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Forord

Socialstyrelsen fick i1 borjan av &r 2005 i1 uppdrag av regeringen att under
aren 2005 till 2007, utveckla metoder for att folja utvecklingen av anhorig-
stod 1 kommunerna.

Detta arbete har syftat till att utveckla och prova ett instrument for plane-
ring, uppfoljning och utvérdering av stdd till anhorigvdrdare, COAT (Ca-
rers” Outcome Agreement Tool). Arbetet har genomforts i Sverige och Eng-
land och bygger pé tidigare forskning avseende anhdrigstod, brukarmedver-
kan och partnerskap vid AldreVist Sjuhirad, Hogskolan i Boris och Uni-
versitetet 1 Sheffield. Arbetet dr ett samverkansprojekt och har finansierats
av AldreVist Sjuhirad, Hogskolan i Boras, Universitetet i Sheffield och
Socialstyrelsen.

Ansvariga for arbetet har varit Lennart Magnusson, projektledare, Eliza-
beth Hanson, universitetslektor, Eva Sennemark, fil. mag., AldreVist Sjuhi-
rad, Hogskolan i Bords samt Mike Nolan, professor, och Janet Nolan, uni-
versitetsadjunkt, Universitetet i Sheffield, England, som ocksd svarar for
rapportens innehdll. Mike Nolan ir ocksé gistprofessor vid AldreVist Sju-
hirad, Hogskolan i Boras.

Kontaktperson pd Socialstyrelsen har varit Lennarth Johansson.
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Sammanfattning

Detta arbete har syftat till att utveckla och prova ett instrument for plane-
ring, uppfoljning och utvirdering av stod till anhorigvardare. Arbetet har
genomforts 1 Sverige och England och bygger pa tidigare forskning avseen-
de anhorigstdd, brukarmedverkan och partnerskap vid AldreVist Sjuhirad,
Hogskolan 1 Bords och Universitetet i Sheffield. Instrumentet bendmns
COAT (Carers” Outcome Agreement Tool).

Det férdiga instrumentet bestar av fyra frageformulér och baseras pd om-
raden identifierade som viktiga av anhdriga som vérdar en narstdende. Varje
formulér innehaller ett antal pastdenden som den anhoriga i diskussion med
den som svarar for planeringen far mojlighet att virdera. Till varje omrade
hor en stdodplan for planering av atgirder, uppfoljning och utvérdering av
den O6verenskomna hjélpen. En anvindarguide som vénder sig till de anhori-
ga och en manual som vénder sig till vard- och omsorgspersonalen har utar-
betats.

Omfattande konsultationer 1 form av fokusgrupper med anhoriga och
vard- och omsorgspersonal har anvénts for att arbeta fram instrumentet. In-
strumentet har provats i tre svenska kommuner, Goteborg, Ulricehamn och
Hérndsand, av vard- och omsorgspersonal med erfarenhet av anhorigstod.
Efter varje samtal med anhoriga dokumenterades hur instrumentet hade fun-
gerat och hur anhoriga och de sjilva upplevt samtalet samt forslag pa for-
béttringar. Uppfoljande telefonintervjuer genomfordes med de anhoriga och
fokusgruppsintervjuer genomfordes med vard- och omsorgspersonalen.

Testarbetet visade att majoriteten av anhorigvardarna upplevde hembeso-
ket och mojligheten att f4 tala om sin situation som mycket positivt. De
kinde sig involverade och lyssnade till. Personalen uppgav att de fick ny
kunskap och nya insikter &ven om det var anhdrigvardare som de ként lange.
De synpunkter som framkom har atgérdats i det instrument som medfoljer
denna rapport. Anhorigvardarna och personalen som deltagit i utvecklings-
arbetet bedomer nu att instrumentet ar fardigt att anvéndas.

Det stora intresse och positiva gensvar som framkommit frén alla berdrda
grupper under projektets gng talar for att det finns en dkande vilja att méota
anhdorigvardare dér de dr och att arbeta tillsammans med dem. Planeringsin-
strumentet for anhorigstod, COAT, kan vara till stor nytta i ett sddant arbete.

COAT-materialet ar fritt att anvinda efter registrering pa
www.aldrevast.hb.se



Bakgrund

Inledning

Forskningen visar att makar och barn i 6kad utstrackning fir svara for vérd
och omsorg av sina anhoriga i1 takt med att den offentliga vard- och om-
sorgssektorn krymper i Sverige (Johansson, et al 2003). Stodet till anhoriga
har emellertid inte 6kat i motsvarande grad och &r ett eftersatt omrdde. Det
saknas ocksa kunskap om vilka former av anhorigstod som é&r effektivast.
Inte heller finns det nagot vetenskapligt framtaget underlag for utvardering
och uppfoljning av anhorigstdd. Behovet av metoder och instrument for
uppfoljning har framhallits bl.a. i slutrapporten for Anhorig 300 (Socialsty-
relsen, 2002) och i uppfoljningen ett ar senare (Socialstyrelsen, 2003). Att
forsdkra sig om att man nar anhoriga som behover stod, kvaliteten 1 anhorig-
stodet samt effekterna av stodinsatser till anhoriga utgor ocksé huvudfrage-
stéllningar 1 regeringens uppdrag till Socialstyrelsen under &ren 2005-2007.

Denna rapport bygger pa ett svensk-engelskt samarbetsprojekt mellan
AldreVist Sjuhirad, Hogskolan i Boras och Universitetet i Sheffield, Eng-
land med stéd fran Socialstyrelsen. AldreVist Sjuhirad ér ett kompetens-
centrum for forskning och utveckling inom dldreomradet. Partners dr kom-
munerna Bollebygd, Bords, Herrljunga, Mark, Svenljunga, Tranemo och
Ulricehamn, Vistra Gotalandsregionen och Hogskolan 1 Boras.

Syftet med projektet har varit att utveckla och testa ett nytt instrument,
Planeringsinstrument for Anhorigstod eller COAT (Carers’ Outcome Agre-
ement Tool), for planering, uppfdljning och utvirdering av stod till anhorig-
vardare. Instrumentet dr utformat sa att det ska underlétta dialogen och 6ka
samverkan mellan anhdrigvirdare och véard- och omsorgspersonal. Projektet
startade 1 september 2003 och avslutades i oktober 2004. I denna rapport
redovisas enbart forskningsdata fran den svenska delen av projektet. En
mera omfattande rapport avseende bakgrund, metod och resultat kommer att
publiceras under 2005. Anhorigstod och anhorigvérdare dr termer som an-
viands konsekvent i denna rapport. Med anhorigvardare avses familjemed-
lemmar som vérdar nérstdende som &r ldngvarigt sjuka eller dldre eller som
har funktionshinder (jfr. 5 kap. 10 § Socialtjidnstlagen). Begreppet anhorig-
vardare kan innefatta ocksd mer avlégsna sldktingar, vinner och grannar.

Betydelsen av anhorigstod

Det dr vil ként att familjen ar av strategisk betydelse for att samhillet ska
kunna leva upp till sin vard- och omsorgspolicy (Pearlin et al. 2001). Det
finns ddrmed ocksa ett stort behov av att utveckla anvdndbara former for
samverkan och partnerskap mellan anhoriga och den offentliga varden och
omsorgen. Likasd krivs en djupare fOrstaelse av vad anhorigvard egentligen
innebdr i praktiken (Pruchno, 2000). Den svenska forskningen inom omré-
det &r dnnu 1 sin linda medan det internationellt har skett en kraftig 6kning



av savil forskning som litteratur inom omrédet (Fortinsky, 2001; Schulz &
Williamson, 1997). Trots detta saknas det bevis for vilka olika former av
anhorigstdd som ér effektiva (Zarit et al, 1999; Braithwaite, 2000; Cooke et
al, 2001; Zarit & Leitsch, 2001).

Utgdngspunkten for hittillsvarande forskning och stdd till anhorigvardare
har frimst varit ett synsitt som inneburit att anhorigvard forknippas med
borda. Foga intresse har dgnats &t att se eventuella positiva aspekter av an-
horigvéard (Schulz & Williamsson, 1997). De atgidrder som erbjudits anho-
rigvardare har darfor 1 forsta hand varit inriktade mot att lindra anhorigvar-
darnas stress och ”avlasta bordan” (Schulz & Williamsson, 1997; Zarit et al,
1999, Fortinsky, 2001).

Senare forskning har emellertid visat pa behovet av att se bortom det ra-
dande synsittet och i stillet forsoka identifiera andra faktorer som paverkar
upplevelsen av att varda en anhorig (Ory, 2000; Nolan et al, 2003). Ut-
gangspunkten ér en 0kad insikt om att varje vardsituation &r unik och maste
forstas utifran sitt speciella sammanhang och den fas i vrdandet som vérda-
ren befinner sig 1.

For att kunna utveckla framgéngsrika strategier och modeller for stod till
anhorigvérdare krdvs en omprovning av tidigare attityder och séttet att arbe-
ta med anhdriga. Insikter som att anhoriga har resurser och styrka och att de
far tillfredsstéllelse 1 vardandet &r viktiga i sammanhanget (Berg-Weger et
al, 2001; Nolan et al, 1996; Nolan et al, 2003a). En av nyckelfaktorerna ar
att erkdnna och bygga pd den expertis som anhdrigvardare har nér det géller
varden av sin nirstdende. Rent konkret innebér det att forsoka identifiera de
faktorer som har ett direkt viarde for anhdrigvardaren och som kan innebéra
verkliga fordndringar i det dagliga livet (Schulz et al, 2002; Kristensson
Ekwall, 2004). Det innebir ocksé att planera och utvérdera anhorigstod med
hjélp av kriterier som reflekterar familjernas egen stridvan och egna ambitio-
ner.

Utgangspunkter
Den huvudsakliga malséttningen har varit att utveckla ett hjalpmedel dar
anhodriga och varden och omsorgen tillsammans kan komma fram till ett
individuellt anpassat stod. En strdvan att arbeta i1 partnerskap med anhorig-
vardarna savil i detta utvecklingsarbete som i planering och uppfdljning av
anhorigstdd har varit utgangspunkt for arbetet.

Tidigare forskning har identifierat foljande fyra omrdden som ur anhdrig-
vardarnas perspektiv upplevts som viktiga (Nicholas, 2001). Anhdriga ska:
o erhalla en god livskvalitet for den vardade personen,
o erhalla en god livskvalitet for anhorigvardaren,
e fa erkdnnande och stod i vardarrollen,

e fi stdd som Overensstimmer med anhdrigvardarens varderingar, rutiner
och kunskap.

I sin forskning har ocksd Nicholas (2001) identifierat foljande huvudprinci-
per som &r viktiga infor framtida arbete och stdd till anhdrigvéardare:



e Definitionen och dokumentationen av resultatet skall vara formulerat
utifran anhorigvardarens perspektiv samt specifikt for och relevant for
den berorda individen.

e N4 en Omsesidig forstaelse och Overenskommelse om det forvédntade
resultatet genom en noggrann och sensitiv bedomning.

e Anhdrigvardaren skall aktivt engageras som “expert” i processen att
identifiera och folja upp resultatet.

o Utvirdering av resultat skall borja med att klargéra vilka mal som avses.

Dessa omraden och principer har beaktats och integrerats i utvecklingen av
instrumentet. Studien bygger ocksa pa tidigare forskning avseende anhorig-
stod, brukarmedverkan och partnerskap vid AldreVist Sjuhiirad och Univer-
sitetet 1 Sheffield (Magnusson et al, 2001; Nolan et al, 2003b). Som ett re-
sultat av dessa arbeten och forskningsresultat av Qureshi ez a/ (2000) hade
anhorigvéardare redan tidigare identifierat manga viktiga faktorer som har
betydelse nér det géller att stddja anhoriga som vérdar. Dessa har vidareut-
vecklats och anvints som bas i det nya instrumentet. Genom konsultation
med anhorigvirdare och personal togs ett utkast till instrument fram. Detta
inneholl frageformuldr samt stdd- och utvérderingsplan inom f6ljande fyra
omréden:

e Hjilpa dig att vdarda — innehdll fragor rorande den kunskap och féardig-
het som anhdrigvardare kan behova for att kunna virda mer effektivt.

e Gora livet biittre for dig - inneholl frigor som skulle kunna forbattra
vardarens livskvalitet.

e Gora livet bittre for din anhorige — inneholl fragor som skulle kunna
gora livet béttre for den som vérdas.

e Fa hjilp och stod med god kvalitet — innehdll en lista med fragor om
hjilp och stod dar anhorigvardaren ombads bedoma hur viktiga dessa
var.

Utvecklingen av instrumentet genomfordes i flera steg, forst genom konsul-
tation med anhorigvardare och vird- och omsorgspersonal. Darefter prova-
des det framtagna instrumentet, varvid en slutlig revidering genomfordes. I
det foljande kapitlet kommer det férdiga instrumentet och forslag pa hur det
kan anvindas att presenteras.
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Det fardiga instrumentet

Formular
Det slutliga instrumentet efter revideringar bestar av fyra frageformulér
(se bilaga 3):

A: Att hjdlpa dig att véarda,

B: Att gora livet bittre for dig,

C: Att gora livet béttre for din anhorige
D: Fa hjilp och stod med god kvalitet

Varje formulér innehaller ett antal fragor dar anhorigvardaren far mojlighet
att 1 diskussion med den som svarar for bedomning och planering av anho-
rigstddet, virdera sina individuella behov och sin situation. Till varje omra-
de hor ocksa en stodplan for uppfoljning och utvérdering av den Gverens-
komna hjélpen och stddet (se bilaga 4). Till stodplanen Sverfors de behov
eller omrdden som anhdrigvirdaren anser sig ha storst behov av. Utifran
dessa behov kommer man sedan tillsammans dverens om vilken hjélp/stod
som behodvs och ndr man kan fa den. Uppfoljningsdatum skrivs in i planen.

Till instrumentet hor dven bakgrundsfrdgor som tagits ur COPE-instru-
mentet (Carers of Older People in Europe) som utarbetats av Philp och kol-
legor (2001). Dessa fylls i samtidigt som instrumentet och ger beddémaren
information angdende anhorigvardarens alder, kon, upplevd hélsa, relation
till den vardade, eventuella insatser frin kommunens sida och eget stod.

Anvandarguide

En anvindarguide som vénder sig till anhdrigvdrdarna medfoljer instrumen-
tet och ger en bakgrund till planeringsinstrumentet, COAT (se bilaga 1). I
guiden presenteras instrumentets huvudomréden, deras innehdll och varfor
de ingdr i instrumentet. Vidare ges en kort beskrivning av hur samta-
let/bedomningen kommer att gd till och vad man som anhoérigvirdare har
ritt att forvénta sig av det. Guiden ar utformad for att vara lattillgénglig med
bilder och stor text.

Manual

En manual som vinder sig till personalen har ockséd utformats (se bilaga 2).
I manualen presenteras, bakgrunden till COAT, forslag till tillvigagéngssatt
vid anvindningen, instrumentets huvudomraden, deras innehdll och varfor
de ingéar i instrumentet. Vidare ges en kort beskrivning av innehall och for-
merna for samtalet med den anhoriga.
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Tillvagagangssatt vid anvandning av instrumentet

I det foljande redovisas det forslag till anvéndning av instrumentet som dis-
kuterats med anhorigvérdarna och personalen och som till viss del anvéndes
vid félttestningen av instrumentet.

Identifiering av anhdrigvardare

Nér en anhorigvardare identifierats av vard- och omsorgspersonalen sa
kommer de tillsammans dverens om en tid nir de kan tréiffas for att ga ige-
nom anhorigvardarens situation och planera for eventuellt stod. Anhdrigvar-
daren ges mdjlighet att sjdlv vélja var motet skall ske, i det egna hemmet
eller hos den personal som triffar den anhorige.

Brev till anhérigvardaren

Som en forberedelse for denna traff skickar kommunen ut ett brev med
COAT-frageformuléren och anvindarguiden till anhoérigvardaren med in-
formation om att hon/han kan borja fylla i1 frigeformuldren sjilv eller vinta
till sjdlva bedomningen. Det ger anhorigvardarna mojlighet att, om de vill,
borja tinka pa frdgorna och att tala med den vérdade eller andra anhdriga
eller vinner.

Méote mellan anhérigvardare och personal

Vid triffen mellan anhdrigvardaren och vérd- och omsorgspersonalen gar de
tillsammans igenom och samtalar kring samtliga fragor i formuldren. Déref-
ter upprittar de tillsammans en personlig stddplan. Denna grundar sig pd
prioriteringar av fragorna i frageformuléret, alltsd vad som ar viktigast for
anhorigvardaren att £ hjdlp med. Anhorigvardaren far en kopia pé de ifyllda
fradgeformuldren och stodplanen. Det gor det mojligt for anhorigvardaren att
1 efterhand gé igenom vad som sagts och beslutats.

Uppféljining
Stodet/hjalpen foljs upp forslagsvis var sjatte manad eller nir anhdrigvarda-

ren och personalen tillsammans beslutat att det skall ske. Uppf6ljning
genomfors ocksa om situationen av nigon anledning forindras.

Fullstdndig genomgéang av anhérigvardarens behov och uppréttande
av ny stédplan

En ging om éret gors en ny fullstindig bedomning. Fokus kommer da att
vara pd om anhorigvardaren kinner att behoven blivit tillfredsstillda, hur
kvalitén pa stodet har varit, kartliggning av de aktuella behoven och plane-
ring framat.
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Utveckling tillsammans med
anvandare

Metod

Med utgéngspunkt fran tidigare forskning togs en forsta version av instru-
mentet fram. Detta diskuterades och vidareutvecklades direfter tillsammans
med anvindare i dverstimmelse med Aldre Vists modell for brukardelta-
gande (Magnusson ef al 2001, Nolan et al 2003b). Utvecklingsarbetet byg-
ger pa fokusgruppsintervjuer med anhorigvardare och vird- och omsorgs-
personal. Tre véstsvenska kommuner, Mark, Bords och Varberg, med rela-
tivt vilutvecklat anhdrigstdod och aktiva anhorigorganisationer valdes ut.
Ordf6randen for demensforeningen och anhodrigvérdarféreningen i respekti-
ve kommun kontaktades. De ombads vilja ut tvd av sina medlemmar var
och tillfrdga dem om att delta i fokusgruppsintervjuer for att utveckla ett
instrument for stod till anhdrigvardare. En sa heterogen grupp som mojligt
efterstrivades avseende kon, alder, vardsituation och forhéallande till den
vardade for att f4 s& manga perspektiv som mgjligt belysta.

Reaktionerna frdn foreningarna var mycket positiv och resulterade i en
grupp bestaende av tolv personer. Dessa inbdjds till den forsta fokusgruppen
som dgde rum i oktober 2003. Avldsning erbjods till dem som behdvde det
och alla utgifter ersattes. Gruppen bestod av nio kvinnor och tre mén mellan
34 och 81 ar. Medelaldern var 64 ar. Deras virderfarenhet varierade mellan
ett och tolv ar. Sju var inte ldngre vardare. De var make/maka eller barn till
den person de vardade eller hade vérdat.

Personalen rekryterades av Ake Fagerberg, anhdrigkonsulent i Varberg
och sakkunnig i anhorigstodsfrigor pd Svenska Kommunfoérbundet, med
mangérig erfarenhet av dessa fragor, lokalt och nationellt. Deltagarna valdes
genom personlig kinnedom och rekommendation. I urvalet efterstrdvades en
grupp med sa bred erfarenhet som mdjligt fran olika discipliner, olika posi-
tioner inom anhdrigstddet och olika delar av landet. De elva deltagarna, nio
kvinnor och tre mén, var mellan 35 och 62 ar, med en medelalder pé 45 ar.
De hade en bred och varierande erfarenhet av anhorigstod. Deras praktiska
erfarenhet fran varden och omsorgen varierade mellan sex och 30 &r. Majo-
riteten hade nigon form av vird och/eller omsorgsutbildning. En hade ut-
bildning som beteendevetare och en som diakon.

Konsultationerna foljde ett speciellt monster dér fokusgrupper med anho-
rigvardare, vard- och omsorgspersonal och diskussioner inom forsknings-
teamen varvades for att besluta om korrigeringar av instrumentet. Totalt
genomfordes fem fokusgrupper, varav tre halvdagar med anhdrigvardare
och tva heldagar med yrkesutovare inom omradet. Tva personer fran pro-
jektgruppen deltog vid samtliga fokusgrupper, en som diskussionsledare och
den andra forde anteckningar och ség till att alla blev horda. Diskussionerna
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bandades och skrevs ut i sin helhet. De analyserades och diskuterades till-
sammans av de bada forskningsteamen.

Projektteamet deltog ocksd i1 tva anhoérigvardarkonferenser under hdsten
2003. Under "rundabordssamtal” presenterades och diskuterades den forsta
versionen av instrumentet med &ldre, anhorigvirdare och personal. Diskus-
sionerna dokumenterades, Oversattes till engelska och resultatet behandlades
vid moten mellan forskningsteamen.

I England konsulterades arbetande anhdrigvardare. E-post anvindes som
medium att kontakta anhoérigvardare som arbetade pa Universitetet i Sheffi-
eld. Kontakt togs via e-post med anhorigvardare som tidigare hade medver-
kat 1 ett annat projekt avseende anhorigvard. Av dessa tackade 13 ja till att
medverka i COAT -projektet. De fick dokumentationen sént till sig tillsam-
mans med fragor avseende frdgeformuldren, underlagen for planering och
uppfoljning och anvéandarguiden.

Resultat
Fokusgrupper med anhoriga

Anhorigvardarna deltog i tre fokusgruppsdiskussioner som pabdrjades med
en gemensam lunch och fortsatte med diskussion av instrument, stodplan
och anvédndarguide. Vid de béada forsta fokusgruppstriffarna behandlades
fraigeformuldren och fragornas relevans, ordning och sprakliga begriplighet.
Det var sérskilt viktigt dd frageformuldren var Gversatta fran engelska. Infor
den andra fokusgruppsintervjun hade anhorigvardarna fatt sig tillsinda for-
muldren i férvdg och ombetts fylla i dem.

Gruppen var positiv som helhet. Enstaka fragor, som exempelvis att pla-
nera infor framtiden, diskuterades mera ingéende. Flera av vardarna upplev-
de det svéart att planera och menade att man tog en dag i sénder. Berittelser
om den egna situationen fungerade ocksd som en validering av frdgorna 1
instrumentet.

“Jag tycker att det dr viktiga saker alltihop. Att kunna fa tid for mig
sjdlv t.ex. Jag dr jdtteglad ndr min man gdr pd dagvdrden. Jag tinker:
" Vad skall jag gora idag? Jag dr ledig.’ Det dr vdildigt viktigt ndr man
inte kan ha nagon kommunikation. Da blir det sd trakigt. Att ha ett so-
cialt liv dr ocksa vildigt viktigt.” Kvinna som vardar demenssjuk make

Forslag pé strykningar av frdgor lades fram men gruppen hade svért att enas
da alla hade olika situation och dérfor olika behov. Det framkom exempel-
vis tydliga skillnader mellan virdare av demenssjuka och vardare av sjuka
med fysiska handikapp. Detsamma géllde mellan vardare till fordldrar och
vérdare till make/makar. Foljande citat belyser dessa skillnader och ar ett
exempel pa hur dialogen fordes i gruppen. Citatet visar pd vikten av att ha

en sammansatt grupp med olika erfarenheter och olika relation till den var-
dade.
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Make: “Jag skulle vilja stryka frdaga 14, Att fa mer hjdilp av min familj.
Vi har vdl alla en generation efter oss. Men dom dr ju verksamma pad
sitt sdtt. Man kan inte begdra att dom skall rycka in.”

Maka: "Nej man vill inte belasta sina barn.”

Son: “Ja men sa har ni det da. Men som vi som har en gammal mor.
Dd har man ju syskon och da tycker man att de ocksa skulle kunna ta
over.”

Make: “Ja da behovs det en fraga pa det egentligen.’
Dotter: "Ja jag tycker ocksa att den dr viktig.”

’

Vi den tredje fokusgruppstriaffen kom stor del av diskussionen att handla om
anvindarguiden, framtagen fOor att ge anhorigvardare information om in-
strumentet och dess bakgrund. Asikterna om guidens lingd och innehall
gick delvis isdr. Nagra menade att guiden var for 1ang medan andra tyckte
att den var till hjdlp for att kunna fylla i enkéten. Nigra foredrog att ga ige-
nom bade enkédt och anvédndarguide tillsammans med beddmaren, medan
andra ville fa materialet 1 forvdg for att sjélva kunna studera det fore be-
domningen.

Praktiska dimensioner av beddmningen, som att fa tillrdckligt med tid och
hur kommunerna skall kunna realisera alla upptidckta behov, diskuterades
ocksa. Skillnaden mellan beviljat bistind och anhdrigstdd var inte klart for
alla deltagare och det orsakade en viss forvirring. Det blev ocksa tydligt att
det fanns skillnader i anhorigstod mellan de deltagande kommunerna.

Fokusgrupper med personal

Personalen deltog i tva fokusgruppstraffar som strickte sig over tvd helda-
gar med diskussioner pd bade for- och eftermiddagen. Vi bada tillfallena
erholls frdgeformuldr och/eller anvdndarguide 1 forvig.

Personalgruppen var mycket aktiv och en médngd forslag pa forbattringar
géllande ordfoljd, dverséttning (frin engelskan), innebord och ordning lades
fram. Ett exempel var ordet “assessment” som Oversatts till det svenska
”bedomning”, ndgot som upplevdes passa déligt med projektets intensioner
om samarbete. Forslagen var till stor hjilp vid dversittningen av instrumen-
tet till vardagssvenska. Inneborden i de svenska begrepp som “hel och ren”
och “ge valuta for pengarna” vickte stor debatt, dir en del deltagare var
pafallande kritiska.

“Jag tycker att fraga 12 dr olustig. Att hjdlpen ger valuta for pengarna.
Kan man formulera den pa ett annat sdtt? For det dr sda hdrt tycker jag.
Man utgdr frdn pengar istillet for att ge hjdlpen pd ndgot vis. Ar det
valuta om man rdknar om allt i pengar i livet.”

En rad praktiska fragor om hur instrumentet skulle anvidndas 1 praktiken togs
upp och diskuterades ingdende. Personalen var positiv till filosofin bakom
COAT-projektet men kunde se vissa organisatoriska eller strukturella hinder
for dess genomforande. Stor tid dgnades at att forsoka sitta sig in i olika
situationer och utifrdn dessa forsoka 16sa problem eller uppkomna behov.
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Aspekter som tillrdckligt med tid, integritetsfrigor och hur behoven skulle
prioriteras var nagra av frdgorna som kom upp.

Vid den andra fokusgruppstriffen diskuterades anvindarguiden och an-
viandningen av denna. Majoriteten av personalen var éverens om att den var
alltfor lang och akademiskt skriven och efterlyste en kortare mer lattlast
version for anhorigvardare. Samtidigt sdg man en viss nytta for egen del
eftersom guiden skulle kunna anvindas som en form av checklista vid be-
domningen.

"Sedan kan jag ju tycka att det kanske dr lite akademiskt. Man kan ju
utge saker i populistisk utgava till exempel sa att det blir mer Idttldst.
Samma innehall men pa ett mer ldttldst sdtt sd att det dr ldttare att ta
till sig.”

Gruppen var dverens om att frigeformuldren i sin sista version var lattill-
gingligare och litta att fylla 1. Majoriteten var ocksa positiv till stodplanerna
och betonade vikten av uppfoljning inom anhorigstodet. I samband med
detta diskuterades hur man pa bésta sitt kan anvdnda sig av kunskap som
redan finns i kommunen och hos frivilligorganisationer for att undvika nya
kostnader for kommunerna.
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Testning av instrument

Metod

Den andra fasen av arbetet innebar en pilottestning av det utvecklade in-
strumentet. Efter diskussion i1 forskningsgruppen beslutades att sex personal
frén tre olika kommuner skulle utfora “testbeddmningar” med fem av sina
kdnda anhorigvardare. D4 tiden var knapp infor den stundande sommaren
innebar detta extra arbetsuppgifter for personalen. Testen skulle dirfor bara
kunna ge en prelimindr indikation pa instrumentets lamplighet 1 véntan pa
en lidngre provotid. Det beslutades ocksa att det var mer etiskt forsvarbart att
vilja kidnda anhorigvardare for testningen for att inte vicka falska forhopp-
ningar hos nya vardare.

Tre svenska kommuner deltog i pilottestningen av instrumentet. Dessa var
Ulricehamn, Goéteborg och Hiarndsand, vilka valdes pa grund av sitt tdmli-
gen vil utbyggda stod till anhdrigvardare och sin geografiska spridning.
Kommunerna fick i uppgift att vélja ut tvd personal for testningen. Gruppen
kom emellertid att besta av sju personer da Géteborg ville skicka en ytterli-
gare person. Den utvalda personalen, sex kvinnor och en man, hade alla
vard- och/eller omsorgsutbildning och mangarig erfarenhet fran vard- och
omsorgssektorn. Fem arbetade ocksd aktivt med anhorigstod pa sina nuva-
rande positioner.

Testgruppen triffades for en utbildningsdag pa AldreVist Sjuhirad, Hog-
skolan 1 Boras. Da presenterades instrumentet, sdtt att arbeta med det och
filosofin bakom COAT. Praktiska fragor i samband med urval och genomfo-
rande av testbedomningarna diskuterades. Personalen fick ocksa mdjligheter
att sjélva prova pa en bedomning genom ett rollspel. Varje person i test-
gruppen fick i1 uppdrag att prova formuléren tillsammans med fem anhérig-
vardare. De skulle ocksa under tiden fora faltanteckningar om sina erfaren-
heter.

Totalt genomfordes testbedomningar med 35 anhdrigvardare, 26 kvinnor
och 9 min, mellan 50 och 83 &r. Majoriteten upplevde sin hélsa som bra
eller ganska bra medan fem ansdg att deras hilsa var dalig eller mycket da-
lig. Tva arbetade heltid och tva halvtid. Ovriga 31 var pensionirer. Majori-
teten var make/make/sambo medan tre var barn, en syskon och en annan
slakt till den de vardade. Tva anhorigvardare bodde inte tillsammans med
den de vérdade. En bodde inom en timmes korvdg och en mer &n en timmes
korvdg fran den anhorige. Tre hade vérdat i uppemot 30 ar eller mer. De
Ovriga hade i genomsnitt vardat fem &r. Manga av de virdade hade ett stort
hjalpbehov. Behoven av hjilp varierade fran enstaka behov till stindig till-
syn dygnet runt och hjédlp med det mesta. De flesta hade ndgon form av stod
frdn kommunens och sjukvardens sida, frimst anhoriggrupper, studiecirklar
och annat anhorigstod. Nagra hade stora insatser medan sju personer helt
saknade hjdlp frdn kommunens sida. Knappt hélften hade nagon hjélp fran
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familj/vanner/foreningar. For de dvriga var barnen den vanligaste killan till
stod och hjilp.

Resultat

Testbedomningarna foljdes upp genom telefonintervjuer, totalt 31 stycken.
P& grund av en svir vardarsituation orkade tva personer inte genomfora na-
gon intervju, en person gick inte att nd och en kunde inte delta av annat skél.

Ett problem vid genomforandet av telefonintervjuerna var att nagra anho-
rigvardare inte hade fatt kopior pad den genomgangna bedomningen. Detta
gjorde det svarare att minnas vad som sagts vid beddmningen och att ge
exempel pd upplevda problem. Det bestimdes dirfor att man skulle vinta
med intervjuerna tills kopior erhallits. Detta innebar 1 sin tur att det ibland
blev ett betydande tidsgap mellan beddmningen och intervjun.

Intervjuerna tog 1 genomsnitt en halvtimme att genomfora. Med deltagar-
nas tillatelse spelades de in pa band och skrevs dérefter ut. Intervjuerna sam-
manstélldes i NUD*IST, ett kvalitativt data-analysprogram.

Telefonintervjuer med anhoriga

Tre grupper med anhdrigvéardare utkristalliserade sig vid analysen. Dessa
var:

1) aktiva anhorigvirdare som tyckte om att delta i intervjun
2) mer passiva anhdrigvardare som hade svart att komma ihag detaljer
3) stressade Overarbetade anhorigvéardare

Granserna mellan grupperna var delvis flytande och berodde pa den indivi-
duella situation varje vdrdare hade just dd. Det vill sdga hur linge de sjdlva
hade vardat, hur den vardade madde och om de sjdlva hade nigot stod. En
mindre péfrestande vérdsituationen gjorde det ldttare att kommentera be-
domningen och frageformuldren. Praktiska problem som brist pa kopior
eller 1ang tid mellan bedémning och intervju paverkade ocksa intervjuerna.
De positiva kommentarerna kommer huvudsakligen fran grupp ett och tva
och de negativa kommentarerna fran grupp tva och tre. Flera av anhdrigvar-
darna framst i grupp tva och tre dnskade att detta samtal hade genomforts
tidigare under deras vardarprocess. Gemensamt for majoriteten av deltagar-
na var att de uppskattade att ndgon kom hem till dem, visade intresse och
tog sig tid att diskutera deras situation. Positivt for flertalet var ocksé att bli
involverad i sjdlva bedomningen och att kunna tala fritt med en person man
litade pa. Detta var dock tydligast i grupp ett och tva, d& manga av intervju-
erna i grupp tre var kortfattade och till stor del rérde deras svara situation.

“Jag kunde ju sdga vad jag tyckte. Det var ingen som sa ndgot 6ver

mitt huvud heller. Jag var med och det var bra.” Kvinnlig anhorigvar-
dare
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Majoriteten var ndjd med sjélva proceduren, att fa tala med nigon, bli vig-
ledd och fa forklaringar. De flesta var ocksa ndjda med sittet att arbeta och
hoppades det skulle forbéttra situationen for anhoérigvardare 1 framtiden.

“Det dr ett jdttebra [sdtt att arbeta] och det hdr dr ju nytt vad jag kan
forsta. Allting som kan oppna mojligheterna att utveckla bdttre vard dr
utomordentligt bra. Det hdr dr ju ett steg i den riktningen.” Manlig
anhdorigvéardare

Frageformulédr och stodplan kommenterades bade 1 positiva och 1 negativa
ordalag. Manga hade dock svérigheter att komma ihdg stodplanen. Detta
kan delvis bero pa att de var trotta nér denna skrevs i slutet av bedomningen.
Bristen pd kopior var ytterligare en forsvarande faktor. En annan orsak kan
vara att det var testbeddmningar och att mojligen bedéomarna sjdlva ocksa
fann dem svéra att genomfora.

De flesta mer specifika forslagen pa fordndringar kom fran grupp ett och
tvd. Upplevda svarigheter var att det var for ménga frigor, fragorna var i
vissa fall for vaga eller upprepande och att det ibland fanns problem med
svarsalternativen. Positiv respons berdrde framst de fragor i formulidren som
beskrevs som relevanta och klara. Flera papekade att de hade svérigheter att
vilja svarsalternativ da de upplevde dessa som motsédgelsefulla i forhallande
till vissa av fragorna. Ett exempel var ndr behovet redan var uppfyllt men
man dndad upplevde detta stdd som virdefullt. Forslag pd fordndringar av
svarsalternativen framfordes. Aven om forslagen skiljde sig at visar det pa
ett behov av att se Over svarsalternativen.

“Det enda jag tyckte var att det inte skulle vara firdiga svar. Dessa al-
ternativ till svar. Det skulle finnas en tom ruta ddr man kunde fylla i sin
egna asikt. For det passade inte alltid in och man satte inte riktigt rdtt
ddrfor.” Kvinnlig anhorigvérdare

Andra foreslagna fordndringar gillde frimst hopslagning av dverlappande
fragor for att dirigenom forkorta formuldret. Aven om inte alla kunde ge
specifika exempel fanns en allmén dsikt om att det var alltfor ménga liknan-
de fragor. Flera kommenterade ocksa att fragorna pd D-modulen, ”God kva-
litet pa varden”, pad manga sitt var sjilvklara och dérfor onddiga.

Uppfdljande fokusgrupper med personal

Testbedomarna frdn Goteborg och Ulricehamn samlades i en fokusgrupps-
diskussion medan personalen fran Harndsand berittade om sina erfarenheter
vid en videokonferens. Alla hade utfort fem testbedomningar var, dock del-
vis pa olika sétt géllande urval och genomforande.

Sammanfattningsvis kan man siga att majoriteten till storsta delen var po-
sitiva dven om ndgra hade upplevt problem med bl.a. svarsalternativ och
avsnittet “stodplan”. All personal var Gverens om att frigorna i frageformu-
liren gett ett djupt och bra samtal om anhdrigvardarens situation. Aven for
personal som tidigare kdnde anhorigvardaren kom nya aspekter fram genom
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frdgorna. Fragorna upplevdes som relevanta genom att de fick anhorigvar-
darna att fritt tala om sin situation.

“Ja det goda samtalet som har blivit. Det har blivit ett fint samtal, ett
djupt samtal och man har fitt en vildig bredd pd personen. Aven om
man kdnde den innan sa har det blivit dnda mer for da har man liksom
ndr man har gatt igenom de hdr fragorna sa har det funnits en berdittel-
se runt vaildigt manga frdagor kan man sdga.” Testpersonal

Aven stédplanen kommenterades i positiva ordalag av majoriteten av perso-
nalen. Genom att gora teman och dverfora dessa till stddplanen blev beho-
ven tydligare och man kunde littare komma 6verens om stod och hjélp.

“Den hdr stodplanen tycker jag var jdttebra. Dels att man kan sdtta
ihop flera liknande fragor kdndes bra. Det kinns som att det blev 6ver-
komligt dd for annars blir det sa gigantiskt stort. Men ndr man kan fora
ihop dem sdhdr sd kan man greppa det.” Testpersonal

Andra positiva erfarenheter var att man genom att skicka ut formuldren i
forvig gett anhorigvardaren en chans att forbereda sig. Vissa anhorigvéardare
hade funnit det spinnande att tinka pa sin egen livskvalitet, ndgot som tidi-
gare varit otankbart. Infor framtiden gavs rad om att endast 1ita ett fatal per-
soner utfora bedomningarna, att anvinda materialet som bas men plocka
utifran vérdarens individuella situation och den vérdades sjukdom samt att
anvénda sig av olika fall vid personalutbildning.

Personalen framforde 6nskemal om att instrumentet kortades ner di de
upplevde att det innehdll for manga fragor. Lang tid for genomgéng innebar
att man trottade ut anhorigvardaren alltfor mycket.

“De blev uttrottade for att det var ett sd stort material. Och dndd var
de forberedda pa tvd timmar, men det blev for mycket. De orkade inte
det sista. Ar det dnnu mer frdgade de. Och det kinde man ocksd att
koncentrationen blev inte densamma.”

En viss forvirring skapades genom att svarsalternativen inte alltid upplevdes
passa in pa situationen. Speciellt tydligt var detta nir anhorigvardaren hade
ett behov uppfyllt men @ndé upplevde stodet som vardefullt. Ett svarsalter-
nativ for “Icke aktuella behov” efterlystes av personal fran alla tre kommu-
nerna.

"Det saknar jag. Vi tog upp det. En kolumn for inte relevant eller inte
aktuellt. Alltsd den frdgan dr inte aktuell i mitt vardande. Det borde
funnits en extra kolumn.”

Aven D-formuliret, ”God kvalitet p4 varden” hade orsakat en del problem
ndr anhorigvdrdaren inte hade bistdnd frdn kommunen. Ofta besvarades
samtliga fragor med Mycket viktigt darfor att de var sa sjalvklara. Efter dis-
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kussion foreslogs att fragorna skulle finnas kvar men inte alltid tas upp be-
roende pa vardarens individuella situation.

Genomgang av anteckningar och ifyllda instrument

Genomgangen av testpersonalens anteckningar bekriftade att en god kon-
takt med vardaren och goda samtal var gemensamma upplevelser. De flesta
beskrev ocksa sin egen reaktion i positiva ordalag. Positiva reaktioner fran
vardarna var att f4 mojlighet att prata om sin situation. Mindre bra fungera-
de tidsaspekten, storande inslag frdn den vardade personen och problem
relaterade till fragor och svarsalternativ.

Genomgéng av instrument och “’stodplaner” gav en del extra information
utover vad som tidigare sagts. Det framkom att nistan samtliga anhdrigvar-
dare hade besvarat D-fragorna med Mycket viktigt. Forslag pa tillaggsfragor
hade skrivits till 1 de tomma rutorna, exempelvis 6nskemal om regelbunden
kontakt med vardcentral.

Nagra av bedomarna hade inte besvarat frigorna genom att kryssa i svars-
alternativen. Istéllet var kommentarer i och bredvid rutorna vanliga. Oftast
gillde kommentarerna fragor som inte upplevdes som relevanta, exempel
frdgor som berdrde arbetslivet. Ett svarsalternativ for ”Ej aktuellt” skulle
formodligen 16sa manga av de hér problemen. Néagra av frdgorna var ocksa
markerade med frdgetecken och kommer att diskuteras ytterliga av forsk-
ningsteamen.

Slutliga forslag pa @ndringar efter test
o Ligg till ett svarsalternativ for Ej aktuella situationer eller behov
e Ge utrymme for kommentarer bredvid svarsalternativen

o Forkorta instrumentet genom att sl ihop dverlappande fragor och/eller
gruppera dem under overgripande teman

e Vem som ir ansvarig for utférandet av den 6verenskomna hjilpen bor
finnas med pa stodplanen

o Ligg till en friga om den vardades diagnos/sjukdom

o Ligg till en fraga om att regelbunden kontakt med vardcentralen skulle
vara virdefull

o Utvirdera behovet av Frageformuldr D, Hjdlp och stdd med god kvalitet

De forslag till forandringar som redovisats ovan har atgérdats i det instru-
ment som medfoljer rapporten. Efter att dessa fordndringar var gjorda sén-
des hela COAT-materialet ut till de anhorigvardare och personal som delta-
git 1 fokusgrupperna samt till personalen som genomforde pilottestningen.
Sex av personalen fran fokusgrupperna och fyra av de sju som genomforde
pilottesterna kommenterade materialet. Férutom mindre forslag till &ndring-
ar i svenskan sé tyckte de att de fordndringar som gjorts bidragit till att ma-
terialet avsevért hade forbattrats.
COAT-materialet ar fritt att anvinda efter registrering pa

www.aldrevast.hb.se
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Diskussion

Resultatet av testarbetet

Pilottesten visar att planeringsinstrumentet, COAT, kan underldtta for per-
sonalen att tillsammans med anhorigvardarna identifiera deras behov och
komma &verens om ldmpliga former av stod. Genomgangen av frdgorna
ledde till en djup och produktiv diskussion dir anhdrigvardarna kidnde sig
aktivt involverade och lyssnade till. Flera av dem som var med och testade
instrumentet uppgav att de fatt ny kunskap och en storre insikt i vardarens
situation trots att de ként dem under en léngre tid. I nagra fall beskrevs ock-
sd hur anhorigvardarna fatt en ny insikt om sin egen situation, vilket fick
dem att stilla fragor som de inte tidigare funderat pad. Man kan alltsd se att
samtalen ledde till ett utbyte mellan anhorigvardarna och vard- och om-
sorgspersonalen. Flera anhorigvdrdare 6nskade att detta samtal hade genom-
forts tidigare under deras véardarprocess. COAT-instrumentet kan ségas re-
presentera ett forsta steg mot ett nytt synsitt; mot ett arbete tillsammans
med anhorigvardare for att skapa former av stod som dr baserat pa anhorig-
vardarnas individuella behov.

Tid var en viktig aspekt som nimndes av den personal som provade in-
strumentet. De flesta beddmningarna tog ungefér tva timmar att genomfora,
ndgot som ocksa ofta trottade ut anhdrigvardarna. Men man kan fraga sig
om det inte dr vél anvind tid och kan spara in mycket tid och stress i ett se-
nare skede. Det kan alltsa ses som forebyggande av den krisorienterade véard
som idag tyvérr ofta &r den dominerande modellen (Hanson ef al, 1999).

Trots papekanden fran bade anhdrigvirdare och personal om att instru-
mentet innehdll alltfor manga fragor och dverlappande frdgor har fa konkre-
ta exempel ldmnats. Pilottestningen visar dock att svarsalternativen och ut-
formningen av frdgeformuldren orsakade problem och har darfor setts ver.

Slutsatser

Det dr vért att notera att det frin fOrsta borjan av projektet har varit ett
mycket positivt gensvar fran alla inblandade grupper. Flera kommuner har
visat stort intresse for att fi anvénda instrumentet. Detta kan mojligen speg-
la en mer allomfattande vilja att mota anhorigvardare och diskutera anhorig-
stdd 1 Sverige. Det kan vara borjan till ett nytt synsétt med fordndrade atti-
tyder till anhorigstod. Information och samtal med politiker och andra be-
slutsfattare skulle ytterligare kunna bidra till att skapa ett fordndringsvénligt
klimat.

Genom fokusgrupperna blev det tydligt att det idag finns skillnader mel-
lan anhorigstodet i de deltagande tre kommunerna. Detta skapade en viss
forvirring och oro bland anhoérigvdrdarna. Det pavisar vikten av att fortsétta
utvecklingen av instrumentet i olika kommuner for att se hur de mer langt-
giende effekterna av samarbetet med nya anhdrigvardare och kommunala
stodformer fungerar. Att anvinda COAT i det dagliga arbetet krdver bade
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kulturella fordndringar och foridndringar i séttet att arbeta. For att astad-
komma det dr adekvat utbildning och forberedelser nddviandiga. En mer
detaljerad manual och ett utbildningspaket for personalen kommer att utar-
betas under nésta fas i utvecklingen av COAT

Under projekttiden har ett stort antal ménniskor bidragit med sin tid och
delat med sig av sina erfarenheter. Olika asikter och perspektiv har végts in
for att skapa vad vi kénner &r ett instrument som &r mdjligt att anvénda i det
dagliga arbetet. Efter diskussion av de slutliga fordndringarna finns fortfa-
rande arbete kvar att utfora. Trots detta har mycket uppnétts under en be-
gransad tidsperiod. Forhoppningen &r att COAT skall kunna bidra till ut-
vecklingen av mer individualiserade stodformer for anhorigvardare.

Sammanfattningsvis kan vi se fyra omrdden for det framtida arbetet.

o Utvecklande av ett utbildningspaket for bedomare som arbetar 1 kom-
munerna.

e Information och samtal med politiker och andra beslutsfattare om bety-
delsen av att vidareutveckla anhorigstdod och former for att planera och
folja upp det.

e Vidareutveckling av COAT genom en ldngre periods testning och utvér-
dering i ndgra intresserade kommuner.

o Utveckling av ett kortare instrument for utvirdering av anhorigstod i
kommunerna.
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Inledning

Att varda en anhorig i hemmet kan pd ménga
sdtt vara givande men ibland ocksa svért och
pafrestande. Det dr dérfor viktigt att du som
vardar far stod och hjélp nér du behdver det.
Tidigare har varden och omsorgen oftast varit
riktad till de sjuka och handikappade perso-
nerna. Betydelsen av att dven stodja deras
anhorigvérdare har blivit alltmer tydlig. For
att kunna gora det pé ett bra sitt krivs att det
arbetet gors tillsammans mellan anhdrigvar-
dare och personal.

Att arbeta tillsammans — vad handlar det om?

For att vi skall kunna erbjuda dig, som vardare, hjdlp och stdd &r det viktigt
att vi tillsammans kartldgger vilka behov som du har och tillsammans plane-
rar utifrdn dessa. Det &r viktigt att du sjdlv ar aktiv i denna diskussion.

Syftet &r att utveckla en modell som fungerar bra for dig som vérdar en an-
horig och som ocksé hjélper varden och omsorgen och personalen att béttre
forsta dina behov. Genom att tillsammans diskutera vad som ar viktigt hop-
pas vi pa att:

e du sjilv lattare skall kunna se vilka behov du har
e tillsammans med dig kunna avgora vilken typ av hjilp och stdd som dr
mest vardefull for dig

e littare kunna erbjuda den sorts hjélp och stod som bist tillgodoser dina
behov.

Vad handlar kartlaggningen om?

Kartldggningen borjar med att vi tillsammans, under ett samtal, kommer
fram till vilka behov som du har. Under samtalet diskuterar vi dina behov av
hjélp och stdd inom fyra omraden, ndmligen:

e Att hjilpa dig att varda: Detta handlar om olika slags praktisk hjilp,
information eller rdd som kan underlétta for dig att vara anhdrigvardare.

e Att gora livet bittre for dig: Beror frdgor som kanske kan forbittra din
livskvalitet.

e Att gora livet béttre for din anhorige: Géller fragor som kanske kan
bidra till att forbéttra livskvaliteten for din anhdrige.

e Fa hjilp och stod med god kvalitet: Vill hjélpa dig att fundera pa vad
du forvantar dig av en god hjélp och stod.
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Det finns ett frdgeformuldr for varje omrade som du skall ha fatt tillsam-
mans med denna anvindarguide. Fragorna &r baserade pa vad anhdrigvarda-
re tidigare har sagt att de tycker ar vardefullt och anvidndbart. Det finns ock-
sa plats sa att du sjélv kan skriva kommentarer och ldgga till andra typer av
hjilp och stdd som inte redan finns med i formuléren. Till instrumentet hor
dven bakgrundsfragor som tagits ur ett annat frigeformuldr med namnet
COPE (Carers of Older People in Europe). Dessa fylls i samtidigt som de
ovriga frdgorna och ger information om din &lder, kon, hilsa, relation till
den vérdade, insatser frain kommunens sida och eget stod.

Du fér girna ga igenom fragorna och markera hur vérdefullt du tycker de
olika sakerna dr som finns omndmnda i frdgeformuléret. Du kan ga igenom
dem sjdlv eller tillsammans med nagon anhorig eller annan person som du
kénner fortroende for.

Vi ber dig att fundera dver varje pastaende och ange hur virdefull du tycker
att sddan hjalp skulle vara for dig eller din anhdrige. Det finns inga ritta
eller felaktiga svar pa fragorna. Utga helt ifran din egen situation och
dina behov!

Hur gir samtalet till?

Fore samtalet blir du kontaktad av ndgon som vil kénner till vilket stod och
hjilp som finns tillgéngligt i kommunen. Det kan vara ett anhérigombud, en
bistdndsbedomare eller sjukskoterska. Ni kommer verens om en tid och en
plats som passar dig.

Under sjdlva samtalet har ni en 6ppen diskussion om vad du kidnner och
tdnker om att varda din anhorige och om vilken typ av hjélp och stod som
du behdver. Det finns inget “riktigt” sétt att genomfora samtalet.

Du kanske foredrar att ga igenom frageformuldren punkt f6r punkt och dis-
kutera de frdgor som é&r viktiga for dig. Eller sd kan ni gé direkt pd de frdgor
som du tycker dr mest vardefulla for dig och din anhdrige. Huvudsaken ar
att du kénner att det fungerar bra for dig.

Under samtalet kommer ni ocksé att gora plan for vilken hjélp och stod som
du kan fa, inom respektive omrdde. Dar kan ni tillsammans komma 6verens
om:

vilken sort hjilp och stdd du behdver

nér och av vem hjélpen och stddet skall ges

vad som &dr mélet med hjilpen och stodet och hur ni vet om det fungerar
nér hjilpen och stodet skall f6ljas upp.
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Vad kan du forvinta dig av samtalet?

Du kan forvinta dig att:

samtalet genomfors pa en tid och en plats som passar dig

samtalet handlar om fragor som du tycker ar viktiga och att det finns
tillrackligt med tid att diskutera dem

du kan kénna att du ar helt delaktig i samtalet och att den dverenskomna
planen ger dig det stdd och hjélp som du behover

du fér en klar uppfattning om vilken sorts hjélp och stod som du kan
forvénta dig, vem som skall ge det till dig och nir

du efter samtalet vet vad som dr mélen med den hjilp och stod som du
far, nér dessa mél skall f6ljas upp och hur du vet om malen har uppnétts
du far ifyllda kopior av de ovan nimnda formuldren, som du kan behélla
du skall veta vem du kan kontakta och hur du kan kontakta dem om du
har fragor eller funderingar om den hjélp och stéd som du far.
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Inledning

Att varda en anhdrig i hemmet kan p4 ménga
sdtt vara givande men ibland ocksa svért och
pafrestande. Det dr dérfor viktigt att de som
vardar far stod och hjélp nér de behover det.
Tidigare har varden och omsorgen oftast varit
riktad till de sjuka och handikappade perso-
nerna. Betydelsen av att dven stodja deras
anhorigvardare har nu blivit alltmer tydlig.
For att kunna planera och ge stod pa basta
sdtt krédvs att det arbetet gors tillsammans
mellan anhorigvéardare och personal.

Att arbeta tillsammans — vad handlar det om?

For att vi skall kunna erbjuda anhorigvardare, hjalp och stod ér det viktigt
att tillsammans med den anhorige kartldgga vilka behov som de har och
tillsammans planera utifran det. Det &r viktigt att anhorigvéardaren sjdlv ar
aktiv 1 denna diskussion.

Syftet &r att utveckla en arbetsmodell som fungerar bra bade f6r personalen
och for dem som vardar en anhorig. En modell som hjilper personalen och
varden och omsorgen att bittre forstd anhorigvardares behov. Genom att
tillsammans med anhdrigvardare diskutera vad som ér viktigt for dem hop-
pas vi pa att:

® de sjdlva och personalen léttare skall kunna se vilka behov de har

® anhdrigvardarna tillsammans med personalen ska kunna bestimma vil-
ken typ av hjilp och stéd som dr mest véirdefull f6r dem

e littare kunna erbjuda anhorigvéardare den sorts hjélp och stod som bést
tillgodoser deras behov

Anvandning i det dagliga arbetet

I det foljande ges forslag pd hur instrumentet och underlaget for stodplanen
kan anvéndas i det dagliga arbetet att stodja anhorigvardare.

Identifiering av anhérigvdrdare

Nér en anhorigvardare identifierats av personalen kommer de tillsammans
overens om en tid ndr de kan tréffas for att ga igenom anhdrigvardarens si-
tuation och planera for eventuellt stodd. Anhorigvardaren ges mdjlighet att
sjalv vélja var motet skall ske, i det egna hemmet eller hos den personal som
traffar den anhorige.
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Brev till anhorigvirdaren

Som en forberedelse for denna traff skickar kommunen ut ett brev med
COAT-frageformulédren och anvandarguiden till anhorigvardaren med in-
formation om att hon/han kan bdrja fylla 1 frageformuléren sjdlv eller véinta
till sjdlva bedomningen. Det ger anhorigvardarna mojlighet att, om de vill,
borja tdnka pa frdgorna och att tala med den vardade eller andra anhdriga
eller vénner.

Mote mellan anhérigvardare och personal

Vid triffen mellan anhorigvéardaren och personalen gar de tillsammans ige-
nom och samtalar kring samtliga fragor 1 formuldren. Darefter uppréttar de
tillsammans en personlig stodplan. Denna grundar sig pa prioriteringar av
frigorna 1 frageformuléret, alltsa vad som é&r viktigast for anhorigvardaren
att fa hjélp med. Anhorigvéardaren fir en kopia pa de ifyllda frageformuliren
och stodplanen. Det gor det mdjligt for anhorigvardaren att i efterhand ga
igenom vad som sagts och beslutats.

Uppfoljning

Stodet/hjalpen f6ljs upp var sjitte ménad eller ndr anhorigvardaren och per-
sonalen tillsammans beslutat att det skall ske. Uppfoljning genomfors ocksa
om situationen av ndgon anledning forandras.

Fullstindig genomgdng av anhérigvardarens behov och upprittande av
ny stodplan

En gang om &ret gors en ny fullstindig bedomning. Fokus dr da p4 om anho-
rigvardaren kénner att behoven blivit tillfredsstillda, hur kvaliteten pa stodet
har varit, kartliggning av de aktuella behoven och planering framat.

Vad handlar kartliggningen om?

Kartldggningen borjar med att anhdrigvardaren och personalen tillsammans,
under ett samtal, kommer fram till vilka behov som den anhorige har. Under
samtalet diskuteras behoven av hjdlp och stod inom fyra omriden, namli-
gen:

e Att hjilpa dig att varda: Detta handlar om olika slags praktisk hjilp,
information eller rdd som kan underlitta for anhorigvardaren att kunna
varda.

e Att gora livet béttre for dig: Beror frdgor som kanske kan forbéttra
anhorigvérdarens livskvalitet.

e Att gora livet biittre for din anhorige: Giller fragor som kanske kan
bidra till att forbattra livskvaliteten for den vardade.

e Fa hjilp och stod med god kvalitet: Syftar till att hjalpa anhorigvar-
daren att fundera pd vad han/hon f6rvéntar sig av en god hjélp och stod.
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Det finns ett frigeformuldr for varje omrade som anhdrigvardare skall ha
fatt tillsammans med en anvéndarguide. Fragorna ar baserade pd vad anho-
rigvardare tidigare har sagt att de tycker &r vardefullt och anvindbart. Det
finns ocksé plats sé att de sjdlva eller personalen kan skriva kommentarer
och ldgga till andra typer av hjilp och stdd som inte redan finns med i for-
muléren. Till instrumentet hor 4ven bakgrundsfrdgor som tagits ur ett annat
frageformuldr, COPE (Carers of Older People in Europe). Dessa fylls i sam-
tidigt och ger beddmaren information angdende anhdrigvardarens élder,
kon, deras upplevda hilsa, relation till den vardade, eventuella insatser fran
kommunens sida och eget stod.

Uppmana anhdrigvéardarna att sjdlva ga igenom frdgorna och markera hur
vérdefullt de tycker de olika sakerna dr som finns omndmnda i frageformu-
laret. De kan ga igenom dem sjélva eller tillsammans med ndgon anhorig
eller annan person som de kidnner fortroende for.

Be anhorigvardarna att fundera dver varje fraga och ange hur vérdefull de
tycker att sddan hjilp skulle vara f6r dem eller deras anhorige. Beritta for
anhdérigvardarna att det finns inga ritta eller felaktiga svar pa fragor-
na. Uppmana dem att helt och héllet utgé ifréin sin egen situation och
behov!

Hur gar samtalet till?

Fore samtalet kontaktar du den anhdrigvardare det géller. Tillsammans
kommer ni 6verens om en tid och en plats som passar er bada. Under sjidlva
samtalet har ni en 6ppen diskussion om vad den anhorige kidnner och tanker
om att varda sin anhorige och om vilken typ av hjilp och stod som de beho-
ver.

Det finns inget “riktigt” sdtt att genomfora samtalet. Lat anhorigvardarna
vélja om de vill gd igenom frageformuléren punkt for punkt och diskutera
de fragor som &r viktiga for dem. Eller om de vill ga direkt till de fragor som
de tycker dr mest virdefulla for dem och deras anhorige. Huvudsaken ér att
de kénner att det fungerar bra for dem.

Under samtalet gor ni ocksé en plan for vilken hjalp och stod som de kan fa.
Det ni tillsammans behover komma &verens om ér:

vilken sort hjdlp och stéd anhdrigvardaren behdver

nér och av vem hjélpen och stddet skall ges

vad som &dr mélet med hjilpen och stodet och hur ni vet om det fungerar
nér hjilpen och stodet skall foljas upp.
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Vad kan anhorigvardaren forvinta sig av samtalet?

Anhorigvardaren kan forvénta sig att:

samtalet genomfors pé en tid och en plats som passar honom/henne
samtalet handlar om fragor som han/hon tycker ar viktiga och att det
finns tillrackligt med tid att diskutera dem

han/hon kan kénna att sig helt delaktig i samtalet och att den Gverens-
komna planen ger honom/henne det stod och hjdlp som han/hon behover
han/hon fér en klar uppfattning om vilken sorts hjélp och stod som han/
hon kan forvinta dig, vem som skall ge det och nér

han/hon efter samtalet vet vad som dr malen med den hjilp och stdéd som
han/hon fér, nér dessa mal skall vara uppfyllda och hur ni vet om milen
har uppnétts

han/hon fér ifyllda kopior av de ovan ndmnda formulédren, som han/hon
kan behalla

han/hon vet vem de ska kontakta och hur de kan kontakta den personen
om de har fragor eller funderingar om den hjilp och stod som de far.
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O)’ Siuhirad .93.. Socialstyrelsen

Carers Outcome Agreement Tool (COAT) - instrument

GALLER DIG SOM VARDAR/STODJER

NAMNO?. e PERSONNUMMER?....ooieeeieeeeeeeeeeeeeeee
Hur anser Du att Din allménna héalsa ar?

Mycket bra ] Bra [ Ganska bra [
Dalig N Mycket dalig N

Vilken relation har Du till personen du stodjer/vardar?

Make/maka/partner H Syskon H
Barn [] Svirson/svirdotter []
Annan slikting H Vin/granne H
Ditt kon?
Man [] Kvinna []
Din sysselséttning?
Heltidsarbete [] Deltidsarbete []
Pensionir [] Arbetslos []
Studerande heltid L]

Var bor du 1 relation till personen du stodjer/vardar?

[ samma hushéill

I olika hushall men 1 samma hus
Pé gangavstind

Inom 10 min korvdg med bil/buss

Inom 30 min korvdg med bil/buss

N O B

Inom 1 tim koérviag med bil/buss

Over 1 tim kérvig med bil/buss [l

Fran COPE Index Svensk version 2001, B. Oberg & B. Krevers, Hilsouniversitetet i Linkdping
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Carers Outcome Agreement Tool (COAT) - instrument

Vilka behov av hjilp och stod har din anhorige/nérstdende?

ende?

Fér din anhorige/nirstdende ndgon vard och omsorg fran kommunen eller hilso- och sjuk-
vérden?

Ar det ndgra andra som ger dig eller din anhorige/nérstiende hjilp eller stod (t.ex. familje-
medlemmar, grannar eller frivilligorganisationer)?

2 FAR ANVANDAS EFTER REGISTRERING PA www.aldrevast.hb.se
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Carers Outcome Agreement Tool (COAT) - instrument

A. HJALPA DIG ATT VARDA

Nedan finns en lista pa olika former av hjélp och stod som en del anhoérigvardare tycker ar vardefulla. For
varje form av hjélp, fyll 1 hur vardefull den skulle vara for dig, genom att markera med X i den ruta som

géller for dig.

Det skulle
vara
MYCKET
virdefullt
for mig

Det skulle
vara
GANSKA
virdefullt
for mig

Det skulle
INTE
vara
virdefullt
for mig

Det ar
inte
relevant
i min
vardar-
situation

Att fa mer information om:

1. min anhorigas/narstaendes
sjukdom och behandling

2. vilken sorts hjdlp och stod som
finns tillgdngligt och hur jag bar mig
at for att fa det

3. de ekonomiska former av stod
som finns och hur jag bir mig &t for
att fa dem

4. att anpassa hemmet s att det blir
mer lampligt for att varda 1

5. vem jag kan kontakta 1 akuta
situationer

KOmMMENtATCI/AIIAGE: .o

FAR ANVANDAS EFTER REGISTRERING PA www.aldrevast.hb.se
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Carers Outcome Agreement Tool (COAT) - instrument

A. HJALPA DIG ATT VARDA (FORTS.)

Nedan finns en lista pé olika former av hjilp och stéd som en del anhérigvardare tycker ar vardefulla. For
varje form av hjilp, fyll i hur virdefull den skulle vara for dig, genom att markera med X i den ruta som

overensstimmer.

Det skulle | Det skulle | Det skulle | Det ar
vara vara INTE inte
MYCKET | GANSKA | vara relevant
vardefullt | vardefullt | virdefullt | i min
for mig for mig for mig vardar-
situation

Att fa hjalp att tala 6ppet:

6. med min anhorige/

narstdende om vardsituationen

7. med min familj om min

vardsituation

8. med min arbetsgivare om min

vardsituation

9. om alternativ till att virda hemma

10. om hur jag upplever min

vardsituation

11. med andra anhorigvirdare om

min vardsituation

Kommentarer/tilldgg:
4 FAR ANVANDAS EFTER REGISTRERING PA www.aldrevast.hb.se
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Carers Outcome Agreement Tool (COAT) - instrument

A. HJALPA DIG ATT VARDA (FORTS.)

Nedan finns en lista pé olika former av hjilp och stéd som en del anhorigvardare tycker ar vardefulla. For
varje form av hjilp, fyll i hur virdefull den skulle vara for dig, genom att markera med X i den ruta som

giller for dig.
Det skulle | Det skulle | Det skulle | Det ir
vara vara INTE inte
MYCKET | GANSKA | vara relevant
vardefullt | virdefullt | virdefullt i min
for mig for mig for mig vardar-
situation
Att f4 mer hjélp:
12. med de fysiska/praktiska
aspekterna av vardandet
13. med att minska den stress som
jag upplever
14. frdn min familj
15. att lara mig de fardigheter jag
behover for att varda
Kommentarer/tillagg:
FAR ANVANDAS EFTER REGISTRERING PA www.aldrevast.hb.se 5
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Carers Outcome Agreement Tool (COAT) - instrument

B. GORA LIVET BATTRE FOR DIG

Nedan finns en lista pa saker som en del anhorigvardare tycker gor livet béttre for dem. For varje pastaende;
fyll 1 om det skulle gora livet battre for dig, genom att markera med X i den ruta som verensstimmer.

Det skulle
gora livet
MYCKET
bittre for
mig

Det skulle
gora livet
LITE
bittre for
mig

Det skulle
INTE
gora livet
bittre for
mig

Det ar
inte
relevant
i min
vardar-
situation

For mig att:

1. ha mer tid f6r mig sjalv

2. kunna tillbringa mer tid med min
familj

3. ha ett socialt liv utanfor vardandet

4. kunna 4 en natts god sOmn

5. kunna fa ett avbrott eller ta
semester

6. kunna slappna av och inte oroa
mig for min anhorige/nérstiende

7. kunna fortsatta ha glddje av mina
hobbies och intressen

8. kunna fortséatta arbeta

9. kunna gora trevliga saker
tillsammans med min anhorige/
nirstdende

10. min anhorige/nirstdende visar
att han/hon uppskattar mitt vardande

11. min familj visar att de uppskattar
mitt vdrdande

6 FAR ANVANDAS EFTER REGISTRERING PA www.aldrevast.hb.se
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B. GORA LIVET BATTRE FOR DIG (FORTS.)

Kommentarer/tilIAGE: .........ooeiiiiiee et
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Aldlre Viist
Sjuhdrad

C
J).'Z. Socialstyrelsen

Carers Outcome Agreement Tool (COAT) - instrument

C. GORA LIVET BATTRE FOR DIN ANHORIGE/NARSTAENDE

Nedan finns en lista pa saker som en del anhdrigvardare tycker gor livet béttre for deras anhdrige/nérstaende.
For varje pastdende; fyll i om det skulle gora livet bittre for din anhorige/nérstdende, genom att markera

med X i den ruta som Overensstimmer.

Det skulle
gora livet
MYCKET
battre

for min
anhorige/
nirstaende

Det skulle
gora livet
LITE
battre

for min
anhorige/
nirstaende

Det skulle
INTE gora
livet bittre
for min
anhorige/
nirstaende

Det ar inte
relevant
for min
anhorige/
nirstaende

For min anhorige/
narstaende att:

1. ha mer kontakt med sin familj

2. ha mer kontakt med sina
vanner

3. fa stimulans och utmaningar

4. fortfarande kanna sig
uppskattad som person

5. fortsdtta ha glddje av sina
hobbies och intressen

6. vara fri frdn smaérta och obehag

7. kdnna sig hel och ren

8. kunna fortséatta bo kvar hemma

9. ha nagon forstaende att prata
med

FAR ANVANDAS EFTER REGISTRERING PA www.aldrevast.hb.se

© Hanson E, Nolan J, Magnusson L, Sennemark E, Johansson L, Nolan M.




> Aldre Viist C .
¢y itczvast .93.. Socialstyrelsen

Carers Outcome Agreement Tool (COAT) - instrument

C. GORA LIVET BATTRE FOR DIN ANHORIGE/NARSTAENDE

(FORTS.)
KOMMENEATSI/TIIAZE: ..
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Aldlre Viist
Sjuhdrad

C
J).'Z. Socialstyrelsen

Carers Outcome Agreement Tool (COAT) - instrument

D. FA HJALP OCH STOD MED GOD KVALITET

Det ér viktigt for anhorigvardare att all hjéalp och stod som de far dr av god kvalitet. Nedan finns en lista
over saker som andra anhdrigvardare har sagt ar viktiga for dem. For varje pastaende; markera med ett X i
den ruta som overensstimmer hur viktigt det ér for dig.

Det ar
MYCKET
viktigt for
mig

Det ar
GANSKA
viktigt for
mig

Det ar
INTE
viktigt for
mig

Det ar
inte
relevant
i min
vardar-
situation

Att de som ger hjalp:

1. bemoter min anhorige/nirstdende
med vérdighet och respekt

2. bemoter mig med vardighet och
respekt

3. lér kdnna och bryr sig om min
anhorige/nédrstdende som person

4. varderar min kunskap och expertis

5. har de rétta kunskaperna och
fardigheterna

Kommentarer/tillagg:
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Aldre viist
Sjuhdrad

C
.93.. Socialstyrelsen

Carers Outcome Agreement Tool (COAT) - instrument

D. FA HJALP OCH STOD MED GOD KVALITET (FORTS.)

Det ar viktigt for anhorigvardare att all hjilp och stod som de fir dr av god kvalitet. Nedan finns en lista
over saker som andra anhdrigvardare har sagt dr viktiga for dem. For varje pastdende; markera med ett X i
den ruta som overensstimmer hur viktigt det dr for dig.

Det ar
MYCKET
viktigt for
mig

Det ar
GANSKA
viktigt for
mig

Det ar
INTE
viktigt for
mig

Det ar
inte
relevant
i min
vardar-
situation

Att hjalpen som vi fér:

6. kommer pa overenskommen tid

7. passar in 1 véra rutiner och vart
satt att gora saker och ting

8. ges av minniskor som vi kidnner
och har fortroende for

9. ger god valuta for pengarna

10. fokuserar pa bdde mina och min
anhorige/nérstdendes behov

11. beslutas efter diskussion med
mig och min anhdrige/nérstdende

KOmMMENtAT@I/tIIAGE: .o
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