Nationellt
kompetenscentrum

Anhériga

Sammanstallning traff 5

Bakgrund

Under traff fyra diskuterade de lokala natverken utvecklingsbehov av skilda slag. Manga
tankar och idéer presenterades om hur stddet till anhoriga skall kunna utvecklas. Ett led i
utvecklingsarbetet ar att folja upp och utvardera for att sakerstélla att de uppsatta malen &r
nadda och att anhorigstodet har en god kvalitet. Fragan ar bara vad god kvalitet &r for nagot.

Fragor

- Vad ar god kvalitet i stodet av anhdriga sett i ett anhorigperspektiv, i ett personalperspektiv
och i ett organisationsperspektiv? Skiljer det sig at?

- Pa vilka satt kan kvaliteten i stodet sékerstallas?

Fraga 1: Vad ar god kvalitet i stodet av anhoriga sett i ett
anhdrigperspektiv, i ett personalperspektiv och i ett
organisationsperspektiv? Skiljer det sig at?

Vad som ar god kvalitet maste konkretiseras och endast anhdriga kan tala om vad de menar
med god kvalitet, framfors i ett lokalt natverk. Nedan aterfinns tva beskrivningar i lite mer
allménna termer av vad god kvalitet &r i stddet av anhoriga.

Kvalitet &r avhangigt den enskildes behov, vi uppfattar kvalitet olika. Kvalitet &r att
anhorigstodet ar individanpassat och innefattar bade harda och mjuka varden.

Kvalitet fér mig ar en upplevelse som jag har, det gar inte att satta fingret pa. Det kanns bra
i min kropp nar allting fungerar for min narstadende — jag vill inte behdva oroa mig - det ar
kvalitet for mig.”

En skillnad mellan dessa bada exempel &r att det forsta mer sétter den anhorige i fokus medan
en anhorig i det andra exemplet utgar fran sin narstaendes situation. Som en rod trad i de
lokala natverkens diskussioner gar forhallandet att det &r svart att sarskilja den anhoriges
behov fran den narstaendes. En annan anhdrig sager:

Kvalitet &r nar det ar bra for mig och min narstadende. Jag menar nar bade jag och min
narstaende har fatt gehor for de behov som vi har, sa tycker jag att jag kan uppleva kvalitet™.

Det ges i minnesanteckningarna valdigt manga exempel pa vad som &r god kvalitet. Mycket
vanligt anvénda ord i sammanhanget ar trygghet, kontinuitet och information.

Tryggheten kan handla om att kdnna ett lugn i sig sjalv som anhdérig och att erfara trygghet for
den person som tas omhand n&r man lamnar exempelvis till avlésning eller sarskilt boende.
Rent konkret kan det handla om att det skall finnas van personal (inte enbart vikarier),



tillrackligt mycket personal, lamplig personal, att fa tiden man bestamt, att fa hjalp nar man
behdver det, att kunna lita pa folk, sekretess, klar information om granserna mellan anhorigas
ansvar och boendets, att inte blanda pigga personer med alltfor sjuka eller doende personer pa
vaxelvard, att kontaktmannaskapet fungerar, att personalen kanner till den nérstaendes
levnadsberdattelse (detaljer kan vara viktiga) och att det finns skyddsnat ndr man behéver hjalp
akut.

En anhorig berattar om en akut situation da hon var tvungen att lamna stan” och sin mamma.
Mamman fick en akutplats meddetsamma: Bistandshandlaggaren ringde upp och sa att det
finns en akutplats dit din mamma ar valkommen. Ring bara sa ordnar vi det for henne, nar
som helst. Att fa hjalp vid akuta situationer utan att bli ifragasatt, det ar kvalitet.”

Fran personalhall laggs ocksa till att arbetsmiljon maste vara bra.

Nér det galler kontinuitet &r det vésentligt att det & samma personal som avldser i hemmet.
Att veta vem som kommer ar en trygghet bade for den anhdrige som den narstaende. En
kommentar till detta utifran ett organisationsperspektiv ar att det ar en ambition att ha samma
personal, men att det inte alltid gar att genomfora praktiskt. Det ar bra om det inte ar alltfor
manga personer inkopplade pa att hjalpa den narstaende. En annan dimension av kontinuiteten
ar att erbjudas majlighet att kunna behalla sin gamla livsstil och kontakten med gamla
natverk. Att fa hjalp att tillsammans med sin narstaende besoka sitt sommarnoje och att fa
avlésning pa kvallar for att kunna traffa gamla vanner ar exempel pa detta.

Att ha tillgang till korrekt information och kunskap namns ocksa som kvalitetsdimensioner.
Att veta vart man kan vanda sig for att fa rad och stod, att informationen distribueras pa ett
satt sa att den nar fram (ej i samband med annan reklam), att bli slussad till ratt person och att
fa kunskap om specifika sjukdomar namns som centralt. | nagot natverk efterlyses en "bibel”
dar det framgar hur anhdriga kan fa stod. Anhdérigas riksforbunds anhérighandbok skulle
kunna anvandas som grund, men anpassas till den enskilda kommunen.

Ur ett organisationsperspektiv framfors att det ar av vikt att det finns tydlig information om
mal och utbud och att det klargors vad anhériga kan forvanta. | manga kommuner pagar
arbetet med att ta fram l&ttlasta broschyrer. Det galler &ven att balansera
informationsspridningen eftersom for mycket information pa en gang inte heller &r av godo.

Ett annat centralt tema ror det som skulle kunna kallas for ett anhorigfokus eller en
anhdrigvanlig omsorg dar bemétandefragor ar centrala. Ett anhdrigperspektiv skall
genomsyra hela verksamheten, fran vaxel till chef. Den svagaste lanken gor att kedjan brister.
Ett positivt anhorigfokus ar en attityd som sprids fran politiker till ledande tjansteman till
personal. Ett gott bemdotande innebdr att jag som anhorig k&nner mig sedd och ’blir
behandlad som en riktig manniska™. Att ha nagon att prata med framfors som ett viktigt
kvalitetskriterium. Fran organisations- och personalhall framfors ocksa att det ar viktigt att
visa respekt, att lyssna och att ha en kontinuerlig dialog. Hinder som framférs mot detta ar
bristen pa tid: "Att ge tid, det ar en lyxvara idag. Att fa tid till att lyssna, prata och félja upp,
att traffas regelbundet, att kunna tillgodogora de énskemal som finns, att det finns pa
individniva.”. Fran personalhall namns ocksa det viktiga att samverkan mellan olika
yrkesgrupper fungerar och samordningen av vard och omsorg. Detta borde enligt en
diskussionsgrupp vara ett staende amne pa verksamhetsmaéten. All personal borde ocksa ha
ké&nnedom om befintligt anhorigstdd och kunna informera om detta. Som kvalitetsdimensioner
namner personalen utbildning, empatisk formaga och att vara goda lyssnare. Det &r viktigt att
anhorigas situation uppmérksammas i tidigt skede och dven lakare bér kunna se anhoérigas



behov av stod. Ett konkret exempel pa vad det kan innebéra att vara sedd av personalen
framfors av en anhorig: “’Forst nar personalen papekade vikten av att jag behdvde avlastning
insag jag att jag var i behov av det.”” Ibland kan anhdriga behéva bli “papuffade” av
personalen: Det ar viktigt med personer som vagar tala om for oss anhoriga att det ar viktigt
med obekvama beslut for att jag som anhorig ska orka med, fattar inte jag besluten, ja da blir
de inte fattade.”

Sjalvklart galler ocksa att ett positivt bemotande mot den narstaende &r en viktig
kvalitetsdimension for anhdriga. Kommunikationen framfors som central och det viktiga att
inte tala 6ver huvudet pa den narstaende. Fungerande hjalpmedel och att den narstaende har
rena klader och &r frasch, ndmns ocksa.

Delaktighet och sjalvbestammande ar andra honndrsord och rattigheter som det galler att
bevaka. Att sjalv fa valja hur avldsningstimmarna anvands &r ett exempel samt sjalvbokning
for vaxelvard. 1 en dialog mellan en anhdrig och en bistandshandlaggare framkommer att man
ar oense om vad som dr att betrakta som anhdrigstod. Den anhdérige ville ha en avldsare med
sig pa en gemensam utflykt tillsammans med den narstaende for att slippa hela ansvaret sjalv.
Det var inte sjalvklart for bistandshandlaggaren att detta var att betrakta som anhérigstod.
Fran ett anhorigstod som organisation framfors ocksa tanken pa att det maste klargoras vad
som &r att rdkna som anhorigstod. Som exempel ndmns att mycket av den egna verksamheten
kommit att kretsa kring efterlevandestdd. Detta ar viktigt, men mer utrymme kanske maste
ges till 6vriga kategorier av anhoriga.

Att som anhorig kunna vara delaktig pa séarskilda boendet och att anhérigas erfarenheter och
kunskap tas tillvara i samband med ankomstsamtal och genomférandeplaner &r en sjalvklarhet
enligt en chefsperson i ett natverk. En anhdrig patalar det till synes sjalvklara, behovet av att
bli raknad med. Som makar/makor/partners har man kanske levt tillsammans manga ar och ar
fortfarande gifta. Bade anhorigstodet som omvardnaden om den narstaende maste vara
flexibelt, inte for inrutat, lattillgangligt och majligt att paverka.

Ensamheten kan vara svar. Att traffa andra i samma situation lyfts fram som centralt liksom
mdjligheten att uppleva gemenskap tillsammans med andra. Anhdérigcirklar kan vara ett sétt
att uppna detta. Ett konkret forslag som kombinerar den anhériges och den narstaendes olika
behov ar att erbjuda nagon form av traning eller behandling for den narstdende samtidigt som
den anhdrige kan traffa andra anhoriga. Det finns ocksa ett behov av aktiviteter som den
anhorige och den narstaende kan bevista tillsammans.

Boende i allmanhet och olika boendeformer diskuteras ocksa i flera natverk. Mojligheten att
kunna bo tillsammans framférdes som viktigt av flera anhoriga: "En lagenhet dar vi kan bo
tillsammans och fa den hjalpen vi behéver. Att fa hjalpen nar vi behover den. Det &r kvalitet
for mig". Fran organisationshall framfors att det &r en ekonomisk fraga, men att det finns
exempel pa nar det har gatt bra att ordna och att den anhorige, den friska, har fatt bo kvar efter
det att den sjuke dott. Ett problem kan vara att lagenheterna ofta ar for sma. Viktigt att tanka
pa nar nya boende byggs, trygghetsboenden, ar att de har mdjlighet till flexibel planlésning sa
att de latt kan anpassas till olika slags boendebehov. Seniorboenden bér finnas i bade tatort
och pa glesbygd. Det skall vara nara till service och till socialt ssmmanhang. En anhorig
sager: "Finns inte grunden att du bor bra och far det sociala tillgodosett spelar resten ingen
roll." En annan anhorig papekar att kvalitet ar att kunna leva som tidigare, men pa sarskilt
boende.



En sjuk narstaende ger 6kade kostnader och den anhdrige skulle kunna fa ekonomisk
kompensation for detta. Idéer som aterfinns i diskussioner ar gratis parkeringskort,
subventionerad fotvard, massage, stresshanteringskurser, spavistelse m.m. I Linkopings
kommun kan anhdriga anséka om individuellt anhorigstod pa 3.000 kr/ar om den anhdrige har
hushallsgemenskap med en person med omfattande omvardnadsbehov d.v.s. har behov av
dagligt stod, personen bor i det egna hemmet, men kan ha insatser fran hemtjanst, véaxelvard
och/eller dagvard och personen &r éver 65. En annan ekonomisk aspekt som tas upp &r att
anhoriga vill veta vad olika insatser kostar. Fran organisationens perspektiv framfors att det ar
svart att ange detta i ett tidigt skede eftersom kostnaden baseras pa inkomsten och berakningar
maste goras innan besked kan ges. Likasa onskas specificeringar pa rakningen sa att anhoriga
kan se vad de olika insatserna kostar och hjalp med att fylla i inkomstblanketter.

Pa flera sétt lyfts ocksa rattvise- eller likabehandlingsfragor fram i en del diskussioner. Det
kan rada olika regler pa olika boenden, och bestallar-/utforarmodellen kan medféra att olika
boenden tolkar avtalen pa olika satt. Anhoriga uppfattar att varden har olika kvalitet. | nagot
samtal framfors att den palliativa varden ar mer “anhdrigvanlig” an annan omvardnad. | en
annan kommun fortydligas att bade de som bedriver verksamhet pa entreprenad samt
kommunen har skyldighet att bedriva uppsdkande verksamhet och férebyggande arbete.
Anhorigas sjalvklara rattigheter betonas som en viktig kvalitetsaspekt. En anhérig papekar:
’Jag ska inte behova sitta och vara tacksam dver mina rattigheter”. Det framfors i ett natverk
att organisationen tar for givet att anhoriga skall arbeta med den narstdende. Anda 4r den
narstaende i fokus i vardplaneringar. En atgard kan vara att infora servicegarantier pa alla
omraden.

Anhorigstodet bor ocksa utvecklas till att rikta in sig pa olika grupper. Foraldrar till
funktionshindrade barn kan vara en sadan grupp och ett forslag pa insats for dem &r
caféverksamhet for foraldrarna pa kvallstid. En foralder till ett funktionshindrat barn sager
féljande om vad kvalitet &r:

’Jag har det bra nar det fungerar som det ska enligt pappret (med assistenter, korttids, m.m.),
men hur ofta gor det, det? Assistenten ar sjuk, vikarien ar sjuk, det funktionshindrade barnet
ar sjukt och far da inte vara pa korttids.”

Det forekommer i minnesanteckningarna fran de olika natverken att nagra grupper har stallt
fragan om uppfattningen av vad som ar god kvalitet skiljer sig at mellan organisation,
personal och anhoriga. Nar svaret pa fragan redovisas konkret ar kontentan att det rader
samsyn om vad som &r god kvalitet. Vad som dock ar tydligt i flera fall i redovisningarna ar
att anhoriga har angivit dnskemal och framfért vad som ar viktigt och att organisationens
representanter har gatt in och forklarat varfor det inte gar att géra sa som anhoriga onskar eller
beskrivit omstandigheter for att anhoriga skall forsta vad som ar mojligt. Fragan stalls ocksa i
ett natverk om det &r organisationen som skall anpassa sig efter anhdrigas behov och
onskemal eller det omvénda.

Fraga 2: Pa vilka sétt kan kvaliteten i stodet sakerstallas?

Under denna fragestallning verkar det enligt minnesanteckningarna, ha varit latt for
natverksdeltagarna att aterkomma till temat om vad god kvalitet &r. Nagra direkta kopplingar
mellan specifika exempel pa vad god kvalitet ar och hur just dessa dimensioner kan
sdkerstallas, presenterades inte.



For att kunna utvardera och bedéma kvaliteten maste det finnas nagot att utga fran som
definierar vad kvalitet ar. Olika nivaer/perspektiv maste ha sina egna kvalitetsmal och de
maste foljas upp var och ett for sig och kanske pa olika satt. Faststallda mal behovs. |
utvarderingar kan fragorna stallas: Har man natt malen? Om inte, varfor? Vad kan forandras?
Pa organisationsniva kanske strategier och handlinsplaner med malbeskrivningar maste tas
fram for att de senare skall kunna foljas upp. For enskilda anhériga kan planer géras upp med
mal och delmal som sedan utvarderas. Det dr ocksa viktigt att ta reda pa vad anhoriga
upplever som god kvalitet och vad anhériga behéver: ”Vad ar viktigast fér mig som anhorig
att fa hjalp med”. 1 nagot natverk kommenteras ocksa att det ar viktigt med kontinuerliga
uppféljningar. Det ar inte nagot som gors en gang for alla.

Enkater omnamns i sa gott som samtliga natverk. | flera kommuner genomfors
brukarundersokningar, men det &r inte sdkert att anhorigstodet inkluderas i dessa. En orsak &r
att det ar svart att rikta enkater till de anhériga som har anhorigstod eftersom det inte finns
dokumentation eller register éver de anhdriga som har fatt stodet. Enkater till anhoriga
distribueras darfor pa annat satt. En anhorig papekar att brukarundersokningar ofta ar alltfor
heltackande och det darfor blir omajligt att besvara fragorna. Det ar svart att veta vad man
sjalv har svarat pa och det finns ett behov av att kunna motivera sitt svar pa varje fraga.

Enkater kan ocksa vara problematiska for anhoriga som saknar tid och/eller ork. | nagon av
kommunerna planeras en enkat till anhériga, men man avvaktar andra kommuners
erfarenheter.

Anhoriga kan ocksa intervjuas personligen. En fraga som stélls i ett av natverken ar om
anhoriga ar sanningsenliga. Om fragor stalls &r det viktigt att anhoriga kan besvara dem
anonymt och framfor allt inte i samtal dar den narstaende deltar. Bade éppna och slutna fragor
behdvs. Forutom enkater och personliga intervjuer stéller ett lokalt natverk fragan: Finns det
andra satt?”

Andra satt att sakerstélla kvaliteten pa ar genom dialoger av olika slag. Brukarrdd omnamns
av nagra natverk. | brukarradet deltar till exempel anhdriga, politiker, personal och chefer.
Flera politiker papekar att det ar viktigt for dem att ha denna typ av dialog med anhériga: ”
"Vi maste ha kontakt med dem som ska hjalpas sa att vi vet att det fungerar. Kontakta oss vid
fragor, det &r viktigt att kommunikationen mellan oss fungerar.” I nagon kommun framfors
synpunkten fran anhoriga att brukarrad behdvs oftare dn en gang per ar. | denna kommun f6ljs
brukarraden upp genom att alla 6nskade atgarder fors upp pa en lista och arendena foljer med
pa listan tills dess de &r atgardade. I ett lokalt natverk &r representanterna for organisationen,
personal och anhoriga dverens om att kvalité kan uppréatthallas med aterkommande samtal och
uppféljningar.

En annan dialog som standigt maste fortga ar den mellan personal och chefer om hur
strategier foljs och mal uppnas samt hur kvalitet kan matas. Frivilligorganisationerna kan
ocksa inkluderas i kvalitetssakringsarbetet. De kan vara behjalpliga med att genomfora
enkatundersokningar, sprida information och ta fram riktlinjer. En annan form som foreslas ar
studiecirklar om anhorigstod som kan genomféras i verksamheterna. | dessa cirklar tillvaratas
anhorigas kunskap och erfarenheter och kvaliteten kan hojas. Aven det pagende larande
natverket omnamns som ett led i ett kvalitetssakringsarbete eftersom forslag pa forbattrings-
och utvecklingsomraden kommer att lamnas. Stodplaner for anhoriga ar ett sadant omrade.



Synpunktshanteringen kan anvandas som kvalitetssékring. Det &r viktigt att ta tillvara
anhorigas fragor och ifragasattanden. 1 nagon kommun skall ett kvalitetssakringsprogram tas
fram och som exempel pa en intern kvalitetsséakring som rutin, namns i en kommun att
vardboenden har schemaplanering for kvalitetssakring. Dér framgar vad jag som personal ska
gora under mitt arbetspass. Ingen kan smita undan och vikarier vet vad de ska gora. En fraga
som dock uppstar ar hur det gar med den spontana variationen, flexibiliteten. Pa individniva
betonar en anhorig vikten av att personliga relationer kan utvecklas inom anhorigsttdet. Om
det ar kontinuitet i insatserna och anhdriga och personal far en chans att lara kdnna varandra
sa vet personalen vad som éar ratt och fel for den enskilde. Pa sa satt sakerstalls kvaliteten.
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