt att forbittra omsorgens kvalitet kan vara ett utvecklat kon-
taktmannaskap. Det handlar dd om att betrakta omsorgen som
ett relationsarbete. Praktiskt taget alla verksamheter inom ald-
reomsorgen menar att de har nagon form av kontaktmannas-
kap. Benimningen pa arbetssittet varierar mellan olika kom-
muner, dir en del menar att en bittre benimning ir kontakt-
person, andra talar om samordnare. Det finns dock stora varia-
tioner pa vad som karakteriserar ett kontaktmannaskap. Det
kan vara allt fran att ansvara for den enskildes hygienartiklar till
att vara nirmast ansvarig for hela varden och omsorgen till
nirstiende och stodet till anhoriga. Enligt Falk m.fl. (2001) ér
kontaktmannaskap ett sitt att organisera omsorgsarbetet, dar
varje anhorig och nirstiende har en speciellt utsedd person,
som fungerar som en sammanhallande link 1 omsorgsarbetet.
Ett kontaktmannaskap anses allmint vara ett idealiskt sitt att
organisera arbetet inom hemtjinsten, bland annat for att ge
mojlighet till kontinuitet 1 relationerna f6r anhoriga och nérsta-
ende, samt for att underlitta anpassningen till individuella be-
hov (Wikstrom 2004). Fér anhoriga ar kontaktmannaskapet av
sarskild betydelse genom att en namngiven person finns att
radfraga.

I ett utvecklat kontaktmannaskap har beslutsmakten i orga-
nisationen forskjutits frin ledningen till omsorgspersonalen
som moter anhoriga och nirstiende. Ledorden dr hir enligt
Westlund (2009a) relationsorientering och empowerment. Han
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menar vidare att uppdraget som kontaktman i stora delar gar ut
pa att stirka den enskildes begriplighet och hanterbarbet och menings-
Jfullhet. Det sker bland annat genom att information och samar-
bete med bédde anhdriga, nirstiende och arbetslag och ett vill-
kor dr da en fortroendefull relation. Kontaktmannaskapet ar
olika utvecklat inom olika verksamheter och det framkommer i
var studie att anhériga inte kdnner till om nagon person ir ut-
sedd och inte heller vad som ir utmirkande for kontaktman-
naskapet. For att ett utvecklat kontaktmannaskap ska fungera
menar vi att det dven madste finnas foérutsittningar fér om-
sorgspersonalen 1 organisationen. Dessa kan beskrivas utifrin
tre A:n: Ansvar, Auktoritet och Autonomi. Med ansvar menas
hir att det finns en utsedd person som har ett helhetsansvar att
tillsammans med nirstiende och anhoriga planera vard och
omsorg. Med auktoritet menas att kontaktmannen betraktas
som den som har bist kunskap om den enskildes och den an-
horigas situation, tillsammans med nirstiende och anhériga.
Det blir di daven en naturlig samarbetspartner f6r andra profes-
sioner i organisationen. Awfonomi star tor att kontaktmannen
ses som tillrackligt kompetent for att tillsammans med narsta-
ende och anhoériga avgéra om andra personer/kompetenser
behover radfragas och kontaktas i olika situationer. Att organi-
sera ett sadant utvecklat kontaktmannaskap foérutsitter att om-
sorgspersonalen far utbildning fér att kunna ata sig uppdraget,
men det kriver dven att organisationen ger fOrutsittningar for
uppdraget. Det finns anhoriga som pekar pa att deras narsta-
ende ger uttryck for betydelsen av att det finns en uppbyged
relation. Men det hjilper inte om det inte finns uttalat vad som
ingar i arbetssittet 1 verksamheten. De slutsatser som kan dras
ar dock att ett utvecklat kontaktmannaskap kan utveckla kvali-
teten 1 stédinsatserna for bade nirstaende och anhériga.
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Avslutande reflektioner

Sammanfattningsvis kan vi utifrin den utvirdering som gjorts
konstatera att anhorigstodet har utvecklats genom aren nir det
giller avlosning och anhdrigtriffar. Det finns dock skillnader
mellan anhérigvardarnas uppfattningar. Trots att en hel del har
bistindsbedomda insatser och de flesta anvinder korttidsplats
for vixelvard sd dr anhorigstodet inte en integrerad del av ald-
reomsorgen och det brister nir det giller kontinuitet. Anhorig-
grupperna och anhérigsamordnarna far mycket berém medan
kommunens 6vriga insatser far en hel del kritik. Mycket av det
stod som erbjuds handlar om triffpunkter och samtalsstod,
men det dr svart att fa hjalp med att hantera vardagen rent
praktiskt. Det framkommer 1 intervjuerna att det skiljer sig at
nir det giller tillganglighet pa avlésning och korttidsplatser. En
del anhoriga 16ser det da pa egen hand med hjilp av vinner
och grannar medan andra biér hela ansvaret bade dag och natt.
Hjilp fran hemtjansten dr det inte manga som far sa linge de
kan skota hushillet och att ensam skoéta allt blir slitsamt. Det
innebar att make/maka bade har huvudansvaret f6r omvard-
naden och att skota hemmet. Nar det giller rehabilitering kan
vi konstatera att det férekommer att den enskilde far en kort
rehabilitering 1 sambans med exempelvis stroke och att det
forekommer att den enskilde direfter inte anses som rehabili-
teringsbar. Detta fir konsekvenser for anhorigvardaren och
den enskilde, vardagen blir tyngre dn vad som skulle behovas.
Det finns behov av forbittringar nar det galler rehabilitering
och aktivering for nirstiende. Anhorigstdd nar enbart en liten
del av alla de som har behov. Det finns behov av foérbittra
informationsinsatser om anhorigstdd, sa att aven anhoriga som
inte betraktar sig som anhorigvardare kan se moijligheter till
stod och hjilp. Anhorigstodet har genom dren utvecklats men
for att fa en vil fungerande infrastruktur och foér att uppna
intentionerna att underldtta anhorigas situation bade fysiskt,
psykiskt som socialt behéver den integreras mer med den 6vri-
ga dldreomsorgen, fa en 6kad tillginglighet, bli mer flexibel och
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ta storre hinsyn till anhérigvardarnas behov for tid till rekrea-
tion och vila. Stédet behover fa ett 6kat anhorigperspektiv,
anhoriga bor ses som partners nir det giller omsorgsarbetet.
Stédet behdver ocksa utvecklas for att ge mojlighet att upp-
ratthilla relationen med sin make/maka som de flesta 6nskar s
linge de kan och orkar. Anhérigsamordnarna har en betydelse-
full roll 1 att underlitta den sociala situationen och stédja anho-
riggrupperna men de har kanske inte alltid den kurativa kompe-
tens som beh6vs for att klara nir det uppstar problem 1 familje-
relationen. Familjeradgivning dr en vanlig insats inom social-
tjansten men finns inte nar det galler aldre par och deras famil-
jer dir behovet kan vara lika stort utifrain de problem som kan
finnas. Manga par har under en ganska ling tid haft en relation
dir den ena parten ir anhorigvardare. Man ska givetvis som
ildre ha ritt till st6d och rad 1 familjeangeligenheter for att fa
en sa fungerande relation som det dr mojligt under dessa for-
héllanden. Det finns ett behov av fortsatt utvecklingsarbete i
syfte att forbattra livskvaliteten och gora vardagen mer hanter-
bar for den stora grupp i samhillet som virdar make/maka
eller mamma/pappa.
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Kommunala resurser f6r rehabilitering. En kartliggning. Habring,
Bengt & Westlund, Peter. Pris 105 kr

Uppfoljning av insatser. Bistindsbedémning i dldreomsorg. Westlund,
Peter. Pris 90 kr

Avslutande utvirdering av projekt Paraplyer. Ett EU-finansierat

rehabiliteringsprojekt i Sélvesborg. Steen, Immanuel. Slutsald

Socialbidrag med kvalitet — ett tjdnsteperspektiv. Immanuel, Steen &
Kronberg, Britt. Pris 115 kr

Foérnyad aktgranskning. Bistindsbedémning i dldreomsorg. Westlund,
Peter. Pris 90 kr
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Kivalitet 1 arbetet med unga foréldrar och deras barn. En enkitunder

sokning vid Familjecenter i Oskarshamn. Steen, Immanuel. Pris 110 kr

Kvalitetssikring av nutritionen. Aldreomsorgens sirskilda boenden.
Ortman, Gerd. Pris 95 kr

Road — Romano Drom. Evaluation and Documentation. Steen,

Immanuel & Hammerin, Agnetha. Pris 120 kr

Lira av varandra. Kollegiegranskning — Kvalitetskartor — Fokusgrupper.
Westlund, Peter. Pris 140 kr

Socialbidrag med kvalitet. En enkétunderskning i Kalmar, Karlskrona,

Vixj6 och Skévde kommuner. Kronberg, Britt. Pris 75 kr

Tidlig indsats — En god statt fra teenager til mor. Et socialt og
tvaerfagligt projekt til stotte for helt unge piger der valger at fode deres
born. Steen, Mikael & Steen, Immanuel. Pris 80 kr

En aktgranskning i 12 kommuner. Bistindsprojekt i dldreomsorg.
Westlund, Peter. Pris 90 kr

Professionella utredningssamtal — Bistandsprojekt i dldreomsorg.
Westlund, Peter. Pris 120 kr

Samverkan f6r barnets basta? En studie av férebyggande arbete i tre
samverkansprojekt kring barn och unga. Frih, Cecilia & Steen, Immanuel.
Pris 90 kr

Frin bidrag och beroende till arbete och f6rsérjning. Fyra modeller f6r
socialbidrag med kvalitet. Steen, Immanuel & Sundberg, Kjell.
Pris 92 kr
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Skriftserie 2011:1

Skriftserie 2010:6

Skriftserie 2010:5

Skriftserie 2010:4

Skriftserie 2010:3

Skriftserie 2010:2

Skriftserie 2010:1

Skriftserie 2008:2

Skriftserie 2008:1

Skriftserie 2008:8
Skriftserie 2007:7

Skriftserie 2007:6

Skriftserier

Att sitta ord pa sitt arbete. Social dokumentation inom
omsorg och vard om édldre och personer med
funktionsnedsittning. Redaktérer: Ann-Christine Larsson,

Maria Eriksson och Annicka Persson. Pris 75 kr.
Foto frin Aldreveckan 2010. Pdf-fil

Kommunernas framtida hjilpmedelsférsorjning i Kalmar lan.
En kunskapséversikt. Krispinsson, Mona och Johansson,
Frida. Pdf-fil.

Aktgranskning Sol.. Aldreomsorg 2009. Larsson, Ann-
Christine. Pdf-fil

Resultat LSS 2009. Granskning av handliggning till barn,
ungdomar och unga vuxna i Kalmar lin. Gough, Ritva. Pdf-fil.

Samtal i omsorgen. Vigar till virdighet. Westlund, Peter &
Claesson, Britt-Marie. Pris: 65 kr.

Resultat. Underskning av anvindningen av droger bland
elever i grundskolan, 4r 8, Kalmar lin. Thunberg, Ambjérn &

Hammerin, Agnetha.
Kakboken. Aldreveckan 2009.

Barnperspektiv och forildraskap — professionellas
erfarenheter av méten med psykiskt funktionshindrade

forildrar. Jarkestig-Berggren, Ulrika. Pris 75 kr

Resultat 2007. Aktgranskning i Kalmar lin. Granskning av
bifalls- och avslagsirenden. Gough, Ritva & Westlund, Peter.
Pdf-fil

Journalgranskning. Kalmar lin. Westlund, Peter. Pdf-fil
Alla dessa kvinnor. Alge, Siv, & Larsson, Elisabeth. Pris 50 kr

Budkaveln. Westlund, Peter. Slutsild
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Skriftserie 2005:3
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Skriftserie 2004:2
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Omsorgsarbete. Ett underlag fér samtal i arbetslaget. Claesson,
Britt-Marie & Westlund, Peter. Pris 50 kr

Ett f6rs6k som vicker fragor. Gough, Ritva. Pris 50 kr

Att leva det oméjliga. Om kvinnor som kallas ’dubbeldiagnos”.
Eneroth, Bo. Pris 90 kr

Att ha blick och kinsla. Om praktiken i praktiken. Eneroth,
Bo. Pris 90 kr

Resultat LSS 2006. Aktgranskning i Kalmar lin. Gough, Ritva.
Pdf-fil

Resultat. Undersokning av grundskoleelevers anvindning av
droger, Kalmar lin 2006. Hammerin, Agnetha. Pris 70 kr

Uppf6ljning av insatser. Bistindsbedémning i dldreomsorg —
2004 och 2005. Johansson, Frida. Pdf-fil

Resultat. Undersékning av studerandes anvindning av droger
Gymnasieskolan, Kalmar lin 2005. Thunberg, Ambjérn,
Hammerin, Agnetha. Pris 70 kr

Resultat. Aktgranskning Kalmar lin 2005. Persson Agneta &
Westlund, Peter. Pdf-fil

Handldggarens hembestk. Samtal om samtal. Westlund, Peter.
Pris 50 kr

Resultat. Undersokning av grundskoleelevers anvindning av
droger. Kalmar lin 2004. Thunberg, Ambj6érn, Hammerin,
Agnetha & Gough, Ritva. Pris 70 kr

Resultat. Aktgranskning ar 2003. Persson, Agneta &
Westlund, Peter. Pdf-fil

Fororitter, Oritter och Efterritter. Peters kronika. Westlund,
Peter. Pris 50 kr

Tjansteutveckling. Ett koncept for socialtjanstens FoU.
Westlund, Peter. Pris 50 kr



Skriftserie 2003:3  Kunskapstriddet. Erfarenheter fran en forskningscirkel om
l6sningsfokuserad arbetsmodell. Moula, Alireza. Pris 90 kr

Skriftserie 2003:2  Resultat. Uppféljning av insatser ar 2002. Persson, Agneta &
Westlund, Peter. Pdf-fil

Skiftserie 2003:1 Resultat. Aktgranskning SoL. ar 2002. Persson, Agneta &
Westlund, Peter. Pdf-fil

Skriftserie 2001:2  Resursfordelningssystem i dldreomsorg. Westlund, Peter.
Pris 50 kr

Skriftserie 2001:1  Nyckeltal och Behovsutveckling inom ildreomsorgen i
Kalmar lin. Johansson, Thomas.
Pris 50 kr

Alla priser dr exkl. moms.
Bestillning av ovanstiende rapporter/ skrifter kan goras till:

Fokus Kalmar lin
Box 75, 391 21 KALMAR
Tfn: 0480-615 50. Fax: 0480-512 52

E-post: info@fokus.regionforbund.se

http:/ /www.fokus.regionforbund.se
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Anhorigstod
— ett helt annat satt att tanka

Forfattarna har tillsammans 100 ars erfarenhet av verksamhet
inom omradet dldre och funktionshindrade och deras familjer.
Rapporten belyser pa ett insiktsfullt satt den komplexitet i an-
hoérigomsorg som ligger i sakens natur och diskuterar dess sub-
tila nyanser.

Denna text ar en ovarderlig resurs for studenter inom vard-
vetenskap, socialt arbete och rehabilitering, for personal som
arbetar direkt med anhoriga i sitt dagliga arbete, for besluts-
fattare med ansvar for anhorigstod i kommunerna och for alla
andra med intresse for amnet.
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