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Forord

I december 1998 anslog riksdagen ett sirskilt stimulansbidrag pa 100 miljo-
ner kronor per ar i tre ar (1999-2001) for att kommunerna i samverkan med
anhoriga och frivilligorganisationer skall genomf6ra insatser riktade till an-
horiga och andra nirstdende till édldre, funktionshindrade eller langvarigt
sjuka. Syftet med medlen &r att stodja och underlétta samt pa olika sitt bidra
till en 6kad livskvalitet for anhoriga eller nirstdende som vardar. De anvisa-
de medlen dr avsedda att paskynda utvecklingen av olika stodformer for
anhorigvardare. Inriktningen pé arbetet skall vara att dstadkomma en varak-
tig kvalitetshojning 1 det stdd som kommunerna erbjuder anhdriga och nér-
staende.

Socialstyrelsen har fitt regeringens uppdrag att fordela stimulansbidraget till
kommunerna samt f6lja upp, utvirdera och sprida kunskap om bidragets
anvindning och effekt. Ansvariga for Socialstyrelsens arbete med stimu-
lansbidraget for utveckling av stod till anhoriga ”Anhdorig 300 ar Britt Alm-
berg.

I denna slutrapport redovisas resultatet av Socialstyrelsens uppfoljning av
”Anhorig 300”. I redovisningen beskrivs utvecklingsarbetet 1 landet och ex-
empel ges pd intressanta projekt for att utdka och forbattra stod till anhdriga
som vardar en nérstdende.

Projektredovisningen har skrivits av Britt Almberg och Sigbrit Holmberg,
utredare vid Socialstyrelsens Aldreenhet.

Ulla Hojgérd
Direktor, chef for Aldreenheten
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Sammanfattning

Som en del av den nationella handlingsplanen for dldrepolitiken (1999—
2001) har ett sdrskilt stimulansbidrag — Anhorig 300 — utgatt med totalt 300
miljoner kronor, vars syfte har varit att stimulera kommunerna till att ut-
veckla stodet till anhoriga som vardar dldre, funktionshindrade och lang-
varigt sjuka. Av 100 miljonerna per &r, har 96 miljoner kronor fordelats till
kommunerna utifrdn antal invanare 65 ar och dldre. Socialstyrelsen har dér-
utdver disponerat en miljon kronor per ar for sirskilda initiativ, samt tre
miljoner kronor for uppf6ljning och utvirdering av projektet, informations-
spridning och vissa utbildningsinsatser. Villkoren for kommunerna att er-
halla stimulansmedel var att man i samarbete med anhdrig- och frivillig-
organisationerna uppréattade en handlingsplan 6ver hur arbetet skulle bedri-
vas och att denna forankrades i1 ansvarig nimnd. Likasd anmodades kom-
munerna att pa ldnsniva g samman och utse en linssamordnare for arbetet.

Socialstyrelsen har under aren 1999-2001 haft i uppdrag att administrera,
stodja, och dartill f6lja upp och utvirdera Anhorig 300. Foreliggande rapp-
ort utgor en slutrapport fran detta uppdrag. I uppfoljningsarbetet har samtli-
ga kommuner och ldnssamordnare tillstéllts arliga enkéter, 1 vilka man har
ombetts att beskriva hur kommunen har arbetat med anhorigstddet och re-
sultatet av detta. En referensgrupp bestdende av representanter for anhdrig-
och frivilligorganisationer har 16pande formedlat sina erfarenheter av arbe-
tet. Socialstyrelsen har ocksé 1 sin roll att stodja utvecklingen pa omrédet,
skapat en mycket bred och omfattande kontaktyta med kommuner, vardper-
sonal och frivilliga vilket har givit ett stindigt inflode av information om
Anhorig 300. Darutover har ocksa Socialstyrelsen initierat studier och ut-
vecklingsarbeten pa omraden, dir kunskapsbristen varit sérskilt pataglig,
vilket givetvis ocksé berikat kunskapen om anhorigstod.

Med utgéngspunkt i kommunernas redovisningar kan man konstatera att
trots en trog start pa arbetet har bade nya stodformer tillkommit och ”gamla”
stodformer innehdllsméssigt utvecklats och spritts till flera kommuner.

Ett exempel dr mojligheten att fa avlosning fran vardsysslan 1 det egna hem-
met. Denna stédform har under projektet utvecklats s& att den i viss ut-
strackning nu kan ldmnas kostnadsfritt och ibland dven utan bistandsbeslut.
Anhorigeirklar som tidigare enbart fanns for anhoriga till dementa, finns nu
aven for andra grupper anhoriga.

I Anhorig 300-arbetet har vidare 1 ett flertal kommuner funktionen ”anhorig-
konsulent” eller “anhorigstodjare” utvecklats, dvs. en sérskild personal som
har till uppgift att stodja anhdriga. P4 motsvarande sétt har traffpunkter och
anhorigeentra tillkommit 1 mer &n hélften av kommunerna under de gangna
aren. Andra nyheter dr utvecklingen av insatser av forebyggande karaktir



t.ex. hélsokontroller for anhoriga, semestervistelser och andra former av rek-
reation fOr anhoriga.

Anhorig 300 har betytt mycket for utbildning av personal framforallt nér det
géller bemdtande av anhoriga, men ocksa manga anhoriga har fatt utbild-
ning t.ex. om olika sjukdomstillstind. Kommunernas anhorigstdd riktas
framst till anhoriga som vardar dldre. Efter hand har stod till anhoriga som
véardar funktionshindrade eller sjuka i ldgre aldersgrupper blivit vanligare i
kommunerna. Riktat anhorigstdd specifikt till anhoriga till vardbehdvande
invandrare har ocksa utvecklats i ca 10 procent av kommunerna.

Anhorigstdd riktas av alla kommuner till dem som vérdar anforvanter i det
ordindra boendet. Stod har ocksd kommit att riktas till anhoriga till dem som
bor i sirskilt boende. Ar 1999 fanns denna méjlighet endast i en av fyra
kommuner. Vid utgdngen av ar 2001 hade tre kommuner av fyra infort an-
horigstdd dven till anhoriga till personer i sérskilt boende. Praktiskt taget
alla kommuner har samverkat med Réda Korset och med pensiondrsorgani-
sationer, flertalet ocksd med kyrkor och samfund. Andra samverkansparter
har varit demens- och handikappforeningar, andra intresseféreningar, studie-
forbund m.fl.

Drygt hilften av kommunerna hade november 2001 en av ansvarig ndmnd
beslutad plan for det fortsatta arbetet med anhorigstod. Samverkan mellan
kommunen och anhorig- eller andra frivilligorganisationer kommer att fort-
sdtta i &tminstone nio av tio kommuner. Fortsatt samverkan mellan kommu-
nen och landstinget eller andra kommuner kommer att finnas i minst tva av
tre kommuner, enligt kommunerna sjélva.

Samtliga kommuner anger att stimulansbidraget direkt paverkat sittet att
arbeta med anhdrigfrdgor. 1 forsta hand handlar det om att nya stodformer
utvecklats, men ménga pekar ocksa pé utvecklingen av icke bistindsbedom-
da stodformer som ett viktigt framsteg. Mycket arbete har lagts ned pa in-
formationsmaterial och att n& de anhdriga. Personalens medvetenhet om an-
horigas behov har 6kat. Ndtverk med frivilliga organisationer har utvecklats
och anhorigrad och foreningar for att ta tillvara anhorigas intressen har bil-
dats. Attityderna hos personal och allménhet har dndrats successivt.

Anhorig 300 har medfort att anhorigas vard- och omsorgsinsatser for éldre,
sjuka och funktionshindrade har synliggjorts. Likasé har kommunerna, ofta i
samarbete med frivilligorganisationerna, byggt ut stodet till anhoriga. Anho-
rigstddet har idag en helt annan bredd och variationsrikedom é&n tidigare.
Kvar star dock att utveckla kvaliteten 1 de olika stodinsatserna som erbjudes.
Kvalitetsbristerna i befintligt stdd har blivit allt mer synliga allt eftersom
anhorigas situation satts 1 fokus. Daértill finns det ingen tydlig bild av 1 vil-
ken utstrackning kommunernas stod till anhoriga verkligen nar de som be-
hover det. Oftast har inte kommunerna ndgot system for att folja upp eftek-
terna av de hjilpinsatser som gors. Anhorig 300 har emellertid satt igéng
stora aktiviteter 1 kommunerna, vars virde kommer att bli &n mer patagligt i
framtiden, fOrutsatt att detta arbete fortgar.



Bakgrund

Anhorigas omsorg

Familjen som framste vardgivare till dldre, sjuka och funktionshindrade har
alltid varit sjélvklarhet. Den vérd och omsorg som familjen och anhdriga
svarar for har emellertid inte uppmérksammats, da det &r ett offentligt an-
svar att tillgodose befolkningens behov av vard och omsorg. I takt med det
offentliga systemets 6kande svarigheter att tillgodose befolkningens behov,
har familjens vardande roll och funktion fatt betydligt storre uppmaérksam-
het. De hjdlpinsatser som gors av familjen och andra nérstdende, den infor-
mella omsorgen, dr mycket omfattande. Det kan handla om allt frdn socialt
stod och hjdlp med hushallssysslor till omfattande hjidlp med personlig om-
vardnad och tillsyn.

Att varda en nérstdende person uppfattas ofta som sjdlvklart. Att hjilpa sin
ndsta till ett s& bra liv som mojligt, trots sjukdom eller handikapp. Vanligt-
vis uppfattar anhdriga sig sjdlva inte som vardare, utan det man gor &r bara
en naturlig del i relationen med den hjidlpbehovande. Begreppet anhorigvar-
dare, som anvénds sdvil i denna rapport som i den allménna diskussionen,
har den nackdelen att det kan leda till forenklade, stereotypa bilder av anho-
riga som vardar. Ofta uppfattar de som vardar en nérstdende att det &r mer
som skiljer dn forenar deras situation med andra anhoriga som vardar. An-
horigskapet har bade positiva och negativa sidor och hur omsorgsrelationen
utvecklas beror 1 hog grad pa hur relationen sdg ut innan sjukdomen eller
hjalpbehovet uppstod, och vilka resurser man har att tillgd. Att férsdka und-
vika en forenklad bild av anhdriga som vardar dr en forutséttning for att
kunna bygga upp ett bra anhorigstod.

Ansvaret for vard och omsorg om den nirstdende dr ménga génger ensamt
och bade psykiskt och fysiskt pafrestande. Det finns anhoriga som svarar for
omsorgsinsatser som ligger nira griansen for vad de forméar. Ménga orkar
inte heller bara ansvaret for varden helt ensamma utan vill ha moéjlighet att
dela ansvaret med ndgon och dndéd kunna fortsitta att vara ett stod for sin
anforvant. Det dr da viktigt att den anhorige blir respekterad som en samar-
betspartner och att dennes kunskaper och erfarenheter tas tillvara.

De stodinsatser som samhéllet riktar till den vardbehdvande dldre, den sjuke
eller den funktionshindrade innebdr ofta att 4ven den anhoriges situation
underldttas. Men det behdvs ocksé insatser som riktar sig direkt till de anho-
riga. Varje anhdrigvardare har sina individuella behov. Gemensamt for de
flesta dr en Onskan om ldttnad 1 en svér situation genom mdjlighet till avlos-
ning fran vardsysslan och bundenheten. Ménga har ett behov av att fa prata
om sin situation i enskilda samtal och i grupp med andra i liknande situation
for att {4 forstdelse for hur man har det.



Omfattningen av informell omsorg for aldre

Med hjilp av data frdn Socialstyrelsens riksrepresentativa intervjuundersok-
ningar med hemmaboende éldre (75 &r och éldre) frdn &ren 1994 och 2000,
kan omfattningen av den informella omsorgen for dldre belysas (1, 2).

De éldre tillfragades bl.a. om f6rmagan att klara olika ADL-funktioner, lik-
som vem som gav hjdlp i forekommande fall samt relation till hjdlparen och
dennes kon. Om hemhjdlp eller annan hjdlp forekom registrerades dven
detta; dessutom visade separata fragor hur méinga timmar hemhjilp man
hade, liksom eventuellt behov av hemhjilp bland dem som ej hade sadan
hjalp.

Den storsta gruppen anhoriga som vérdar finns bland de édldre, en maka eller
make som ger den andra parten hjélp och stod. En annan stor grupp ar dott-
rar som hjélper sina fordldrar.

Tabell 1. Hjdlp till dldre hemmaboende svenskar (75 dar och dldre) i behov
av hjdlp, efter hushallsstruktur, ar 1994 respektive 2000 (pro-

cent).
Alla Ensamboende Samboende
1994 2000 1994 2000 1994 2000

Endast informell omsorg 59 66 33 47 85 88
Bade informell omsorg 13 16 17 24 9 7
och hemhjélp
Endast hemh;jélp 28 18 51 28 5 5
Summa 100 100 100 100 100 100
N 538 642 266 338 275 303

Uppgifterna om hjélpgivare 1 dessa tva studier kan sammanfattas i ett samlat
monster, beroende pa kombinationen av informell hjdlp och offentlig hem-
hjalp. Detta redovisas 1 tabellen ovan.

Uppenbarligen dr det allt fler gamla som enbart far informell omsorg och
allt farre som anvédnder hemhjélp. Detta stimmer ocksd med den offentliga
socialtjinststatistiken.

Man kan ocksa notera att situationen for sammanboende éldre foréndrats
foga: nu liksom tidigare klarar man sig genom att fa hjélp av sin partner (de
allra flesta av dessa é&r gifta). En marginell minskning fran en redan mycket
lag nivé for hemhjilpen skedde dock under perioden. Man kan for ovrigt
notera att det i absoluta tal dr ungefar lika manga gamla min som vérdar sin
fru, som omvint.
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Andelen och antalet dldre som bor ensamma har 6kat och det dr 1 den grup-
pen som det skett stora forskjutningar fran formell hjélp (hembhjilp) till an-
horighjilp. Hemhjdlpen har alltid varit inriktad péd de ensamboende, men ar
2000 dominerar hemhjélpen inte lingre omsorgspanoramat sd som den fort-
farande gjorde 1994. Bland de ensamboende, vars andel 6kar med stigande
alder, var barnen i forekommande fall, stora hjilpgivare. Omfattningen av
barnens insatser, 0kar naturligt nog med nérheten till den hjélpbehdvande.
Bland barnen ir det dottrar (och svardottrar) som star for de flesta insatser-
na, mer dn dubbelt s ofta som sOnerna. Insatserna fran barnen har andels-
méssigt okat fran &r 1994 till ar 2000 och bland barnen stir dottrarna for en
relativt storre andel av 6kningen &n sonerna.

Studierna visar, i1 korthet, att offentlig hjalp stod for 40 procent av hjélpvo-
lymen ar 1994, men bara 30 procent &r 2000. Anhdriga och andra nirstaende
har de senaste aren fitt ta ett 6kat vardansvar for hjdlpbehdvande dldre som
bor hemma.

Tidigare statliga initiativ

Redan i Aldrepropositionen 1987/88 (3) betonades vikten av att anhoriga
och nérstdende, som kan och vill varda en ndra anférvant, far stod och hjilp
1 tillracklig omfattning och med god kvalitet. Socialstyrelsen fick i uppdrag
att fornya och utveckla stodet till narstaende. Tjugo miljoner kronor avsattes
ur Allménna arvsfonden och kommuner och organisationer fick sdka pengar
till stodprojekt for anhdriga. Pengarna fordelades pa 67 projekt och resulta-
tet redovisades i rapporten “Den tysta omsorgen — om forsok att ge stod till
anhoriga” (4). Dar framholls bl.a. att anhoriga inte 4r en homogen grupp. De
har olika bakgrund och erfarenheter och befinner sig i olika livsskeden. Att
ta hand om ett barn, en maka/make eller en fordlder ar exempel pa tre olika
typer av ansvarstagande. Ett bra stdd till anhdriga handlar om att se de soci-
ala, fysiska, psykiska och ekonomiska péfrestningar som det kan innebira
att ge hjélp och stdd &t en ndra anforvant, att /yssna pa hur de anhdriga upp-
lever sin situation och utifran deras erfarenheter och 6nskningar /dra vilken
form av hjélp och st6d den enskilde anhorige behover.

Ar 1994, utlyst som FN:s familjear, redovisade Socialstyrelsen i en kun-
skapsoversikt svenska erfarenheter nér det giller familjens roll och funktion
som vard- och omsorgsgivare, framfor allt till 4ldre men dven yngre funk-
tionshindrade (5). Dar konstateras att det finns en omfattande anhdrigom-
sorg i Sverige, till hjdlp for édldre, sjuka eller funktionshindrade och att den
offentliga virden och omsorgen rent kvantitativt sett utgoér ett komplement
till de anhorigas insatser och inte tvirtom. De anhorigas vardag kdnneteck-
nas for manga av umbdranden, bade fysiskt, psykiskt och socialt. Anhoriga
mdste fa ett erkdnnande for det arbete de gor. Detta sker bédst genom att
hjdlpa dem hjélpa utan att de sjdlva blir utslitna fysiskt och psykiskt. Den
preventiva ansatsen maste vara ledstjarnan for ett utokat anhorigstod.
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Socialstyrelsen fick 1996 regeringens uppdrag att fordela 7,5 miljoner kro-
nor till projekt som skulle bidra till att utveckla nya metoder och former for
stod till anhoriga. Utvecklingsmedlen, som fordelades till 27 kommuner,
skulle anvéndas till projekt inom dldreomrddet med en nydanande och ut-
vecklande karaktdr. Uppdraget redovisas i1 rapporten ”Att utveckla anhorig-
stod” (6). Av rapporten framgar att stimulansmedlen resulterat i flera kon-
kreta idéer for att forbéttra anhdrigstod, t.ex. inrdttande av anhorigkonsulent,
mer flexibelt och okonventionellt arbetssitt samt former for samverkan
mellan anhdrig-/frivilligorganisationer och kommun/landsting. Enligt rapp-
orten finns svarigheter att ’nd fram till” anhoriga och att {4 till stand indivi-
duellt anpassat stod. Vidare pépekas att kvaliteten 1 anhorigstodet maste
forbéttras.

Nationella handlingsplaner

I propositionen 1997/98:113 Nationell handlingsplan for dldrepolitiken (7)
foreslogs ett sérskilt stimulansbidrag for 1999 och tre ar framat med 100
miljoner kronor arligen for att utveckla stodet till anhoriga som vérdar dldre,
funktionshindrade och langvarigt sjuka. Riksdagen anslog i december 1998
ett sdrskilt stimulansbidrag, som skulle avse sddana insatser for anhdriga
som kommunerna vill genomfora i samverkan med anhoriga och med frivil-
liga organisationer. Medlen skulle fordelas av Socialstyrelsen efter samrad
med ldnsstyrelserna. Socialstyrelsen skulle ocksé folja upp och utvirdera in-
satserna. En viss del av medlen skulle anvindas till uppfoljnings-, informa-
tions-, och utbildningsinsatser.

I propositionen 1999/2000:149 Nationell handlingsplan for utveckling av
svensk hdlso- och sjukvdard (8) foreslogs en rad olika utvecklingsinsatser,
déribland ocksa insatser inom vard och omsorg for dldre. Bland de omraden
som lyfts fram finns ocksé de anhoriga som vardar svéart sjuka, dldre eller
funktionshindrade ménniskor. Dessa skall fortséttningsvis erhalla starkt stod
1 enlighet med den nationella handlingsplanen for éldrepolitiken. Ett ut-
vecklingsavtal har slutits mellan Regeringen, Landstingsforbundet och
Svenska Kommunforbundet, som bestammer den fortsatta inriktningen av
utvecklingsinsatserna. Enligt detta avtal skall satsningen for att stédja anho-
rigvirdare pdga under dren 2002-2004 och ansvaret for den fortsatta sats-
ningen ligga hos kommunerna.

Socialtjanstlagen

I socialtjianstlagen (1980:620, som trddde 1 kraft den 1 januari 1982) angavs
15 § de uppgifter som dvilar socialnimnden. Denna paragraf utokades 1998
med ett nytt stycke om stdd till anhdriga: ”Socialndimnden bor genom stod
och avldsning underlétta for dem som vardar nérstdende som é&r langvarigt
sjuka eller dldre eller som har funktionshinder” (Lag 1997:313). Genom
denna bestdmmelse markeras vikten av att socialtjénsten tar ansvar for att ge
stod till anhoriga som vardar langvarigt sjuka, dldre eller funktionshindrade.
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Bestammelsen innehaller inte ndgon ndrmare precisering om hur stodet till
anhdriga bor utformas.

I Socialtjdnstutredningens slutbetdnkande Socialtjdinst i utveckling, SOU
1999:97 (9), foreslogs att bestimmelsen om stdd till anhdriga borde skérpas.
Utredningen framhaller att anhorigstodet dr sa viktigt att det bor bli en sér-
skilt reglerad skyldighet for socialtjédnsten att ge sadant stod och att social-
tjdnstlagen bor tillforas en ny paragraf dar en sddan skyldighet fortydligas.

I regeringens proposition 2000/01:80 Ny socialtjdnstlag m.m. (10) sdgs att
bestimmelserna i socialtjdnstlagen om anhorigstod har varit 1 kraft 1 drygt
tre &r och att det dnnu &r for tidigt att dra nagra ldngtgdende slutsatser om
effekterna av detta. Inte heller effekterna av det statliga stimulansbidraget
kan utldsas fullt ut forrén tidigast om tva till tre ar. De uppfoljningar som
genomforts av kommunernas insatser visar pa i huvudsak positiva resultat.
Ett omfattande arbete pagér i flertalet kommuner med att utveckla anhorig-
stodet. Satsningen pé fortsatt utveckling av anhorigstdd under 2002-2004, i
den nationella handlingsplanen f6r utveckling av hilso- och sjukvarden,
kommer att ytterliga sikerstdlla och paskynda denna utveckling. Mot denna
bakgrund beddmde regeringen att det inte var motiverat att dd genomfora
ytterligare fordndringar i befintlig lagstiftning 1 syfte att paskynda utveck-
lingen inom omrédet.

I den nya socialtjinstlagen, SFS 2001:453, har bestimmelsen om anhorig-
vard samma lydelse som tidigare, nu i 5 kap. 10 § SoL.

Riksdagen har dérefter pd hemstéllan av socialutskottet i mars 2002 beslutat
att ge regeringen i uppdrag att gora en analys av de ekonomiska konsekven-
serna av en i socialtjanstlag reglerad skyldighet for kommunen att ge anho-
riga stod, och dterkomma till riksdagen med forslag om praktiska 16sningar.
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Mal och syfte

I forarbetena till den bestimmelse om stdd for nérstdende som finns i soci-
altjédnstlagen noterades den preventiva funktionen for anhdrigstodet. Det dr
viktigt att se att det handlar om detta och inte om att 14gga ytterligare ansvar
pa anhoriga. Mélet for anhorigstodet handlar enligt SOU 1999:97 (9), om tre
saker; att visa samhéllets uppskattning for den nérstdende som vill gora en
insats for en vardbehdvande, att medverka till och stirka anhdrigvérdarens
livskvalitet trots vardatagandet samt att forebygga utbrindhet genom att
reducera den stress och belastning som kan ligga 1 den uppgift anhorigvar-
daren tagit pa sig.

Inom ramen for den nationella handlingsplanen for dldrepolitiken har ovan
nidmnda sérskilda stimulansbidrag delats ut till kommunerna under aren
1999-2001 for insatser riktade till anhdriga, som kommuner vill genomfora
1 samverkan med anhoriga och med frivilliga organisationer. Inriktningen pa
arbetet skulle vara att stadkomma en varaktig kvalitetshojning i det stod
som kommunerna erbjuder anhoriga.

Syftet har séledes varit att genom ett langsiktigt arbete med att utveckla
stodformer for anhorigvardare i det lokala samhdéllet, stodja och underlétta
och pé olika sétt bidra till en 6kad livskvalitet for dem som vérdar éldre,
funktionshindrade och l&ngvarigt sjuka anférvanter.
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Genomforande

Medelstilldelning

Stimulansbidraget har omfattat 100 miljoner kronor per ar, totalt 300 miljo-
ner kronor, och projektet brukar kallas ”Anhorig 300”. 288 miljoner kronor
eller 96 miljoner kronor per ar har fordelats till kommunerna. Socialstyrel-
sen har disponerat en miljon kronor per ar for sérskilda initiativ i kommuner
med unika forutsdttningar och behov inom omradet anhorigstdd. Resterande
tre miljoner kronor per &r har Socialstyrelsen disponerat for uppfoljning och
utvirdering av projektet och dess effekter samt for informationsspridning
och vissa utbildningsinsatser.

Stimulansbidraget till kommunerna pad 96 miljoner kronor per ar har forde-
lats utifran kapiteringsprincipen, dvs. beloppets storlek baseras pd antalet
invénare i kommunen som &r 65 ar eller dldre. Varje kommun har fatt 62
kronor per person som &r 65 ar eller dldre och bosatt i kommunen.

De belopp kommunerna fatt skiljer sig &ven en hel del it pa grund av rddan-
de éldersfordelning. Exempelvis har en ganska stor kommun med drygt 100
000 invanare fatt ca 1,3 miljoner kronor per ar och storstaderna Stockholm,
Goteborg och Malmo 7,8, 4,8 respektive 3 miljoner kronor per &r. En ge-
nomsnittskommun pé 18 000 invanare har fatt ca 200 000 kronor per ar och
sma kommuner runt 50 000 kronor per ar.

Villkor

Forutsittningen for att medlen skulle utbetalas har varit dels att den enskilda
kommunen 1 samrad med berdrda frivilligorganisationer utarbetat en trearig
handlingsplan for arbetet med att stodja anhdrigvirdare och nérstdende, dels
att utvecklingsarbetet skulle ske i samverkan med anhdrigorganisationer och
andra frivilligorganisationer och dels att handlingsplanen hade godkénts av
ansvarig kommunal ndmnd.

Administrationen av bidraget till anhorigstod skulle samordnas ldnsvis. En-
ligt regeringsbeslutet skulle varje kommun bidra med ett visst belopp for
finansiering av en sammanhallande lansorganisation med tre huvudsakliga
funktioner; att ansvara for ldnsvis samordning och insamling av kommuner-
nas handlingsplaner, att stodja kommunerna i deras arbete och fungera som
“motor” i utvecklingsarbetet samt att ta ansvar for den 16pande uppfoljning-
en av utvecklingsarbetet i ldnet.

Till lanssamordnaren har kommunerna haft att arligen avlamna rapporter,
som visat hur arbetet framskridit samt en ekonomisk redovisning. Lanssam-

15



ordnaren har haft 1 uppgift att sammanstélla och sammanfatta kommunernas
rapporter och sénda dessa till Socialstyrelsen.

Socialstyrelsens uppfoljning

Enligt regeringsuppdraget skulle Socialstyrelsen folja utvecklingen 1 kom-
munerna ndr det giller stodet till anhoriga och ldmna en arlig rapport till
regeringen. En slutrapport skall 1dmnas i juni r 2002.

Tva uppfoljningar har tidigare genomforts, den forsta i januari 2000 och den
andra 1 februari 2001. Vid bada tillféllena sdndes enkater ut till samtliga 289
kommuner och till ldnssamordnarna i de 21 ldnen. Resultatet av den forsta
uppfoljningen presenterades dels i slutrapporten fran Aldreuppdraget, dels i
“Halvvégs for Anhorig 300” (11, 12). Av dessa framgar att arbetet med att
utveckla stdd till anhdriga for mdnga kommuner var en ny verksamhet. Det
blev dirfor for flertalet en lang startstracka och det forsta aret priaglades av
arbetet med att ta fram treariga handlingsplaner 1 samverkan med frivilligor-
ganisationer och att anstilla projektledare. Manga kommuner borjade kart-
lagga och inventera hur manga anhorigvardare som fanns och vilka stod-
former som behovde utvecklas. I samtliga ldn utsags en ldnssamordnare.
Mycket litet av stimulansbidraget anvandes 1999.

Uppfoljningen av andra éret redovisades i1 ldgesrapport 2001, Nationell
handlingsplan for dldrepolitiken samt i rapporten ”Anhorig 300, Projektre-
dovisning ar 2000 (13, 14). Liksom for forsta dret hade kommunerna och
lanssamordnarna fatt besvara varsin enkit om hur stimulansbidraget an-
vants. Kommunernas redovisning omfattade dven resterande bidrag frdn ér
1999. Ett 30-tal kommuner hade inte anvént bidraget for ar 2000 alls eller
till en mycket liten del. De handlingsplaner som tagits fram foljdes 1 de
flesta kommuner. Lénssamordnarna hade under &ret spritt information om
projekten, anordnat utbildningar m.m. I s& gott som alla lén fanns nu ett
lansndtverk som stdd i kommunernas utvecklingsarbete. Socialstyrelsen har
haft regelbundna konferenser med linssamordnarna och dérigenom fatt in-
formation om vad som hént i landet utover de arliga uppfoljningarna. Véren
2001 arrangerade Socialstyrelsen fem regionala konferenser med syfet att
sprida kunskap om den utveckling som sker ute i landets kommuner nér det
géller regeringsuppdraget. Ett urval av utvecklingsprojekt for anhdrigstod
redovisades vid Socialdepartementets idéforum Aldre pa egna villkor, mars
2002. Socialstyrelsen har ocksa medverkat vid en méngd konferenser i lan-
det och spridit kunskaper och erfarenheter om Anhoérig 300.

For den nu aktuella uppfoljningen har Socialstyrelsen tillstéllt kommuner
och ldnssamordnare vardera tvd enkéter. Den ena enkéten till kommunerna
avser utvecklingen av anhorigstddet under tredje aret och skulle besvaras
och sindas till ldnssamordnaren senast den 30 november 2001. Fragorna i
den enkiten &r lika de tidigare arens, vilket mdjliggér en del jimforelser
over tid. Den andra enkéten tar upp mer 6vergripande frdgor om utveckling-
en av anhorigstodet under hela tredrsperioden, vilka effekter stimulansbi-
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draget haft samt hur det framtida arbetet med anhorigstod kommer att ut-
formas nidr stimulansbidraget upphor. Denna enkét skulle sdndas till lidns-
samordnaren den 14 november 2001.

Lanssamordnarnas enkit for &r 2001 tar upp fragor om arbetssituation, nit-
verk och konferenser pa lansnivd m.m. I den andra enkéten ombeds ldns-
samordnarna bl.a. ge goda exempel pa anhdrigstdd under de tre projektaren
Enkétsvaren frdn lanssamordnarna skulle sindas till Socialstyrelsen senast 1
december 2001.

Varje kommun skulle vidare enligt Socialstyrelsens anvisningar 1 Medde-

landeblad nr 2/99 gora en slutrapport av utvecklingsarbetet for Anhorig 300.
Kommunernas slutrapporter begérdes in till den 28 februari 2002.
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Resultat

Nedanstaende redovisning av resultat bygger huvudsakligen pa kommuner-
nas och ldnssamordnarnas svar pa fragorna i de fyra enkéterna fran hosten
2001. Kommunerna har fatt ge etf svar gemensamt for hela kommunen,
aven 1 de fall ddr denna &r uppdelad i flera kommun- eller stadsdelar med
sinsemellan olika verksamheter. Avsnittet om kommunernas syn pa Anhorig
300 tar ocksa upp synpunkter frdn kommunernas slutrapporter.

Organisation

I néstan alla kommuner har det funnits ndgon sérskild person som haft det
operativa ansvaret for utvecklingen av anhorigstod. I drygt hilften av kom-
munerna har detta ansvar under ar 2001 vilat pd en ordinarie befattnings-
havare, som 1 de flesta fall ocksa haft andra arbetsuppgifter i den ordinarie
verksamheten. I 6vriga kommuner har uppdraget legat pa en projektanstalld
person.

En speciell tjanst for Anhorig 300 (antingen projekt- eller ordinarie anstall-
ning) har nyinrittats i mer dn var tredje kommun. Denna tjanst finansieras i
atta av tio fall helt eller delvis av stimulansbidraget.

Tre av fyra kommuner uppgav att de under 2001 arbetade "helt” enligt 1999
ars handlingsplan. Nistan alla 6vriga kommuner arbetade “delvis” enligt
handlingsplanen. Uppgivna skél till att handlingsplanen i viss méin frangétts
ar att tidsplanen inte holl, att byte skett av projektledare, att metoder for
genomforandet dndrats, att organisationen éndrats eller att andra grupper av
anhoriga dn de som ursprungligen angetts 1 planen prioriterats.

Medelsforbrukning

Hur mycket kommunerna, enligt egen uppskattning i november 2001, skulle
komma att anvénda av stimulansbidraget for de tre dren t.o.m. den 31 de-
cember 2001, varierar i hog grad. Endast 58 kommuner eller 20 procent av
alla, bedomde att de da skulle ha anvint hela stimulansbidraget. Atta av tio
kommuner skulle séledes ha stimulansbidrag kvar av varierande storlek.

Totalt for riket kan summeras att drygt 140 miljoner kronor hade forbrukats
av de 288 miljoner som fordelats. Till detta kommer en okdnd summa fran
16 kommuner, som inte besvarat frigan om férmodad medelsforbrukning
den 31 december 2001. Ett rimligt antagande kan vara att ca hélften av sti-
mulansbidraget for utveckling av anhdrigstdd aterstod vid projekttidens ut-

géng.
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Beslut om hur resterande stimulansbidrag skall anvidndas har fattats i en
ansvarig ndmnd i tre fjardedelar av de kommuner som har pengar kvar. Be-
slutet dr i de flesta fall att det paborjade arbetet med anhorigstdd skall fort-
sédtta och att anstillningen som projektledare eller anhorigkonsulent ocksé
fortsdtter. En del kommuner preciserar att kvarvarande stimulansmedel
kommer att anvédndas t.ex. till utbildning eller till att bekosta moteslokal for
de anhoriga.

Stodformer

Kommunerna fick i den dvergripande enkéten en fraga om vilka olika stdd-
former stimulansbidraget anvints till under de tre aren. I nedanstdende ta-
bell redovisas hur mdnga kommuner i relativa och absoluta tal som uppgett
att stimulansbidraget anvénts till ndgot av i1 frdgan angivna dndamal. Utdver
detta har stimulansbidraget dven anvints till annat” som har exemplifierats
1 kommentar till fragan.

Tabell 2. Anvindning av stimulansbidraget for de tre dren

Andel Antal

kommuner  kommuner
Projektledare/anhorigkonsulent/anhdrigstodjare 67 195
Avlosning i det egna hemmet 39 112
Utbildning av anhorigvardare 60 172
Anhorigcirklar 83 239
Utbildning av personal i anhorigfragor 62 178
Informationsinsatser 93 270
Hélsoundersokningar 3 8
Anhorigeentral/traffpunkt 40 116
Annat 58 169

Tabellen visar hur manga kommuner som uppgett att stimulansbidraget an-
vants till angivna insatser. Hur manga anhorigvardare i kommunen som fatt
stodet och 1 vilken omfattning, framgar ddremot inte. Inte heller hur mycket
av stimulansbidraget som anvints till respektive stodform. Det tabellen visar
ar endast att stodformen getts i kommunen och att den helt eller delvis fi-
nansierats av stimulansbidraget

Nastan alla kommuner har anvént bidraget till informationsinsatser och till
anhorigceirklar. Tva av tre kommuner har anvént stimulansmedel for pro-
jektledaren och nidstan lika vanligt &r att bidraget anvénts till utbildning av
personal i anhorigfragor eller utbildning av anhdrigvardare. For ovrigt har
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stimulansbidraget gatt till anhorigcentraler/traffpunkter och till avlosning i
det egna hemmet eller “annat”. Atta kommuner uppger att de satsat pa hil-
soundersokningar for anhorigvérdarna.

Avlosning i hemmet innebir att anhorigvardaren for ndgra timmar blir av-
16st 1 sin vérdarroll. Den som avloser anhorigvdrdaren kan komma fran
hemtjanstens personal. Det kan ocksd vara nagon sldkting eller bekant som
anhorigvardaren fatt vdlja eller ndgon som stéller upp fran en frivilligorgani-
sation. Avldsningen innebér for anhorigvardaren tid och mojlighet att utrétta
egna drenden och kanske ocksa att fa nagra timmars vila och avkoppling

”Annat” anvindningsomrade &r t.ex. insatser som syftar till rekreation for
anhorigvardaren, "M4& Bra-dagar” med betoning pa verbala metoder, massa-
ge, taktil stimulering, avslappning, vattengymnastik, SPA-vistelse, lillse-
mester, inkOp av stavar for stavgang, trivseltraffar, uppmuntran i form av
utflykter, luncher, blommor el. dyl. ”Annat” kan ocksa std for dagverksam-
het for anhoriga tillsammans med deras nérstdende, start av trygghetsavdel-
ning, musikcirkel med boende, anhoriga och personal i sirskilt boende, tele-
fonradgivning, inspirationsdag for frivilliga, bildande av vanforening eller
Roda Korsets utbildning av professionella anhdrigstddjare. En del kommu-
ner redovisar under ”annat” olika kurs-, seminarie- och konferenskostnader,
lokalhyror, resor, studiebesdk, litteratur eller kostnader for uppsdkande
verksamhet, enkéter, kartlaggningar och anlitande av FoU-enhet for utvér-
dering samt extra I6nekostnader.

Vid en jimforelse mellan de tolv kommuner, som har l4dgst antal boende 65
ar eller édldre och dir stimulansbidraget for de tre aren varit 200 000 kronor
eller mindre, och de tolv storsta kommunerna framgar, att man i de sma
kommunerna huvudsakligen anvént stimulansmedlen till information och till
utbildning, Hilften av dessa kommuner hade ocksa startat anhorigcirklar
och anvint medel for projektledare medan anhorigcentral och avldsning i
det egna hemmet endast fanns i tre respektive tva av de tolv minsta kommu-
nerna. Bland de sm& kommunerna finns bdde de som forbrukat hela stimu-
lansbidraget och de som har mer én hélften kvar.

De flesta av de stora kommunerna hade utvecklat flertalet stodformer. Un-
dantaget dar hédlsoundersdokningar som endast har erbjudits anhorigvardarna 1
tre av de tolv storsta kommunerna.

I enkdten for &r 2001 har kommunerna ldmnat mer ingédende uppgifter om
ndgra av stodformerna och hur de anvints.

Avlosning i det egna hemmet fanns sélunda under 2001 i nio av tio kommu-
ner. Sadan avlosning har i ungefar tre fjirdedelar av fallen kravt bistandsbe-
slut enligt socialtjanstlagen. I 6vriga fall har avlosning kunnat ske utan bi-
stdndsbeslut.

Avlosning 1 det egna hemmet har dessutom gatt att fa kostnadsfritt 1 tva
tredjedelar av kommunerna. I de fall avlosning gétt att f4 mot betalning har 1
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drygt 90 procent av fallen kostnaden berdknats enligt hemtjdnsttaxa och i
ovriga fall enligt sérskild timtaxa.

Fyra av tio kommuner har uppgett att antalet timmar som avlosning kunnat
fas 1 hemmet har varit begrénsat, varierande fran en timme till 48 timmar 1
mdnaden. Den vanligaste begridnsningen dr tio timmar per manad, vilket
géller 1 knappt hilften av fallen. Dirnést vanligast &r tolv timmar respektive
atta timmar per manad.

De flesta kommuner anordnade under ar 2001 studiecirklar, seminarier,
samtalsgrupper, informationsdagar och konferenser for anhorigvardare.

I fyra av tio kommuner har funnits en anhorigcentral, trdffpunkt eller annan
gemensam lokal med verksamhet som sérskilt riktar sig till anhoérigvardare.
Oppettiderna 6kade 2001 jamfort med foregdende ar i tva tredjedelar av
fallen och minskade i ett fatal fall. Anhorigcentralen/traffpunkten har hu-
vudsakligen varit 6ppen pa vardagar, men ett tiotal kommuner har ocksa
haft 6ppet pa lordag-sondag.

P& anhdrigcentralerna har anhdrigvardarna haft mojlighet att delta i olika
aktiviteter. De har fatt information, varit med i1 anhorigcirklar, utbildningar
m.m.

Ekonomisk ersdttning till anhdrigvardare har funnits 1 artionden fore Anho-
rig 300. Ar 2001 fanns ekonomisk ersittning i drygt tre av fyra kommuner.
De erséttningar som var mdjliga att f4 var en anhoriganstéllning, ett anho-
riguppdrag eller ett kontantbidrag/hemvérdsbidrag. Det vanligaste var anho-
riganstdllning, som erbjods 1 tvd av tre kommuner, ddrndst kontantbi-
drag/hemvérdsbidrag som utgick i en av tre kommuner.

Stodformernas utveckling under projekttiden

Under projekttiden har nya stodformer tillkommit och stodformer som tidi-
gare funnits 1 en del kommuner har innehéllsmissigt utvecklats och spritts
till flera kommuner. I tredrsenkéten har kommunerna ombetts besvara fragor
om vilka stodformer som fanns fore 1999, vilka som har utvecklats under de
tre aren och vilka som kommer att fortsétta efter 2001. Svaren redovisas i
tva tabeller. Forst redovisas stodformer som var vanligt eller ganska vanligt
forekommande fore 1999 och i vilken omfattning dessa kommer att fortsétta
efter 2001. Siffrorna anger 1 hur médnga kommuner stddformen funnits och
skall fortsdtta att finnas i procent av samtliga kommuner som svarat.
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Tabell 3. Stodformer som fanns fore och fortsditter att finnas efter
Anhorig 300

Stodformer — kénda sedan tidigare ~ Andel kommuner  Andel kommuner

dér stodformen dér stodformen
fanns fore 1999 kommer att finnas
efter 2001
Ekonomisk ersdttning 66 63
Dagvérd/dagverksamhet som stod 80 92
till anhoriga
Korttidsvard/vixelvard som stod 99 97
till anhoriga
Avlosning i hemmet 69 87
Enskilda stodsamtal 47 77
Anhorigcirklar 28 83

Av tabellen framgér att ett par av stodformerna fanns i ménga kommuner
redan fore Anhorig 300 och ockséd kommer att finnas kvar efter 2001 1 unge-
far samma utstrickning. Det géller frimst korttidsvird/vixelvird som fanns
och kommer att finnas 1 sa gott som alla kommuner, men ocksd ekonomisk
ersittning, dar andelen kommuner dr drygt 60 procent bade fore och efter
projekttiden. Dagvard/dagverksamhet som stod till anhoriga fanns tidigare i
atta av tio kommuner, har 6kat och kommer efter 2001 att finnas i nio av tio
kommuner. Aven avlosning i hemmet ir en stddform som funnits i ménga
kommuner och som utdkats under projekttiden (frén 69 till 87 procent). En-
skilda stddsamtal med anhoriga hade man tidigare endast i knappt hilften
av kommunerna, men efter projektets utgdng kommer detta att finnas i drygt
tre av fyra kommuner. Anhorigeirklar fanns 1 nagot mer an var fjarde kom-
mun och kommer efter 2001 att finnas i de flesta kommuner (83 procent).

Av kommunernas kommentarer framgér bl.a. att den korttidsvéard/vixelvérd
som fanns tidigare ibland kunnat forbéttras med hjilp av frivilliga som statt
for cirklar och annan gruppverksamhet i stimulanssyfte. Avlosning i hem-
met har ocksa kunnat ske med hjdlp av frivilliga och har dessutom utveck-
lats sé att det 1 viss utstrickning kan ldmnas kostnadsfritt och ibland &ven
utan bistdndsbeslut. Anhorigeirklar som forut anordnats enbart for anhoriga
till dementa, finns nu &ven for andra grupper anhdoriga.

De stodformer som, utdver ovan namnda, redovisas fran kommunerna i en-
kdtsvaren kan 1 stort sett betraktas som nya stddformer, som utvecklats tack
vare projektet Anhorig 300. Stimulansbidraget har dartill mojliggjort om-
fattande utbildningsinsatser savél for anhorigvardarna som for personalen.
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I f6ljande tabell redovisas andel kommuner som under 1999-2001 satsade
pa sddana nya stodformer for anhorigvardarna samt pa utbildning for dessa
och for personal i anhorigfragor.

Uppgift om att en stodform utvecklats 1999-2001 torde 1 de flesta fall inne-
béra att den tillkommit som en ny stodform under denna tid, men kan ocksé
tdnkas betyda att stddformen funnits tidigare men vidareutvecklats under
projekttiden.

Tabell 4. Nya stédformer och utbildningsinsatser under projekttiden

1999-2001

Nya stodformer Fanns fore 1999 Har utvecklats Fortsitter efter
1 procent av 1999-20011 2001 i procent
kommuner procent av av kommuner

kommuner

Anhorigkonsulent/anhorigstodjare 5 79 68

Anhorigeentral/traffpunkt, verk- 7 57 56

samhet for anhorigvardare

Semestervistelse for anhorigvar- 3 19 7

dare

Halsoundersokning for anhorig- 1 9 6

vardare

Annat stdd till anhoriga 12 92 75

Utbildning

Utbildning av anhorigvardare 17 82 70

Utbildning i anhdrigfragor for 17 75 65

personal

Tabell 4 visar att manga kommuner utvecklat nya stddformer under aren
1999-2001 och att man dven kommer att ge fortsatt stod efter projekttidens
slut.

Anhorigkonsulent eller anhorigstodjare var tidigare ovanligt men finns nu i
flertalet kommuner. Anhérigcentral eller annan trdiffpunkt for anhorigvéarda-
re var ocksd ovanligt, men har tillkommit under projektets géng, sa att en
sddan nu finns 1 mer 4n hélften av kommunerna och kommer att fortsétta 1
samma omfattning.

Forebyggande anhorigstdd 1 form av semestervistelse eller hdlsoundersék-
ning ar stodformer som borjat utvecklas under Anhorig 300 i1 nagra 4 kom-
muner och som kommer att finnas kvar i en del av dessa kommuner dven
efter 2001.
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Av kommunernas kommentarer framgar att man pé flera héll 6nskar satsa pé
friskvard och rekreation for anhoriga. Att erbjuda hilsoundersékning kan
dock ibland stota pa svarigheter. En kommun lyckades inte f4 virdcentralen
att samverka. En annan kommun, som erbjudit anhoérigvardare hilsounder-
sokning, fick ingen respons pa sin inbjudan.

Annat stod, sasom den rekreation i olika former som erbjudits anhdrigvarda-
re, har blivit mycket uppskattade.

Exempel ges ocksa pa att anhérigvardare utbildats 1 nagon form. Det kan
gilla olika sjukdomar och deras behandling, bl.a. vard av dementa, lyft- och
forflyttningsteknik m.m. Oppna foreldsningar har hillits for bade personal
och anhoriga om olika funktionshinder, studiebesok har gjorts pd hjilpme-
delscentral m.m.

Nir det géller utbildning av dels anhdrigvardare, dels personal i anhorigfra-
gor har stimulansbidraget betytt mycket och utbildningssatsningen kommer
att fortsitta dven efter 2001. P4 frdga om kommunens personal deltagit i
utbildning som ror anhorigfragor svarar atta av tio kommuner jakande. Den
personal som deltagit i sddan utbildning, arbetar inom olika delar av varden,
inom hemtjédnsten, 1 sdrskilt boende, 1 dagverksamhet eller 1 annan verksam-
het.

Malgrupper for de anhorigas vard

Anhorigstod kan gélla anhoriga som vérdar dldre likavdl som anhdriga som
vardar funktionshindrade eller langvarigt sjuka i yngre aldrar. Syftet har
hela tiden varit att utveckla stod till alla anhériga som vardar, oavsett den
vardades dlder och funktionshinder/sjukdom.

Vilka anhodrigvérdare som finns i kommunen har inte varit och dr kanske
fortfarande inte alltid kdnt. Genom stimulansbidraget har kommunerna tagit
flera initiativ for att nd ut till och sdka upp personer som hjilper och vérdar
négon anférvant. Det kartldggnings- och inventeringsarbete som paborjades
ar 1999 fortsatte under ar 2000 i tva tredjedelar av kommunerna. Aven &r
2001 har ytterligare kartliggningar om behov av anhdrigstod genomforts i
nistan hilften av alla kommuner.

Aldersgrupper

Kommunernas anhorigstod riktas oftast till dem som vardar édldre. Detta var
sarskilt markant i borjan av tredrsperioden. Efter hand har stod ocksa till
anhoriga som vardar funktionshindrade eller sjuka 1 lagre aldersgrupper bli-
vit vanligare i kommunerna.

Utvecklingen under tredrsperioden belyses 1 foljande tabell over antalet

kommuner med riktat anhorigstdd till vardbehovande 1 olika aldersgrupper.
(Redovisningen giller inte dem som vardar anférvanter med stod av LSS.)
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Tabell 5. Anhérigstod speciellt till vardbehévande i olika daldersgrupper

Aldersgrupp Antal kommuner
1999 2000 2001
Anhoriga till dldre 6ver 65 ar 115 127 272
Anhoriga till vuxna 19-65 ar 34 43 192
Anhoriga till barn och ungdom 10-18 ar 17 17 68

I tabellen jamfors kommunernas svar for ar 2001 med uppgifter fran tidigare
enkdttillfallen. For ar 1999 redovisade néstan 60 procent av kommunerna att
alla insatser riktades till alla anhdriga oberoende av élder. 115 kommuner
uppgav da att vissa insatser riktades specifikt till personer som var 65 ar
eller dldre, 34 respektive 17 kommuner redovisade att specifika insatser
riktades till anhériga till yngre vuxna respektive barn och ungdom. Ar 2001
fanns anhorigstdd speciellt for dem som vardar dldre i ndstan alla kommu-
ner. Stod till anhoriga som vérdar funktionshindrade eller sjuka i &ldrarna
19—65 ar var inte sarskilt vanligt 1999 men fanns i slutet av 2001 i tva av tre
kommuner. Stdd till fordldrar och andra som vérdar barn och ungdomar i
aldrarna 10-18 ar 6kade ocksd och fanns ar 2001 1 ndstan var fjarde kom-
mun. (Hér ingér sdledes inte anhoriginsatser enligt LSS.)

Sjukdomstillstind/funktionshinder

De personer som vérdas av anhoriga med stod av kommunen kan ha ménga
olika sjukdomstillstdnd eller funktionshinder. Nagra av de vanligast fore-
kommande sjukdomarna dr demenssjukdom, stroke, reumatisk sjukdom,
psykisk sjukdom och cancer. Bland funktionshindren &r utvecklingsstdrning
vanligt. Dessutom vardar anhdriga anforvanter i livets slutskede.

Boendeform

Anhorigstod riktas 1 alla kommuner till anhoériga som vardar en anforvant i
det ordindra boendet. Stod kan ocksa riktas till anhoriga till personer som
bor 1 sérskilt boende. Detta var tidigare inte sa vanligt. 1999 fanns denna
mojlighet endast i en av fyra kommuner, aret dérpé i hélften av alla kommu-
ner. Vid utgangen av 2001 hade tre av fyra kommuner infért anhorigstod
aven till anhoriga till personer i sdrskilt boende.

Invandrare

Riktat anhorigstod specifikt till anhdriga till vardbehdvande invandrare har
endast skett 1 c:a 10 procent av kommunerna. Det géller alla &ldersgrupper
men mest dldre. Vanligaste insatserna har varit information och utbildning.
Anstillning av anhdrigvirdare och kontant bidrag/hemvardsbidrag har ocksé
forekommit. Information pa andra sprak om anhorigstod finns sidllan. Endast
23 kommuner har uppgett att man har dversatt sédan information till olika
sprak.
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Samverkan

Samverkan med anhorig- och frivilligorganisationer

Tanken med att stimulansbidraget skulle utbetalas var att kommunerna ar-
betade i samverkan med anhorig- och frivilligorganisationer. S& har dven
skett 1 alla kommuner sedan projekttidens borjan. Foljande tabell visar med
vilka organisationer kommunerna samverkade under ar 2001.

Tabell 6. Samverkan med anhorig- och frivilligorganisationer ar 2001

Organisation Antal kommuner Andel kommuner
Roda Korset 260 90
Pensionérsorganisationer 252 88
Kyrkor/samfund 236 82
Demensforening 132 46
Anhorigradet 45 15
Handikappforeningar 151 53
Annan/andra 124 43

Tabellen visar att de allra flesta kommunerna har samverkat med Roda Kor-
set och med pensionérsorganisationer, flertalet ocksa med kyrkor eller sam-
fund. Ungefdr hélften av kommunerna har samverkat med handikappfore-
ningar och demensforening. Vidare har samverkan skett med anhorigrad
samt med andra intresseforeningar, studieforbund m.fl. I ett fatal kommuner
har samverkan med ndgon organisation eller forening upphort under ar
2001.

Samverkan med landsting och/eller andra kommuner

70 procent av kommunerna har ocksa samverkat med landsting och andra
kommuner nir det giller utvecklingen av anhdrigstdd under &r 2001. Med
vilka de samverkat belyses 1 foljande tabell.
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Tabell 7. Samverkan med landsting och/eller andra kommuner ar 2001

Annan vardgivare Antal kommuner Andel kommuner

Primérvard 177 61
Slutenvérd 51 17
Psykiatri 50 17
Annan kommun 84 29
Annan 53 19

Vanligast var alltsd samverkan med primédrvarden, vilket fanns i sex av tio
kommuner. Samverkan forekom ocksa, men i ldgre grad, med slutenvérd
och med psykiatri. Kommunerna har i ganska hég grad samverkat sins-
emellan. De 84 kommuner, som uppgett att de samverkat med annan kom-
mun, finns spridda 6ver hela landet och representerar bade stora och sma
kommuner fran norr till s6der. Annan samverkan kan bl.a. gilla privata
vardgivare.

Anlitande av hogskola eller FoU-enhet

En del kommuner, ca 30 procent, har anlitat hgskola eller FoU-enhet 1 na-
gon form nér det giller utvecklingen av anhorigstod. I hélften av fallen har
kommunen velat fa hjdlp med utvirdering av projektet. Det kan ha géllt ut-
formning av intervjufragor eller enkiter, ibland ocksd genomforandet av
intervjuer. I ndgra fa fall har kommunen fatt hjdlp med att ta fram en modell
for uppsokande verksamhet.

Aktiviteter pa lansniva

Den tid ldnssamordnarna lagt ned pa ”Anhorig 300 har varierat mellan nag-
ra timmar per mdnad till halvtid och varit svér att uppskatta dd uppdraget
som ldnssamordnare skotts vid sidan av andra uppgifter. Lanssamordnarna
har ibland haft rollen som “motor” och "bollplank” f6r kommunerna i deras
utvecklingsarbete for anhorigstdod. De har varit informatdrer, administratorer
och kontaktmén mellan Socialstyrelsen och kommunerna.

Nagra menar att under ar 2001 har den tid man lagt ned pd uppdraget mins-
kat, eftersom kommunerna kommit igdng med arbetet och man ”inte lika
tydligt varit paddrivare och motor”. Andra anser att den tid man haft som
samordnare varit alldeles for liten. Uppgiften har i1 viss man forédndrats under
tredje aret och mycken tid har lagts ned pé att utveckla projektet till varaktig
verksamhet, t.ex. genom att samla och informera berdrda politiker och
tjdnsteman.
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Lanssamordnarna har ordnat lanskonferenser och bildat natverk pa lédnsniva.
Konferenser pd ldnsnivd med anledning av ”Anhdrig 300” har anordnats 1
15 14n och ndtverk har bildats 1 16 1dn. I de nédtverk som bildats finns repre-
sentanter for kommuner, kommunférbund, l4nsstyrelse, FoU-enhet/hdgskola
och ibland landsting samt frivilligorganisationer/anhorigféreningar. Alla
nétverk har trédffats flera ganger, de flesta fyra eller fler gdnger. Natverket
har varit idébytarforum och samordnat uppfoljningen av ”Anhérig 3007
Samtliga lanssamordnare tycker att ndtverken fungerat bra eller mycket bra.

I tvé tredjedelar av ldnen kommer ldnssamordnaren eller ndgon annan att
fortsitta arbetet med att utveckla anhorigstod. I tolv av ldnen finns ocksé en
planering for linets fortsatta arbete med anhorigstod efter &r 2001.

Exempel pd kommunernas utvecklingsaktiviteter

Béde kommunerna och ldnssamordnarna har i enkéten for ar 2001 uppma-
nats ge exempel pa aktiviteter som de bedomt som framsteg nér det giller
utveckling av stddet till anhdriga under det aret. Ldnssamordnarna har dess-
utom, i enkédten avseende hela projekttiden, ombetts ge tre goda exempel pa
anhorigstod som utvecklats under de tre projektiren i deras respektive ldn.

Lénssamordnarna skulle vardera ge tva exempel pé aktiviteter/initiativ inom

lanet som de bedomde som framsteg nar det géller utveckling av stodet till
anhoriga under &r 2001. Deras exempel redovisas i f6ljande tabell.

Tabell 8. Exempel pa framsteg for utveckling av anhérigstod

1. Stockholms ldn Lanskonferensen i oktober. Méanga deltagare (200 st.) visa-
de att vi kommit en bit pad védg savil vad géller kunskap
(forskning) inom omréadet som utveckling i form av “kon-
kreta anhorigveckan” i oktober. Alla kommuner presente-

rade verksamheter, holl seminarier och visade film m.m.

2. Uppsala ldn Uppsala anstillt samordnare, Osthammar avslutat ett pro-

jekt med uppsokande verksamhet.

3. S6dermanlands ldn Bildandet av ndtverksgrupp for anhériga till boende i sér-

skilt boende. Finsksprakig anhdriggrupp.

4. Ostergétlands l4n Implementeringskonferens — workshop med omsorgspoliti-
ker, tjanstemédn och projektledare under 2 dagar. Utbild-

ningsinsatser och handledning i kontinuerlig form.

5. Jonkopings lan Vetlandas initiativ till arbetet for unga anhoriga.
Bildande av anhorigforening i Trands och Néssjo.
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6. Kronobergs lin

7. Kalmar lan

8. Gotlands lan

9. Blekinge 1én

10. Skéne lan

11. Hallands l4n

12A. V. Goétalands 1an/
Norra Bohuslidn

12B. V. Gétalands lan/

Goteborgsregionen

12C. V. Gétalands lan/
Skaraborg

12D. V. Gotalands 1én/
Alvsborg

13. Varmlands ldan

Mojlighet till individuella stédsamtal under former som
utgér frdn de anhdrigas forutsittningar och behov. Nér de
vill, och om vad de vill just d&. Finns i flera kommuner
kopplade till traffpunkterna.

Avgiftsfri avlosning har beslutats i flera kommuner under
aret, t.ex. Lessebo kommun, 18 tim/man.

TIC-huset i Kalmar har under aret blivit fardigt och startat
sin verksamhet. Det har varit inspirationsgivande for andra
kommuner.

Flera kommuner i sddra ldnet har startat en gemensam sats-
ning pa stod till anhdriga till psykiskt funktionshindrade.
En stodgrupp har bildats.

Kostnadsfri avlosning 10-14 tim/man.
Anhorigtraffar samverkan personal och frivilliga. Geogra-
fiskt och lokalt spritt p& hela Gotland.

Avgiftsfri avlosning
Foreldsningar for allménheten.

Lanna kommun, mycket fina temadagar, som anhoriga har
onskemal om &dven ska vidgas till personal.

Kristianstad, samverkansarbete som ger god grund for
framtida anhorigarbete och en samverkansgrupp, nérstaen-
detréffar etc.

Halmstads satsning pa utbildning av dagverksamhetsperso-
nal i anhdrigsamverkan.

Bildande av stodforening for fordldrar till funktionshindra-
de barn oavsett diagnos. Foreningen skall verka for att
stotta varandra i fordldrarollen och for att fanga upp och
stotta nyblivna fordldrar med samma problem.

Dagvard i Tanum samt samarbete med frivilligorg. som lett
till dagvard/traffpunkt i Uddevalla.

Att det i flera kommuner bildats anhorigféreningar och an-
horigteam, som kommer att finnas kvar dven efter projekt-
tidens utging.

Konferenser pa kommunal niva.
Natverkets har forstarkts.

Beslut om att ordna arliga konferenser i flera kommuner,
dven kommande &r.

Inforande av avgiftsfri avlosning i hemmet i flera kommu-
ner for anhorigvérdare.

Anhoriggrupper finns i ndstan alla kommuner nu.

Anhériggrupper.
Avgiftsfri avlastning — avlosning.
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14. Orebro ldn

15. Viastmanlands ldn

16. Dalarnas ldn

17. Gévleborgs ldn

18. Visternorrlands 1dn

19. Jamtlands lan

20. Visterbottens lan

21. Norrbottens ldn

Anhorigstodet har blivit ett kdnt begrepp, inte minst till
foljd av anhdrigdagarna.

Kumla kommun har anlitat Orebro universitet for genomfo-
rande och uppfoljning av utvecklingsarbetet.

Sala — foreningssamarbetet som utvecklats pa ett foredom-
ligt sétt.

Koping — utbildning, intern marknadsforing 1 anhorigfragor
till den egna personalen.

Séaters kommun: Stod till anhoriga efter dodsfall.
Leksands kommun: Traffpunkten ”Café Noret”.

Falu kommun: Vattengympa for anhoriga och demenshan-
dikappade.

Gévle kommun: Anhdrigcenter permanent stod.
Hudiksvalls kommun: Stdd olika kommundelar och sats-
ning pa hélsa, friskvard och enskilda samtal.

Ockelbo (6 000 inv.) Satsning efter bygdens forméaga med
frivilliga. En anhorig- och socialdagverksamhet 6ppet 2
dagar/vecka, har kommit igang.

Bollnds kommun: Satsning bade pa yngre och dldre. An-
stdllda anhorigstodjare for dldre och dag- och helgaktivite-
ter for de yngre, sa att fordldrar far avlosning genom att
idrottsforeningar tar emot de handikappade barnen.

Lattare att fa forstaelse for stod till anhdriga hos politiker
och verksamhetschefer. Néatverk mellan kommunerna har
forstérkts. Erfarenheter, kunskaper och stod finns i viktiga
fragor for anhoriga.

”’Ma Bra — aktivitet” for anhdrigvardare.
Oppnande av fler motesplatser/fora for anhorigvéardare.

Fatt ett val fungerande nitverk for Anhorig 300 dar man
delar med sig av erfarenheter och ar lyhorda for andras
erfarenheter. Anhorigeentrum startar i 6 av 7 kommuner.
Fatt igang atskilliga anhoriggrupper sé att anhoriga far
mojlighet att trdffa andra anhoriga i samma situation.
Den helhetssyn pa anhdrigarbetet som varit i Vénnas i det
s.k. Narmreprojektet.

Det hélsoperspektiv som Skelleftea inlett.

Samverkan med organisationer.

Anhorigas situation har synliggjorts — utvecklingen av
verksambhet (traffpunkter, anhorigcirklar m.m.) for avlos-
ning.
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Lanssamordnarna har ocksa, 1 enkéten avseende hela projekttiden, gett tre
goda exempel var pd anhorigstdd som utvecklats under de tre dren i deras
lan. Exemplen redovisas lansvis 1 foljande tabell.

Tabell 9. Tre goda exempel pd anhorigstod som utvecklats under projektet

1. Stockholms lan

2. Uppsala ldn

3. Sodermanlands lan

4. Ostergétlands lin

5. Jonkopings lédn

”Bistandsberedning” — Jarfalla kommun. Metodutveckling
av bistdndsbedomningen samt mer individuellt anpassat
stod.

”God man-projektet” — Stockholms stad. Utbildning av
godemén kring t.ex. olika sjukdomar — symptom och for-
lopp. Temaforeldsningar m.m.

”Gisthemmet” 1 Sollentuna kommun.

Salem, Nykvarn och Sodertélje har slagit ihop sina resurser
for att utveckla anhorigstodet.

Osthammars kommun: Enkétundersokning riktade till alla
over 65-W.

Enkdpings kommun: Anhorigkonsulent ingér i team arbete
med foretrddare for frivilligorganisationer och personliga
ombud.

Uppsala kommun: Samordnat en central placering vid kom-
mundelskontoret for att samverka med och stodja kommun-
delsforvaltningarnas insatser.

Nitverk inom sérskilda boenden, Katrineholm.
Kontaktlokaler 1 flera kommuner, bl.a. Flen och Katrine-
holm.

Anhorig-centrum for anhoriga med finska som modersmal,
Eskilstuna.

Finspangs kommun — férdjupat och breddat anhorigstdd har
utvecklats med stor omsorg och ett oerhort engagemang.
M;jo6lby kommun — politiskt forankrade beslut om fortsatt
stdd till anhoriga — konkreta forslag.

Linkdping — ett brett och stort utbud av varaktiga insatser
for anhoriga.

Gnosjo kommun som satsat pa friskvard for anhorigvardare
pa temat ”Var rddd om dig sjalv”.

Vetlanda kommun som genom styrgruppen nétt anhoriga
och som genom samverkan med olika aktorer bryggt broar
over grénser” for att ge anhoriga stod.

Nissjo kommun — rekrytering av ett stort antal frivilliga
som arbetar med avlastning av anhoérigvardare.

(Egentligen kénns det formétet att vélja ut 3 kommuner, de
allra flesta har jobbat vildigt engagerat i projektet.)

31



6. Kronobergs ldn

7. Kalmar lan

8. Gotlands ldn

9. Blekinge ldn

10. Skéane lan

11. Hallands 14n

12A. V. Goétalands 1an/

norra Bohuslan

12B. V. Gétalands lan/
Goteborgsregionen

Lessebo kommun: Avgiftsfri avldsning 18 tim/mén av na-
gon man sjélv valt eller av kommunens personal.

Ljungby kommun: Konkret plan for hur anhorigstodet ska
utvecklas efter projekttidens slut.

Vixjo kommun: Manga olika insatser utifran att anhorig-
vérdare har olika behov, t.ex. fri avldsarservice, anhdrig-
grupper, foreldsarserie, traffpunkt, omrédestréffar. Tydliga
mal i verksamhetsplanen.

Hultsfred: Projektledaren etablerat kontakt med org. och
frivilliga, startat grupper och ordnat foreldsningar.
Vimmerby: Ett omfattande inventeringsarbete. Bildat anhd-
riggrupper och fétt med frivilliga. Kostnadsfri avldsning
och dagverksamhet.

Kalmar: TIC-huset, dagverksamhet och traffpunkt.

Kostnadsfri avlosning 10—14 tim/man.

Anhorigtraffar pa hela Gotland. Personal + frivilliga i sam-
verkan.

Rekreationsdagar for anhoriga i samarbete med frivilliga.

Avgiftsfri avlosning; Karlshamn 12 tim/man, Karlskrona
18 tim/ man, Ronneby 16 tim/méan for dementa, S6lvesborg
for dementa ej nagot timtak.

Samarbetet med frivilligorg. fran alla kommuner.

Oppna foreldsningar frén alla kommuner

Studiecirklar for personal i bem&tande av anhdriga.

Trelleborgs kommun: dppnat ett anhdrigcenter
Simrishamns kommun: anhorig ombudsutbildning
Lomma kommun: haft bra temadagar

Svaldvs kommun: folkhédlsoperspektivet, gliadjen att ut-
veckla anhdrigstodet

Varbergs kommun. En sérorganisation med 5 anhorigom-
bud och en anhérigkonsulent som har delegation fran
ndmnden att bevilja kostnads- och bistandsfritt stod.
Laholms kommun. Ledsagning och avldsarservice som ér
avgiftsfri de forsta 8 tim/man.

Uddevalla: Traffpunkt — dagvérd for blanddiagnoser.
Tanum: Hur man tar hand om — beméter anhoriga i sérskilt
boende.

Lysekil: Det goda samarbetet med och mellan frivilligorga-
nisationer och pensionérsorganisationer.

Anhérigforening bildad, Ockerd

Anhérigteam startats, Ockerd

SDF Centrums/Goteborgs anhorigprojekt med kartlaggning
av behov, information till brukare, trygghetsavdelning,
avldsning, anhdriggrupper.

Samtliga tre exempel har gemensamt att de har forutsatt-
ningen att leva vidare efter projekttidens slut.
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12C. V. Gétalands lan/
Skaraborg

12D. V. Gotalands 1én/
Alvsborg

13. Varmlands lan

14. Orebro lidn

15. Vastmanlands lan

16. Dalarnas ldn

17. Gévleborgs ldn

18. Visternorrlands 1dn

19. Jamtlands lan

Arbetet med att f4 kontakt med anhoriga — Falkoping.

Lerum: Caféverksamhet som drivs av frivilligorganisatio-
nerna + inréttat flera tjénster for anhorigstod fran ar 2002.
Mark — har 2 fasta anhdrigsamordnartjanster nu och fram-
over + 3 nya tjanster som skall vara aktivitetsledare + arliga
anhdrigkonferenser november varje ér.

Trollhédttan, Bengtsfors — personal ur ”’servicehusplacering”
har en del av sin tjdnst for avlastning + anhorigkontakter
vilket innebér att man har manga engagerade i anhorigav-
16sning.

Anhoriggrupper — Karlstad.

Avgiftsfri avlosning — Arvika.

Dagverksamhet for dementa som avlastning sa att anhoriga
far lite fritid — Kil.

Lekeberg kommun: 3-3systemet inom hemtjinsten.
Kumla kommun: Brukarinflytande
Orebro kommun: Nyinrittad konsulenttjinst

Sala - utvecklat sitt samarbete med foreningslivet pa bra
sétt.

Norberg — som fétt igéng sitt anhorigarbete visserligen
traditionellt men med mycket ’schvung” och en levande
handlingsplan.

Koping — som utdver det vanliga” ocksa satsar pa intern
marknadsforing till sin egen personal — att de kan se anho-
riga som en resurs i stéllet for en besvérlig person.

Gagnef: Avlastning for dementas anhdriga.
Falun: Vattengympa for anhoriga och demenshandikappa-
de.

Gévle kommun: Anhorigcenter, permanent stod
Hudiksvalls kommun: Stdd i olika kommundelar och sats-
ning pa hélsa, friskvard och enskilda samtal.

Ockelbo kommun: Satsning med frivilliga. En anhorig- och
socialdagverksamhet dppet 2 dagar/vecka.

Anhoriggrupper
Individuellt stod
Anhorigcentrum

Mbtesplatser, t.ex. i Ostersund

”’Ma Bra-dagar” — ett samarbete mellan alla 8 kommunerna
dér anhorigvardare fatt erbjudande om en andningspaus
under tva dagar pa fjillhotell med utbildningsinslag och
rekreation och samvaro.

Alla kommuner tagit fram bra informationsfoldrar om an-
horigstod.
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20. Vasterbottens ldn Halsoperspektivet 1 Skelleftea
Anhorigstodets integration i arbetet i Vannas.

21. Norrbottens lan Samverkan med organisationer, utbildningsinsatser. Pitea
kommun, Gillivare kommun.
Utvérdering av verksambhet. Tréaffpunkt Jokkmokk. Frivil-
ligcentral Haparanda. Fyren Lulea.
Utbildningsinsatser. Pited, Lulea.

Som synes i tabellerna ovan lyfter lanssamordnarna fram ménga olika ut-
vecklingsaktiviteter i kommunerna. Framsteg har gjorts genom satsningar pa
bred information och kunskapsspridning om anhdrigvéardares situation, ge-
nom utbildning i bl.a. bemétande av anhoriga och genom nya tjanster som
anhorigombud m.fl. Exempel ges ocksd pd framgéangsrik samverkan med
frivilligorganisationer. Nya stodformer som sérskilt framhélls dr avgiftsfri
avlosning for anhorigvardare samt anhorigecentraler och traffpunkter. En del
goda exempel ges pa forebyggande hélsovard for anhorigvardare.

Plan for fortsatt utveckling

Kommunerna har tillfrigats om det finns nagon plan beslutad av ansvarig
ndmnd for kommunens arbete med utveckling av anhorigstod efter ar 2001.
Drygt hélften eller 53 procent av kommunerna uppgav i november 2001 att
en sddan plan fanns. I tre av fyra kommuner kommer det ocksé att finnas
ndgon sérskild person som har det operativa ansvaret for utvecklingen av
anhorigstod efter 2001.

De kommuner som svarat ja pa fortsatt satsning pa anhorigstod efter 2001,
har ocksd fétt svara pa frigan om den fortsatta satsningen foranletts av den
Nationella handlingsplanen for utveckling av hilso- och sjukvarden. Unge-
far tva tredjedelar av kommunerna uppgav att sé var fallet.

Med hénvisning till att det i den Nationella handlingsplanen for utveckling
av hélso- och sjukvérden star att utvecklingen av anhdrigstod bor paga un-
der dren 2002-2004 stélldes ocksé fragan: Vad dr anledningen till att kom-
munerna inte planerar fortsatt anhorigstod? Flertalet kommuner som i no-
vember 2001 inte hade beslutat om nagon plan for den fortsatta utveck-
lingen av anhorigstdd, uppger att arbetet kommer att fortsétta &ven om ingen
plan dnnu finns beslutad i ansvarig ndmnd. Manga kommuner har medel
kvar och uppger att man kommer att folja tidigare beslutad handlingsplan. I
en del kommuner pagar beredning pa tjdnstemannaniva och i1 andra vill man
fore beslut ta del av utvdrderingar om gjorda insatser for anhorigstod. N&-
gon menar att anhorigstod dr en sjélvklar del 1 det normala arbetet inom &ld-
re- och handikappomsorgen och att ndgon speciell plan inte behdvs. Ett
mindre antal kommuner forklarar avsaknaden av plan med hénvisning till
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kommunens sparkrav och déliga ekonomi. ”Om man vill sdkerstélla utveck-
lingen borde det riktade ekonomiska stodet ha forléngts.”

Fortsatt samverkan

Under projekttiden har alla kommuner mer eller mindre samverkat med oli-
ka frivilligorganisationer. Kommunerna har nu tillfrdgats om de kommer att
fortsdtta ett sddant samarbete efter projekttidens slut. Svaren visar att en
fortsatt samverkan mellan kommunen och anhérig- och andra frivilligorga-
nisationer kommer att finnas efter &r 2001 1 dtminstone nio av tio kommu-
ner. De flesta som inte besvarat frdgan jakande vet dnnu inte om samverkan
kommer att fortsatta eller ej.

Det planerade fortsatta samarbetet med frivilligorganisationer belyses i1 fol-
jande tabell dar jamforelse gors med utfallet under ar 2001.

Tabell 10. Fortsatt samverkan mellan kommunen och frivilligorganisa-
tioner efter 2001

Antal kommuner Antal kommuner

ar 2001 efter projekttiden
Roda Korset 260 241
Pensionérsorganisationer 252 230
Kyrkor/Samfund 236 220
Demensforening 132 124
Anhorigradet 45 42
Annan/andra 124 138

Annan organisation innebdr olika handikapporganisationer, intressefore-
ningar for olika sjukdomstillstand, andra ideella foreningar, studieférbund
m.fl.

Det upparbetade samarbetet med frivilligorganisationer kan séledes forvén-
tas fortsdtta i stort sett som tidigare, men 1 nagot farre kommuner. Siffrorna
ar osdkra, da en del kommuner vid enkattillfillet inte kunde sdga nidgot om
hur samverkan skulle komma att ske framdver.

En fortsatt samverkan mellan kommun och landsting eller andra kommuner
efter 2001 kommer enligt enkétsvaren att ske 1 minst tvd av tre kommuner.
Ovriga vet inte (30 procent) eller svarar nej pa fragan (2 procent).

Foljande tabell redovisar 1 vilken médn kommunerna planerar samverkan

med landsting eller andra kommuner efter ar 2001. Siffrorna jamfors med
2001 érs siffror.
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Tabell 11. Fortsatt samverkan med landsting och andra kommuner

efter 2001
Vérdgivare Antal kommuner  Antal kommuner
ar 2001 efter projekttiden
Primérvard 177 191
Slutenvérd 51 81
Psykiatri 50 90
Annan kommun 84 82
Annan 54 33

Enkétsvaren visar att flera kommuner 4n tidigare planerar for en samverkan
med andra vérdgivare inom primérvard, slutenvard och psykiatri, nédr det
giller utvecklingen av anhdrigstdd. ”Annan” star for privata vardgivare, for-
sdkringskassa, apotek m.m.

Tabellen visar ocksa att antalet kommuner som vill samverka med annan
kommun i anhérigfragor, dr ungefar lika mnga som under sista projektéret.

Kommunernas syn pa Anhorig 300

Manga kommuner har medel kvar fran det sérskilda stimulansbidraget och
uppger 1 sina slutrapporter till Socialstyrelsen att de dnnu inte kunnat gora
ndgon slutlig utvérdering av Anhdorig 300. Det dr déarfor dnnu for tidigt att
beskriva effekterna av stimulansbidraget for utveckling av anhdrigstod.

Det har varit en svér process att na ut till anhorigvérdare och de flesta pro-
jekten har haft en lang startstricka, framhaller Malmo stad och menar att
denna process maste accepteras fore behovet av resultatredovisning. Man
tycker det dr olyckligt att Socialstyrelsen har avkrdvt kommunen slutrapport
innan projekten kunnat slutfora sitt arbete.

I ndgon man speglas dock kommunernas syn pa stimulansbidragets effekter
genom deras svar pa nagra enkitfragor. Pa frigan Har stimulansbidraget
bidragit till sdttet att arbeta med anhérigfragor svarade samtliga kommuner
jakande. Vilka fordandringar som skett belyses av foljande tabell.
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Tabell 12. Fordndringar i sdttet att arbeta med anhorigstod

Forandringar Andel Antal
kommuner kommuner

Nya stodformer har utvecklats 81 235

Ej bistindsbedomda stodformer har utvecklats 62 178
Information om stodformer till anhorigvardare har 85 245
utarbetats och spritts

Anhorigrad, anhorigforening och liknande har bildats 22 65

Annat 40 115

Atta av tio kommuner ansig siledes att sittet att arbeta med anhorigstdd
fordndrats genom de nya stodformer som utvecklats och sex av tio kommu-
ner framholl utvecklingen av icke bistandsbedomda stodformer. Andra for-
dndringar 1 arbetssitt som tillskrivs stimulansbidraget &r att information om
stodformer utarbetats och spridits till anhdrigvéardare i de flesta kommuner-
na (85 procent) och att anhérigrdd, anhérigforening eller liknande har bil-
dats 1 mer dn var femte kommun.

Annat som fordndrats ar framfor allt att anhorigvardarnas situation har upp-
mirksammats och deras arbetsinsats blivit mycket tydligare. Personalens
medvetenhet om anhorigas behov har okat. Natverk med frivilliga organisa-
tioner har utvecklats och ibland kunnat bli en “resursbank”. ”Sviktplatser”
har tillkommit. Attityderna hos vardpersonal och allménhet har @ndrats suc-
cessivt, s att anhoriga fran att vara “nagot besvérligt” ses som en resurs och
mojlighet eller samarbetspartner.

Stodformer som inte rymts inom Anhorig 300

Kommunerna har ocksa fétt svara pa om stimulansbidraget bidragit till att
uppmarksamma behov av stodformer som inte rymts inom Anhorig 300.
Knappt hélften av kommunerna ansdg att stimulansbidraget bidragit till
detta och gav exempel utifran den egna kommunens situation.

Nagot som ofta pdpekas dr behovet av enkla, smidiga sétt att erbjuda anho-
riga avlosning, dven akut, nattetid och utan bistdndsprovning. Behovet av
trygghetsplatser framfors av manga. Speciell avlosning kan behovas for
yngre anhorigvardare. Triaffpunkter och dagverksamhet behdvs for éldre
invandrare. Anhorig 300 har bidragit till att uppmirksamma vikten av social
gemenskap mellan ménniskor. Méinga dr mycket ensamma och om den nir-
stdende avlider blir ensamheten dnnu storre. Vikten av att skapa nétverk
utanfor den traditionella organisationen har ocksa uppmarksammats.

I likhet med kommunerna har linssamordnarna uppgett att stimulansbidra-
get paverkat séttet att arbeta med anhorigfragor i1 ldnet. Anhoriga har synlig-

gjorts, politikerna har uppmérksammat deras insatser, medvetenheten har
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Okat om att anhorigstod kan vara en investering. Informationsspridning i
kommunen har gett mdjlighet att prova olika/nya sitt att méta anhorigbeho-
ven. Den fokusering och utveckling som skett hade inte blivit av utan speci-
alriktade pengar.

Négra stodformer som uppmirksammats men inte rymts inom Anhorig 300
ar enligt ldnssamordnarna bl.a. bredare uppsdkande verksamhet, stodplan
for anhdrigvardare, avgiftsfri avlastning bade i hemmet och utanfor och be-
hovet av féreningar for olika sjukdomstillstand.

Fordelar och nackdelar

Andra fragor som i viss méin kan belysa effekter av stimulansbidraget for
kommunerna dr ”Vilka fordelar finns for kommunen av att ha fitt stimu-
lansbidrag for Anhorig 300” respektive ”Vilka nackdelar finns med stimu-
lansbidrag for Anhorig 300”.

Fordelarna beskrivs ganska likartat. De anhoriga har kommit i fokus, deras
situation och fragor har belysts. Kommunen har kunnat prioritera anhdrig-
stod och utse en sérskild person for att hélla 1 anhorigfragor. Behoven av
stod har kartlagts och ocksd “vardare i det tysta” har kunnat nds. Nya meto-
der for anhorigstod har kunnat prévas. Anhoriga har fatt delta i utbildning.
Samverkan med frivilligorganisationerna har utvecklats och erfarenheter
frdn andra kommuner har genom temadagar och studiebesok kommit verk-
samheten till del. Stimulansbidraget har gett kommunen en mgjlighet att
borja bygga upp ett stod for anhoriga — en grund att bygga vidare pa.

Nackdelar som papekas ér risken att insatserna prioriteras bort nir projektet
avslutas, eftersom verksamheten ofta inte har integrerats i ordinirt arbete.
Genom Anhorig 300 kan forvéntningar ha skapats som &r svara att infria
utan resurser. I mindre kommuner har bidragets begrinsade storlek varit ett
hinder for att anstilla en sdrskild person att halla i utvecklingen av anhorig-
stod. Projektet har préglats av tidspress. Det tar lang tid att bygga upp ny
verksamhet. Projektet skulle behdva forlédngas ytterligare tva ar. Trots att det
star 1 den nationella handlingsplanen om fortsatt stod finns det inga 6ron-
markta pengar till detta. Det dr en nackdel att man inte lagt pa kommunerna
ett skall istéllet for ett bor. Nér stimulanspengarna ér slut kan upparbetade
anhorigstod falla eftersom kommunens ekonomi styr och stodverksamheten
inte ar direkt lagstadgad.

Hittills uppnidda effekter enligt kommunernas slutrapporter
Manga kommuner har i sina insédnda slutrapporter redovisat hittills uppndd-
da effekter av stimulansbidraget. Effekterna redovisas da ofta ur ett kom-
munperspektiv for att det skall kunna prévas om kommunens uppsatta mal i
handlingsplanen for stimulansbidraget har gatt att uppfylla. En del kommu-
ner, bl.a. Fagersta, Herrljunga, Lerum och Lilla Edet, har utvirderat effek-
terna enligt en modell av Stiftelsen Cesam dar méluppfyllelse, utforda insat-
ser, lirdom/erfarenheter samt nodvindiga fortsatta insatser redovisas for
varje delmél i kommunens handlingsplan.
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Andra kommuner beskriver hittills uppnddda effekter som t.ex. Jokkmokk
kommun 1 vars slutrapport det star: ”Genom projektet Anhorig 300 har vi
lart oss och upptéackt anhorigas situation, lart oss svarigheter att fa anhoriga
att tinka pd sig sjdlva och att det inte dr fult att gora det. Att anhoriga vardar
dygnet runt i hemmet, att &ven om man har en ersittning som anhdrigvérda-
re, blir det anda en ekonomisk besparing for kommunen.”

Négra kommuner har sjdlva, eller med hjélp av FoU-enhet, beskrivit anho-
rigvardarnas situation och vad Anhorig 300 betytt. Exempel pa detta ar
Kristianstad och Karlskrona, som bidda samarbetat med Blekinge FoU-enhet
och dir anhorigvardares upplevelser har studerats fran olika perspektiv, fore
projektstart, under projektet och efterat, med Onskemal for framtiden. I
Kristianstad tyckte de anhdriga att Anhdrig 300 pé ett betydande sitt bidra-
git till att lyfta fram de anhdrigas situation i ljuset och att kommunen blivit
mer generds med att erbjuda avlosning i hemmet. For det fortsatta anhorig-
stodet onskade man tidig information, attitydfordndring i bemétandet, kon-
tinuitet och mojlighet till anhdrigtraffar och avlosning. I Karlskrona var man
kritisk till att si ménga olika personer var inblandade nédr ndgon anhorig
blev sjuk och skulle vardas och tyckte att vardpersonalen hade for lite medi-
cinsk utbildning. Onskemél for framtiden var bl.a. att ha en person att tala
med, som kan och forstar.

Négra synpunkter som dterkommer i flera av kommunernas slutrapporter ar
vikten av att som anhdrig kunna kidnna trygghet och ha vetskap om att hjélp,
t.ex. avlosning, finns nidr man behdver det. Avldsningen behdvs for egna
aktiviteter, men det kan vara svart ldmna Over ansvaret till ndgon annan. Ett
fortroende méste byggas upp mellan anhdrigvardare och den som skall av-
lasta. Avlosning behdver ocksé finnas 1 mer flexibla former och ges pa andra
tider, som kvéllar och helger.

Behoven dr individuella och insatserna maste anpassas till bdde den anhdri-
ge och den nérstaende. Behov av insatser minskar inte déarfor att anférvanten
far plats i sérskilt boende. Samtidigt medfor separationen andra behov. Ett
bra bemdétande och flexibilitet kostar inga extra resurser. Det handlar om
forhallningssitt.

En del kommuner papekar att det ar stor skillnad mellan tditort och lands-
bygd vad giller t.ex. personernas ndtverk. Behovet av stdd ser olika ut och
kan vara storre i titorten.

Négra ldnssamordnare har ldmnat slutrapport for l4nets alla kommuner. Bl.a.
redovisas fran Ostergdtlands lin att den vanligaste stddformen har varit
psykosocialt stod i samtalsgrupp och att dldreomsorgspersonal har utbildats
till specialistfunktion som anhdérigvédgledare. Man understryker att anhoriga
ar en grupp med mycket skiftande situation och behov. Stodet behover dir-
for utformas med fantasi, variation, flexibilitet och stérsta mojliga valfrihet
och alltid i samrdd med den anhdriga. Politiker, omsorgschefer, bistands-
handldggare och utforare har uppmérksammats pa vikten av att se och lyss-
na péd anhdriga i all planering av insatserna kring virdtagare. Att utgora ett
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stod for anhorigvardare dr mer en fraga om ett syn- och forhallningssétt som
bor genomsyra dldre- och handikappomsorgens arbete pa samtliga nivaer, dn
en separat fraga for sig.

Kommunforbundet Stockholms 14n har sammanstéllt enkédtsvaren f6r kom-
munerna i Stockholms l&n och har samarbetat med Skondalsinstitutet kring
forskning och utveckling. Skondalsinstitutet har genomfort ett antal studier
inom omrddet anhorigstdod, bl.a. tva studier om kommuners och frivilliga
organisationers stod till dldre anhoriga 1 Stockholms 1dn, en 1 inledningsske-
det av Anhdrig 300 och en uppfoljande hosten 2001 dir utvecklingen under
projekttiden redovisas for savdl kommunerna som frivilligorganisationerna.
Studierna omfattar enkéter till Stockholms 18 stadsdelar och Ovriga 25
kommuner 1 ldnet samt till ett stort antal frivilligorganisationer av olika slag.
Bland resultaten mirks att ett sirskilt informationsmaterial riktat till anhdri-
ga nu finns 1 minga fler kommuner an tidigare. Den uppsokande verksam-
heten har inte dndrats nimnvért utan fanns i strax under 60 procent av samt-
liga kommuner vid bdda studierna. Betydligt flera kommuner hade anstillda
med sdrskilt ansvar for anhorigstddet ar 2001 4n 1 den inledande kartldgg-
ningen. I de flesta kommunerna var det da bistindsbedomare som hade an-
svaret och anhorigkonsulent fanns endast 1 fa kommuner. Vid uppf6ljningen
var monstret det motsatta. Betrdffande det ekonomiska stodet redovisas inga
forandringar over tid. Nar det géller samverkan mellan kommun och frivil-
ligorganisationer visar resultaten att den vanligaste formen av samverkan &r
att kommunen hénvisar manniskor till frivilliga organisationer. Vid slutfa-
sen av Anhorig 300-projektet var det vanligt att tridffas i samradsgrupper.
Ungefar hilften av samtliga frivilligorganisationer med stodverksamhet far
inte nagot ekonomiskt stdd frdn kommunerna. En jimforelse mellan 1999
och 2001 ars studier visar inga stora fordndringar 1 olika aspekter av sam-
verkan. I en avslutande diskussion konstateras att tyngdpunkten i kommu-
nernas anhorigstod ligger pa redan befintliga verksamheter som avlosning
och dagverksamheter men att satsningar gjorts mot flexiblare former. Aven
om Anhorig 300-projektet inte bidragit till nagra genomgripande forand-
ringar av anhdorigstddet 1 Stockholms ldn dr det d@nda ett flertal av kommu-
nerna som skaffat sig verktyg for att fortsitta en positiv utveckling av anho-
rigstodet efter projektets slut.

Gotlands kommun och lén har ocksa samarbetat med Skondalsinstitutet och
lamnar tillsammans med slutrapporten tva delstudier, varav den ena belyser
den lokala miljons betydelse for anhorigskapet och den andra anhorigskap
och foreningsengagemang. Bl.a. framkommer med stor tydlighet att de an-
horiga goér omfattande hjélpinsatser av olika slag. Ett krdvande omsorgsar-
bete, liknande det som bedrivs inom hemtjénsten eller pa sjukhem, utfors i
hemmet av gamla méinniskor som sjélva lider av vérk och sviktande hélsa.
Deras arbete dr oftast ett ensamarbete och ndgon tidsbegriansning férekom-
mer séllan. De anhoriga tenderar att sétta hjdlpmottagarens situation i1 for-
grunden, och de egna hilsoproblemen och svarigheterna far 1 flera fall ham-
na i bakgrunden.
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Kalmar lan summerar resultatet av Anhorig 300 sélunda: ”Anhorigstodet har
inte bara en stor social funktion genom att 6ka livskvaliteten for den sju-
ke/funktionshindrade och mgjliggora ett langre kvarboende 1 det egna hem-
met, utan ocksa ett samhéllsekonomiskt virde, eftersom samhéllsresurserna
inte pa langt nér skulle ricka till, om anhdrigvardarna inte fanns eller deras
insatser minskade”. Nya stodformer har under projektets gang vuxit fram,
sasom kostnadsfri avlosning och anhdrigcirklar. Anhorigstodet maste besta
av flera olika stodformer och flexibilitet finnas i systemet, sa att stodet kan
utformas individuellt. Dominerande méalgrupper har varit anhoriga till de-
menssjuka och strokedrabbade, men mot slutet av projekttiden borjade ock-
sé ett malinriktat arbete for stod at anhdriga till psykiskt funktionshindrade
ge resultat. Denna anhoriggrupp dr i behov av speciellt anpassade stodfor-
mer. Avslutningsvis framhalls det angeldgna 1 att den process som startats
for att utveckla anhorigstod fir leva vidare och att de insikter och erfaren-
heter som vunnits tas tillvara i det fortsatta arbetet.

Ett exempel pa ldnsvis gjord utvirdering kommer fran Varmland, dér lins-
samordnaren vid Kommunfdrbundet tillsammans med Institutet for kvali-
tets- och utvecklingsarbete vid Karlstads universitet, IKU, har gjort en ut-
viardering av arbetet med “Anhdrig 300”. Utvérderingen bygger pa en
enkétundersokning till samtliga kommuner i lénet, dir uppgifter efterfragas
om anhorigvardarna och deras situation. Resultatet visar bl.a. att ganska fa
anhorigvardare var kinda, att samverkan mellan kommunernas personal,
ndrstdende och frivilligorganisationer fungerat bra vid kartliggningen, att
kommunerna lagt ned stort arbete och anvént flera olika metoder for att na
anhorigvardarna och att arbetet med att finna bestdende samverkansformer
med frivilligorganisationer méste fa ta tid, d& alla méste hitta sina olika rol-
ler.

For att belysa vilka mojligheter den enskilde anhorigvardaren har att fa sina
behov tillgodosedda har man i Varmland undersokt vilka insatser som kan
ges efter respektive utan bistaindsbedomning och funnit att 1 flera kommuner
ar det minga insatser som kan fas utan bistindsbeddmning. Kommunerna
foljer vil socialtjanstlagens stadgande om att underlétta for den som vérdar
nérstaende.

Bilden av anhérigvéardarnas situation dverensstimmer med mycken annan
forskning pa omradet. Anhorigvardaren har begrinsade mojligheter att
disponera tid for egen del, dnnu svarare att bibehélla och utveckla sitt eget
sociala nédtverk och praktiskt taget inget utrymme for egna spontana aktivi-
teter. Att anhorigvardarna dr en mycket pressad och utsatt grupp bekriftas.
Déremot &r bilden inte s& mork nér det giller anhorigvardarnas trygghet.

Sammanfattningsvis bedoms Anhorig 300-arbetet 1 viss mén ha bidragit till
att forbéttra anhorigvardarnas situation. Storst bedomer man att fordndring-
en har varit ndr det giller mera immateriella aspekter, sdsom att anhorigvar-
darna blir ”’sedda” och bekriftade och att de vérderas annorlunda &n forut.
Deras psykologiska situation har i1 viss méan forbéttras, men deras vardagliga
faktiska situation dr i vdsentliga delar oforandrat svdr. ”Anhorig 300” visar
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pa framkomliga végar att stodja anhoriga, men det stora arbetet kvarstér
dock.

Sarskilda projekt

Socialstyrelsen har under aren 1999-2001 disponerat tolv miljoner kronor
av stimulansmedlen for anhorigstod. Darav har tre miljoner kronor anvénts
for att initiera projekt i vissa kommuner med specifika behov. Nio miljoner
kronor har anvénts for administration, uppfoljning och utvirdering av sti-
mulansmedlen samt for att stddja kommunerna i deras arbete med att ut-
veckla anhorigstdd. Ett trettiotal projekt har tagits fram och hér presenteras
ett flertal av dem. Projektens framsta syfte har varit att fa ny eller férdjupad
kunskap om de anhoérigas situation och hur deras behov av stéd skall bedo-
mas och tillgodoses. Nagra projekt har syftat till att ta fram information,
studiecirkelmaterial och liknande som kan anvéndas av kommuner och fri-
villigorganisationer i deras arbete med att stddja anhoriga. Projekten finns
beskrivna 1 bilaga.

Lika, men dnda olika — anhoriga ingen homogen grupp

Anhorigas insatser betyder mycket for varden av de nérstdende och de kén-
ner manga ganger bist den enskildes livshistoria, rutiner och vanor. Deras
roll dr dérfor betydelsefull inte minst nér det géller omsorg och vard av nér-
stdende som péd grund av sjukdom eller funktionsnedsittning har svart att
sjdlva uttala behov och onskemal. Det dr viktigt att den offentliga virden
erkdnner vérdet av en sddan kompetens. Idag har vi mer kunskaper om vissa
anhdriggruppers situation dn om andras. Nagra av de sérskilda projekten har
darfor haft som utgangspunkt att studera situationen for grupper som inte
uppmérksammats i tidigare studier.

Psykiskt funktionshindrade och deras anhériga

Anhorigas betydelse for rehabilitering och social trygghet har lyfts fram
bland annat i samband med psykiatrireformen. Lite dr dock kdnt om hur
vardagen gestaltar sig for dem som é&r anhoriga till psykiskt funktionshind-
rade personer och hur den eventuellt kan forbattras. Pa detta omrade har
dérfor tva studier genomforts. I den ena studien har fokus varit pd anhorigas
beskrivningar av sin situation i ett ldngre perspektiv (15). Studien bygger pa
djupintervjuer med sammanlagt sju personer. Varje person har intervjuats
vid tre tillfdllen och de tjugoen intervjuerna ligger till grund for resultatet
som speglar olika sidor av anhorigskapet. Att vara anhorig visade sig for de
flesta intervjuade vara ganska problematiskt och svart. Aven om man inte
bor med den som dr sjuk sa priglar det faktum, att man har en person i sin
ndrhet som lider av psykiska problem, hela ens liv. Manga har uttryckt det
som att man sjélv blir annorlunda”. Hér beskrevs positiva moten med lika-
re, vardpersonal och andra yrkesgrupper, till exempel de nétverkstraffar som
flera av de intervjuade deltagit i antingen péd den psykiatriska avdelningen,
pa Oppenvarden, 1 anslutning till boendet eller vid dagverksamheten. Hér
gavs ocksa exempel pa de positiva erfarenheter som nagra av de intervjuade
hade av att vara medlemmar 1 en intresseférening som verkar for anhoriga
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till psykiskt funktionshindrade. Studien lyfter dock fridmst fram de negativa
erfarenheter som samtliga har gjort i motet med personer som verkar kring
den sjuke inom landstinget och inom kommunen, badde véardare och tjinste-
mén. Man upplevde sig ha mott oforstand, byrakratiska och juridiska hinder,
man hade inte informerats, inte blivit lyssnad pa och ibland inte respekterad.
De intervjuade berittade om att de ibland kénde sig osynliga och ibland fick
fungera som budbidrare och medlare mellan psykiatrin och socialtjansten.
Det visade sig att de flesta aldrig har fatt stod for egen del. Négra har fatt
stod for att kunna stodja den som é&r sjuk. For flera var det andra former av
stod som oOnskades dn vad som erbjods. De intervjuade presenterar en
méangd forslag till stodatgirder. Har utkristalliserar sig tva vigar som 1 sin
tur speglar de vigar som samhillet kan ta for att ge stdd och hjélp till anho-
riga. Den ena végen handlar om att fa stod for att kunna stédja. De flesta
anhoriga ville bli informerade om den nédrstdendes diagnos, vard och reha-
bilitering, de ville bli informerade om beslut som tas for den sjuke och de
ville bli radfrdgade och kunna rddfraga. De efterlyste enklare vdgar till dem
som fattar beslut och de efterfrigade stabilare vdrdformer och béttre kom-
munikation och samarbete mellan de olika instanser som var aktuella for
den sjukes vard och rehabilitering. Den andra vdgen handlar mer om att
sjalv bli stark och pé sa sitt kunna stodja den sjuke.

I den andra studien har 31 personer med egen erfarenhet av aterhdmtning
fran allvarlig psykisk storning intervjuats om sin dterhdmtning (16). Dessa
berittelser har lyft fram det som handlar om hur anhoriga varit till hjélp.
Dartill har tio anhoriga till dem som édterhdmtat sig intervjuats om hur de
forsokt vara till hjilp. Sammanfattningsvis fanns det stora likheter mellan de
aterhdmtades berittelser om anhorigas hjélpande insatser och de anhdrigas
syn pé sitt bidrag. De anhoriga tvivlar ofta pa att deras insatser varit till na-
gon hjilp och tenderar att undervirdera sina insatser. De menar ofta att de
inte gjort nagot sérskilt.

Fordldrar som har en utvecklingsstérning

Sedan nagra ar tillbaka finns det ett ndtverk for fordldrar med utvecklings-
storning. Nitverket finns inom Riksforbundet for utvecklingsstorda barn,
ungdomar och vuxna, FUB. Bdde mammor och pappor dr medlemmar. Tan-
ken med nétverket dr bland annat att fordldrarna ska fa tillfille att traffas
och diskutera sin och sina barns situation. Det finns mycket fa fordldrar i
den hér situationen. De behover stdd 1 sitt fordldraskap och de dr medvetna
om det behovet. Men det dr viktigt att hjdlpen ges pa ett bra sétt, med re-
spekt for fordldrarnas integritet och egen formaga. Det hdnder att de tackar
ja till hjdlp, men sedan drar sig undan hjdlpen, darfor att de kénner sig
krénkta. Sex mammor och en pappa berittar i en studie om upplevelser och
erfarenheter (17). De ér alla medlemmar 1 ndtverket och berittar bland annat
vad nitverkstraffarna betyder for dem. Men framfor allt beréttar de om hur
det &r att vara fordlder med utvecklingsstorning. Flera av fordldrarna berit-
tar om upplevelser av daligt bemotande nér de behdvt samhillets hjéalp. Men
alla har ocksa erfarenhet av gott bemodtande. Alla har haft atminstone nagon
som lyssnat och stottat, till exempel en socialsekreterare, en barnmorska, en
kurator eller en kontaktperson.
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Unga anhoriga

Yngre personer med demenssjukdom &r en grupp som hittills varit ”osynlig”
i samhillet, inte minst da sjukdomen framst forknippas med &dldre personer.
Sjukdomen medfor alltid svara pafrestningar och krivande livsomstéllningar
for den sjuke och de anhoriga. Nér demenssjukdomen drabbar ndgon som
fortfarande yrkesarbetar och har fordldraansvar for dnnu ej vuxna barn blir
svarigheterna speciella. Annu finns mycket liten kunskap om hur dessa erfa-
renheter under en kénslig tid i livet paverkar barn och ungdomar och om
vilket stod de behdver. Med denna utgangspunkt har fem unga anhdériga till
demenssjuka forédldrar 1 yrkesverksam alder uppmérksammats i en intervju-
undersokning (18). En erfarenhet som dyker upp i samtliga berittelser ar
kdnslan av isolering och utanforskap. De demenssjukas barn har atminstone
1 borjan kédnslan av att de &r ensamma om sin beldgenhet. Att fa triffa jamn-
ariga 1 samma situation tycks innebéra en stor littnad. En dotter uttryckte
”Det var en fantastisk upplevelse att f4 prata med andra som visste vad det
handlar om. Jag som kédnt mig s ensam upptéckte plotsligt att jag inte var
det”. Det finns ménga gemensamma drag i intervjuerna. Alla anhdriga be-
rittar om ensamhet, skamkénslor, vrede, sorg och sarbarhet. Men berittel-
serna visar ocksd att personlighet och familjesituation har stor betydelse for
hur péfrestningarna upplevs och hanteras. Hur landstingets och kommunens
personal bemoter barnen och tondringarna har ocksa stor betydelse. En av
intervjupersonerna, som ger den mest positiva bilden av sina anhorigerfa-
renheter, har frin ett tidigt stadium haft tillgang till god information inom
varden.

Anhoriga till dldre invandrare

Aldre invandrare utnyttjar den kommunala dldreomsorgen i betydligt mind-
re utstrickning &n svenskar fodda i landet. Manga véardas av sina anhoriga.
Detta kan bero pa att det saknas en kulturellt anpassad vard- och omsorg for
dessa personer. Aven om dessa forhdllanden varit kiinda sedan linge finns
idag liten kunskap om omfattningen av anhorigas insatser och hur de upple-
ver sin situation. Dérfor har tre studier (19, 20, 21) genomforts i syfte att
belysa hur dldre invandrare och deras anhoriga uppfattar sin situation. I en
studie 1 Hallstahammar som utforts av Milardalens hogskola (20) har alla
bosnier 6ver 60 ar och deras barn, sviardottrar och svéirsoner i trakten inter-
vjuats, sammanlagt 71 personer. Resultat visar att den vanligaste situationen
for de anhoriga &r att de hjdlper tva dldre sldktingar. Ungefdar 10 procent
lagger ner mellan fem och femton timmar per veckan och for ytterligare 10
procent tar det minst femton timmar per vecka att hjélpa dldre sldktingar.
Kontakterna med den offentliga dldreomsorgen hade sidllan upplevts som
tillfredstillande. Aven om de flesta av de anhériga ansag att det i huvudsak
var deras ansvar att ta hand om de éldre s ville de dnda att det skulle finnas
en bra och fungerande dldreomsorg i kommunen som de kunde ha mdjlighet
att ta del av. Flera hade dock tackat nej till den offentliga dldreomsorgen
eftersom den inte uppfattats som anpassad till den dldres specifika behov,
frimst ndr det gillde mojligheten att fa hjdlp pé det egna spréaket. Kommu-
nikationen mellan olika instanser inom socialtjinsten var ofta bristfillig
eller hade inte natt avsedd verkan. En av studierna beskriver 47 éldre irans-
ka invandrare och deras anhoriga i forhallande till varden och omsorgen
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(21). Resultaten visar att dldre iranier helst 6nskar fa hjélp av sina anhoriga,
framfor allt av egna barn. De dr dock medvetna om att deras forvantningar,
som baserar sig pd de kulturella forestéllningar de har i bagaget fran Iran,
inte passar in i de nya omsténdigheter som de moéter i Sverige. De dldres
instéllning till anhorigvarden som bésta alternativ stimmer vél 6verens med
vad deras barn som deltog i delstudie svarade. Dock inser barnen, trots sina
kulturella forestéllningar och vérderingar om att man ska ta hand om sina
dldre foréldrar, att anhorigvardsansvaret dr krdvande for dem och de efterly-
ser andra ldmpliga alternativ for omhéindertagandet av fordldrarna nir dessa
blivit gamla. I samma studie har stadsdelarna i Stockholms stad besvarat en
enkét om dldre iranska invandrares vard- och omsorgskonsumtion. Resultat
visar att det inte gjorts tydliga stdllningstaganden nir det géller varden och
omsorgen om dldre invandrare. I tva studier (19, 20) uppméarksammades att
de dldre var isolerade och passiviserade och att manga madde psykiskt dé-
ligt. Anhoriga ansdg att de behdvde aktiveras och hjdlpas ut ur passiviteten.
Flera anhoriga ansdg att det viktiga inte var de sjdlva och vilket stod de
kunde fa utan det viktiga var att de dldre madde bra. Nir anhoriga uppgav
att de onskade négot for egen del handlade det om utbildning, nagon form
av stdd och framforallt ndgonstans att vinda sig med sina fragor.

Att virda inrymmer bade sorg och glidjeimnen

Tidigare forskning (22, 23) har definierat anhorigvardarrollen som en del av
det vardagliga “givandet och tagandet” i en relation. I en anhdrigvardarsitu-
ation sker en utveckling och férdjupning av familjens befintliga monster av
stod och assistans. Hur anhorigrollen utvecklas beror bl.a. pa den anhoriges
egna resurser, hur relationen till vardtagaren var innan vardsituationen upp-
kom, om vardsituationen uppkom hastigt eller om den kom smygande, hur
lang tid vardsituationen har varat samt den vérdades tillstind och vardbe-
hov. Graden av socialt stod ar troligen ocksa en avgorande faktor for hur
anhoriga upplever sin situation (22). Behovet av stod kan te sig mycket oli-
ka, savil individer emellan som &ver tid for en och samma person.

Att forsoka forsta anhorigas upplevelser av att varda ar darfor av central
betydelse, nir man skall utveckla olika typer av stddinsatser. Tidigare studi-
er har frimst inriktats pa den anhoriges behov av stod, utifran den belastning
och de problem som forknippats med att varda en anforvant. I en studie 1
Ostergdtland har 245 anhdriga intervjuats om sina upplevelser av var-
darrollen (24). Av studien framgick att makar var de som upplevde den
storsta fysiska belastningen. Orsaken var ofta hog alder, bristande krafter
och egna hilsoproblem. Médnga anhdriga kidnde sig ocksd emotionellt be-
lastade. Det handlade ofta om problem i relationen till vardtagaren och
drabbade framfor allt sammanboende anhdriga med liten mojlighet till av-
koppling. Anhdriga menade dock att vanligare &n problem var tillfredstillel-
se och gladje 1 vetskap om att den egna insatsen bidrar till att den nérstdende
har det bra och far sina behov tillgodosedda. Samma sak géllde upplevelsen
av att kinna sig dnskad och ha mdjlighet att uttrycka sin kérlek till den nér-
stdende genom den vard man ger. Studien visar tydligt pa de positiva sidor-
na i vardgivarrollen. Denna kunskap &r viktigt att ta fasta pa i utformningen
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av det framtida stodet till anhoriga sa att stodet bidrar till att forstdarka det
positiva i vardgivarrollen.

Att skriaddarsy ett stod till anhoriga

Kommunala atgérder har ménga ganger framst inriktats pa att hjilpa den
sjuke. Anhdriga blir sdllan tillfrdgade och/eller radfrdgade om hur de klarar
varden. For att astadkomma detta, méste anhorigas behov uppméarksammas
redan vid bistdindshandldggningen. Darfor har en studie genomforts i Jér-
filla kommun (25). I studien deltog 22 anhoriga. Syftet var att 1 samband
med bistdndsbedomning genomfora en individuell bedémning av de anhori-
gas behov av stdd och att direfter utforma ett “skraddarsytt” stod till dem.
For att belysa och synliggdéra anhdrigas behov forstirktes handldggnings-
processen med ett fordjupat samtal mellan anhdriga och bistdndshandlagga-
re vid behovskartliggningen. Nya insatser som flexibel avldsning, SPA-
upplevelse, psykologsamtal samt rekreationsresa provades. Anhoriga upp-
levde att insatserna var anpassade efter deras behov och dnskemaél och att de
genomforda anhorigsamtalen med bistdndshandlédggarna var fortroendefulla.
Anhoriga kunde kénna att de véirderades lika i jimforelse med den nérstien-
de. Det framkom ocksa hur viktigt det dr att kunna bedéma arten och kvali-
teten 1 relationen mellan anhdrigvardaren och den vardade. Bistdndshand-
laggarna upplevde att de fatt bittre forutsittningar att bedoma behovet for
bade anhériga och vardtagare. I en tidigare nimnd studie genomford i Os-
tergdtlands 1dn har man utgatt fran att det dr de anhoriga som &r “experter”
och bist vet hur stddet skall utformas (24). I studien intervjuades 245 anho-
riga och 1 en analys av de anhodrigas behov framkom kénslor av stress, be-
lastning, tillfredstdllelse och hur de anhdriga forsokte beméstra situationen
(coping). Nagra exempel var att lita pd sin egen kompetens, ta reda pa vad
som var viktigt och koncentrera sig pd det. Problem som inte gick att 19sa
kunde betraktas pé ett nytt sétt. Ett sétt var att acceptera situationen som den
var, ett annat att tinka pa alla fina gemensamma upplevelser med vardtaga-
ren. Manga anhoriga ansdg att det var viktigt att d4gna en del av sin tid at
egna intressen och aktiviteter for att klara arbetet. Anhorigsamtalet avsluta-
des med en bedomning av stodresurser. Speciellt anhorigas upplevelser av
sin roll och vilken hjilp som fanns att tillga, upplevdes av alla som centrala
fragor.

I kommunerna finns ett behov av att beskriva metoder som kan anvéndas 1
bl.a. uppsdkande verksamhet for utredningar och méitning av en viss grupps
behov av stod. Metoder for att planera utvecklingen av kommuners verk-
samhet och for att ge underlag for politiska beslut behovs ocksd. Med detta
som utgidngspunkt har en instrumenthandbok utarbetats (26). Den beskriver
olika metoder som kan anvindas for att tolka anhdrigas situation och behov
av stod samt den hjdlpbehdvandes kognitiva formaga och funktionsformaga.
De presenterade instrumenten &r etablerade och tidigare anvédnda i Sverige.

En analys av de anhdrigas situation maste sdledes grundas pa individuella
behov. Det innebér att erbjuda stéd av varierande grad och typ allt efter in-
dividuella omstdndigheter och dnskemél. Anhorigas delaktighet i omsorgen
maste bestdimmas av dem sjdlva tillsammans med den nérstaende. En viktig
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kvalitetsaspekt ér att stod- och avldsningsinsatser anpassas till den anhorigas
unika situation. Avldsningen bor tillgodose bade den anhdrigas och den nér-
stdendes intressen. Detta dr ndgot som framkommit i ett flertal studier inom
de sdrskilda projekten (24, 27, 28, 29, 30, 31). Nir det géllde avlosning var
korta, sporadiska avlosningstillfallen, som inte behdvde vara planerade, det
vanligaste onskemalet (27). Erfarenheter fran intervjuer med den anhdriga
visar att stodinsatserna bor sittas in i ett relativt tidigt skede, innan man bli-
vit alltfor negativt paverkad av vérdssituationen i hemmet (31). For att en
avlosning skulle bli avkopplande for de anhdriga var det viktigt att de sjdlva
deltog i planeringen och upplevde att den blev tryggt genomford (17). An-
horiga var dven angeldgna om att den narstdende upplevde en god kvalitet 1
omvérdnaden och fick omvéxling vid avldsningstillféllet. I annat fall fanns
en risk att man tackade nej till hjdlpen (27, 29). For att anhoriga skulle upp-
leva trygghet och fortroende for verksamheten var 6msesidig information
och kommunikation av stor betydelse. Vissa anhoriga upplevde dock att
personalen inte hade tillrdckligt med resurser och/eller kompetens (28, 29).
En del anhoriga kénde att personalen inte lyssnade pé deras Onskningar,
liksom att de inte fétt tillracklig information om vad som skett under vérdti-
den och att varden inte motsvarat vardtagarens individuella behov (27, 28). I
en studie (27) genomford 1 Jonkopings samtliga kommuner visade det sig att
professionella vérdare, anhdrigvardare och de vardade sjdlva hade olika
kunskaper om vad for slags avlosning som fanns att fa. Resultatet visade att
det saknas klara och enhetliga termer for olika begrepp inom avldsningsvar-
den, vilket kan forsvara informationen om vilka mojligheter for avlosnings-
vard som finns och i vilka former.

Hilsofrimjande anhorigstod

Anhorigas resurser méiste stirkas, samtidigt som stodet till anhdriga méste
inriktas pa att forsoka reducera stress och belastning. Genom férebyggande
arbete kan det skapas forutséttningar for att de anhoriga skall kunna fortsétta
hjdlpa vérdtagarna 1 hemmet, vilket ger bade individuella och samhilleliga
vinster. Lite dr dock ként om hur forebyggande hilso- och friskvardinsatser
paverkar den anhorigas situation. Pé detta omrdde har darfor en studie ge-
nomforts i Varbergs kommun (32). De 50 personer som deltog i projektet
erbjods en hilsokontroll hos sin huslékare, ett strukturerat hdlsosamtal hos
sin distriktsskdterska samt olika friskvdrdande insatser. Vid starten samt
efter sex manader utvdrderades utfallet av kontakten med sjukvirden och
den anhdrigas hilsorelaterade livskvalitet. Vid hilsosamtalen framkom att
anhorigvardarna hade ett stort antal sjukdomar och att de anvdnde en hel del
lakemedel. Manga hade ocksd somnsvérigheter. Utvérderingen visade att
anhorigvardarna upplevde en forbéttrad livskvalitet och hade farre kontakter
med lékare vid uppfoljningen av projektet. De totala kostnaderna for anho-
rigvardarnas sjukvardskontakter var ligre for perioden da man var med i
utvdrderingen jamfort med en sexménadersperiod innan. De problem som
upplevdes mest pafrestande var brist pa egen tid. Tidsregistreringen visade
att man anvéinde ndstan fyra timmar i genomsnitt per dag for att hjélpa sin
anhorige, forutom tillsyn. I stddplanen hade drygt en tredjedel av anhorig-
vardarna angivit att deras vardtagare behover tillsyn dygnet runt. Dessutom
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fanns ett stort antal anhoriga som angav att man hjilpte vardtagaren med
allt.

Frivilligorganisationernas anhorigstod

Under senare dr har frivilligorganisationernas roll betonats. Samtidigt som
den statliga politiken anger att frivilligorganisationerna skall ses som ett
komplement till och inte en ersdttning for den offentliga sektorn, virderas
frivilligorganisationernas insatser betydligt hogre idag dn tidigare och ett
okat samarbete med frivilligorganisationerna ses som mycket betydelsefullt.
Inom ramen for Anhorig 300 har kravet varit att kommunerna samverkar
med frivillig- och anhdrigorganisationer kring stod for anhdriga. For att un-
dersoka hur frivilligorganisationernas arbete med att stodja anhdriga har
utvecklats under den period som projektet Anhorig 300 har pigatt, genom-
fordes en studie (33).

Enkéter sandes till 365 frivilligorganisationer inom 80 av Sveriges kommu-
ner/kommundelar. Det var 298 av organisationerna som besvarade enkéten,
vilket innebdr att svarsfrekvensen var 82 procent. Intervjuer gjordes med
foretradare for 13 olika frivilligorganisationer i tvd kommuner. I bdda kom-
munerna var frivilligorganisationerna aktiva med att bedriva anhorigstod. I
den ena kommunen var den kommunala verksamheten begrdansad och i den
andra omfattande.

Av de 298 frivilligorganisationer som besvarade enkéten uppger 137 — eller
46 procent — att stdd till anhoriga ingér i organisationens verksamhet. Detta
ar en Okning sedan 1999. D& var det 35 procent av organisationerna som
bedrev sddana verksamheter. Ar 1999 var det vanligare att frivilligorganisa-
tioner 1 storre kommuner bedrev anhorigstdd dn att organisationer 1 mindre
kommuner gjorde det. Denna skillnad har minskat avsevért och ar 2002 ir
det ungefar lika vanligt 1 bada kommungrupperna. En vanlig typ av verk-
sambhet for att stodja anhoriga dr vintjdnst. Det dr ndgot mer @n hilften av de
frivilligorganisationer som é&r aktiva inom omradet anhorigstdod som uppger
att de bedriver vantjinst som stdd till for anhdriga. Véantjdnsten omfattar
ndstan alltid att besoka och vara ett séllskap till &ldre/anhdriga. Foreldsning-
ar for anhoriga som vardar ndgon dldre nirstdende i hemmet anordnas av 41
procent av frivilligorganisationerna och en tredjedel arrangerar foreldsningar
for anhoriga som har éldre nirstdende 1 sérskilt boende. Nédgot mer dn half-
ten av organisationerna anordnar sdrskilda utbildningar eller stodgrupper for
anhoriga som vardar ndgon dldre nérstdende 1 hemmet och 40 procent som
anordnar sddant stod for anhoriga som har dldre nérstdende i sirskilt boende.
Vidare bedriver drygt hélften av frivilligorganisationerna tréffpunkter eller
dagcentral som stod for anhoriga. Ocksa andra typer av verksamheter fore-
kommer, till exempel samtal och handledning samt fritidsverksamheter.

I intervjuer med representanter for frivilligorganisationerna ges en bild av
att de 1 huvudsak har ett gott samarbete med kommunerna. Enkéterna visar
att tre fjirdedelar av de organisationer som &r aktiva inom omrédet samar-
betar med kommunen kring stdd till anhoriga som vardar dldre i hemmet
och drygt hdlften samarbetar kring stod till anhdriga som har dldre nérstéen-
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de 1 sérskilt boende. Bland annat samarbetar de kring anhorigtraftar, stod-
grupper och studiecirklar. Dessutom arbetar manga frivilligorganisationer
tillsammans med kommunen for att driva olika frdgor och planera stédarbe-
tet. Tva tredjedelar uppger att de har deltagit i planeringen och/eller genom-
forandet av Anhorig 300. Manga organisationer far ocksa stod frdn kommu-
nen pé olika satt, till exempel genom ekonomiska bidrag, moteslokal eller
information och utbildning. Nagra hinder for samarbetet finns dock. Ett sa-
dant dr kommunernas begrinsade ekonomiska resurser. Ett annat dr att
medlemmarna inte har tid eller intresse att medverka. Frivilligorgani-
sationerna menar ocksd att bristande insyn och information hindrar samar-
betet. Bland annat dr det reglerna for sekretess som begransar mojligheterna
att utbyta information. Ocksa ansvars- och forsékringsfragor upplevs av en
del som ett problem.

Projekt till stod for anhoriga

Forutom att nya kunskaper har tagits fram i olika projekt har ett antal studier
utformats med syfte att stodja anhoriga 1 rollen som anhorigvardare. Anho-
riga behdver olika former av stdd beroende pd var man befinner sig i var-
darollen. Stédet kan vara utbildning, information och/eller ett kdnslomissigt
stod. Hér presenteras nagra studier som tagits fram.

Filmer

Tvé filmer har tagits fram, den ena (34) i samverkan med unga anhoriga och
Alzheimerforeningen i1 Sverige. Filmen visar det kdnslomassiga kaoset och
den stora ensamheten och ldngtan att ha en frisk fordlder. Filmen vinder sig
till bland andra till unga anhoriga och skolor men ocksé personal inom vard
och omsorg.

Den andra filmen (35) har utarbetats i samarbete med Demensforbundet och
visar tio ars erfarenhet av att vara anhorig till en person med demenssjuk-
dom. Filmen vinder sig savél till anhoriga, sldkt och vinner som personal
inom vard och omsorg.

Ljudbok

En ljudbok (36) har tagits fram som vill férmedla och belysa det svara med
att vara anhdrig, men ocksa det rika och vérdefulla med samma liv. Kénslor
och reaktioner blir belysta i ett psykologiskt sammanhang, samtidigt som de
anhorigas erfarenheter kommer till tals. Boken vinder sig till anhoriga till
dldre, funktionshindrade och ladngvarigt sjuka, men dven till slékt, vanner,
personal och frivilligrorelser som 1 sitt arbete mdter anhoriga.

Studiematerial for samarbete i vdarden av dldre

Ett studiematerial med malsdttningen att 6ka samverkan mellan anhoriga
och personal i demensboenden har tagits fram (37). Som underlag for stu-
diematerialet finns en videofilm och ett textmaterial. Fyra teman tas upp,
informationsutbyte, engagemang och delaktighet i varden, samarbetsformer
och samarbetet 1 praktiken.
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Samtalsunderlag

Samtalsunderlag — dokumentationsmall med anvisningar — har tagits fram
for samverkan med anhoriga till dldre 1 sérskilda boendeformer, hospice och
enheter med korttidsplatser for palliativ vard/vard 1 livets slutskede (38).
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Diskussion

Socialstyrelsen har under aren 1999-2001 haft i uppdrag att administrera,
stodja, och dartill folja upp och utvérdera ett statligt stimulansbidrag for
utveckling av anhorigstdd — Anhdrig 300. Foreliggande rapport utgor en
slutrapport fran detta uppdrag. Nar det giller att folja upp och utvérdera
effekterna av stimulansbidraget, har olika metoder och tillvigagangssatt
anvénts. For det forsta har samtliga kommuner tillstéllts en arlig enkat, 1
vilken man har ombetts att beskriva hur kommunen har arbetat med anho-
rigstodet och resultatet av detta. P4 motsvarande sétt har samtliga lanssam-
ordnare inom Anhorig 300, fatt svara pa arliga enkéter. Dartill har Socialsty-
relsen haft en referensgrupp bestdende av representanter for anhorig- och
frivilligorganisationer som 16pande har formedlat sina erfarenheter av arbe-
tet. Socialstyrelsen har ocksa i sin roll att stodja utvecklingen pa omrédet,
arbetat upp en mycket bred och omfattande kontaktyta med kommuner,
vardpersonal och frivilliga vilket har givet ett stindigt inflode av informa-
tion om arbetet med Anhdrig 300. Dérutdver har ocksd Socialstyrelsen, gi-
vits resurser att initiera studier och utvecklingsarbeten pa omraden, dér kun-
skapsbristen varit sirskilt pataglig, vilket givetvis ocksa berikat var kunskap
om anhorigstod.

I denna rapport har kommunernas egna redovisningar sammanstéllts, liksom
lanssamornarnas svar, frivilligorganisationernas erfarenheter och dartill re-
dovisats resultaten av de sdrskilda projekt som Socialstyrelsen genomfort pa
omrddet. Ett sitt att diskutera och virdera effekterna av denna satsning, &r
att relatera till samhallets mélsdttning med anhorigstdd. 1 Socialtjénstutred-
ningens betdnkande (SOU 1999:97) sammanfattades syftet med samhallets
ndrstdendestdd 1 tre punkter:

1. Attsynliggora de anhorigas situation
2. Att forebygga utbrédndhet bland anhoriga
3. Att forbattra de anhorigas livskvalitet

Dartill anges att arbetet skall kdnnetecknas av en preventiv ansats, dvs. att
stodinsatserna skall séttas in ett tidigt skede.

Med stdd av det som redovisats tidigare betrdffande Anhorig 300, kan man
utan tvekan péstd att Anhorig 300-satsningen varit mycket framgéngsrik nir
det giller att synliggéra de anhorigas situation och att vérdesdtta och
respektera deras insatser. I hela landet, under flera ars tid och med olika an-
satser och aktorer, har de anhdrigas roll och betydelse som vardgivare till
dldre och funktionshindrade fokuserats. Detta dr en mycket stor attityd- och
forhallningsméssig utveckling pa ett omradde av central betydelse i1 vart sam-
hille.
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Vilken betydelse har dd Anhorig 300 arbetet haft for att forebygga utbrind-
het och forbéttra de anhdrigas livskvalitet? 1 detta perspektiv édr effekterna
mer osidkra, 1 huvudsak darfor att det saknas underlag for att bedoma om och
hur det utbyggda anhdrigstodet har natt de anhoriga som behdver det. Man
kan fora ett indirekt resonemang och peka pa att nidstan samtliga kommuner
anger att de har uppnatt malsattningarna i de egna handlingsplanerna. Likasa
har tidigare redovisats hur anhorigstodet har utvecklats kvantitativt och pa
bredden och djupet. Av detta kan man dra slutsatsen att forutsdttningarna
att forebygga utbrandhet och att forbéttra de anhorigas livskvalitet har 6kat
de senaste aren, mycket pd grund av det arbete som initierats tack vare det
statliga stimulansbidraget. Vissa kommuner har lagt grunden till vad man
skulle kunna kalla for en “infrastruktur” for ett bra anhorigstod, dér det
framover handlar framf6rallt om att befdsta och bygga vidare pa den etab-
lerade strukturen. Utvecklingen av lokala och regionala FoU-miljéer inom
dldreomsorgen, kan ocksd komma att utgora ett stod till den langsiktiga
utbyggnaden av anhorigstod.

Det gar daremot inte att siga om hjdlpen nar fram till alla, om den har den
kvalitet som anhoriga 6nskar och om den dérvidlag ocksé leder till en for-
battrad livskvalitet for anhoriga som vérdar. Hér kan ocksa redovisningen av
utvecklingen av anhorigstodet 1 denna rapport leda till en forskonad bild av
verkligheten. Kommunerna redovisar sammantaget en kraftig kvantitativ
Okning av utbudet av anhorigstdd. Daremot finns som sagts mindre beldgg
for en motsvarande utveckling av kvaliteten och dn mindre fakta som bely-
ser huruvida hjélpbehdvande anhoriga verkligen far stdd. I en studie inom
ramen for Anhorig 300 arbetet 1 Stockholms 1én, framkommer att en majo-
ritet av de som ger hjélp, har sjdlva inte fatt information om att de i sin tur
kan 2 hjélp, an mindre erhallit sadan (39). Orsakerna till varfor hjédlpen inte
ndr fram &r naturligtvis otaliga, men att f4 béttre bild av detta dr en grund-
forutséttning for utvecklingen av det framtida anhorigstodet.

Anhorig 300 har blottlagt stora behov av, men ocksé givit, ny kunskap om
de anhdrigas situation, av stor betydelse for fortsatt utveckling av anhorig-
stodet. Ett stort antal kommuner har pa olika sitt forsokt kartligga hur
manga “anhoriga som vérdar” i kommunen. Dessa nya kunskaper har sedan
aterforts till politiker, vardperson och allménheten i olika former och sam-
manhang. Likasd har ett flertal av de projekt som Socialstyrelsen initierat
bestétt 1 att dokumentera “anhoriga som vérdar”, utifrdn en rad olika per-
spektiv. Detta tillsammans med ett antal studiematerial av allehanda slag,
har kommit till stor anvéndning vid utbildningar bade av vardpersonal som
anhoriga.

Man kan alltsd hdvda att de sammantagna erfarenheterna frdn Anhorig 300
gett ny kunskap om eller tydliggjort sddant som tidigare inte var sjalvklart
ndr det géller anhdrigomsorg. Hér foljer nagra exempel pa ndgra nya
’lardomar”:

e Varje anhorigsituation dr unik och “anhdrigskapets” variationer dr odnd-
liga. Ingen anhorig—vardsituation dr den andra lik, dérfor maste sam-
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hillets stod och hjdlpinsatser ”skrdaddarsys” utifran de unika forsittning-
ar och omstindigheter som finns i varje vardsituation.

e Anhoriga méste aktivt erbjudas stod fran samhéllets sida. Ménga anho-
riga, trots stora insatser, ser inte sig sjdlva som “vardare” och efterfragar
darfor heller inte hjdlp. Dértill &r informationen om vilka hjalpmajlig-
heter som stér till buds ofta undermalig eller bristfalligt framstdlld. Nér
hjalp erbjuds, uppfattas detta ofta som alltfér sent, varfor anhoriga inte
sa sdllan tackar ne;j.

e Stdd till anhoriga maste vara mycket lattillgéngligt. Behov av hjélp kan
uppsté ndr som helst pd dygnet, veckan eller aret och kan vara akut av
kortvarig karaktér eller utstrdckt i tid. Lika viktigt &r att hjdlpen finns
néra och tillgidnglig utan onddig byrakrati.

e Stdd till anhdriga maste finnas i minga olika former; en forutsittning for
att dstadkomma ett individualiserat stod. Det som uppfattas som ett stod
for en anhoriga kanske inte alls passar for den andra, detta géller bade
till form och innehall.

e Stdd till anhdrig maste vara av hog kvalitet och tillféra nagot positivt
béde till vardtagaren och den anhoriga samtidigt.

Dessa lirdomar kan ses som banala och sjélvklara, och mangen undrar kan-
ske om det inte detta dr kédnt ute i vdrden och omsorgen redan. Socialstyrel-
sens uppfattning dr dock, med framforallt stod av vad anhdriga sjdlva har
formedlat, att detta ar l&ngt ifrén en realitet 1 dagens vard och omsorg.

Vad kan man dé sdga om stimulansbidraget som sétt och form for statens
vilja att paskynda utvecklingen av anhdrigstodet i kommunerna? Som fram-
gitt av var redovisning dr det sammanfattande omddmet mycket positivt.
Men vad ér det d& som har lett fram till detta positiva resultat? Enligt Soci-
alstyrelsens mening “’sj0sattes” statsbidraget vid en tidpunkt, da mottaglig-
heten i allmén bemairkelse var osedvanlig hog. Manga kommuner hade pa-
borjat arbetet med att bygga ut stodet till anhoriga, 1 ytterligare fler fanns ett
snabbt vixande intresse. Denna goda “timing”, har betytt mycket for de po-
sitiva resultaten.

For att erhalla stimulansbidraget maste kommunerna uppfylla vissa villkor,
som visats sig vara utvecklingsfrimjande. Kraven pé en lokal handlingsplan,
som utarbetades 1 samverkan med frivillig- och anhdrigorganisationer, och
som skulle faststillas i politiskt ansvarig ndmnd, innebar en bred och stark
forankring av arbetet 1 kommunerna. Tillskapandet av en ldnsorganisation —
lanssamordnare - betydde ocksa aktiviteter pa lokal niva, fick stdd pa regio-
nal niva, samtidigt som det underlittade for Socialstyrelsen. Inbyggt i den
kommunala handlingsplanen och uttalat i Socialstyrelsens uppf6ljning har
hela tiden funnits ett krav pd redovisa resultatet av arbetet med Anhdrig 300
1 varje kommun. Alltsé tydliga krav pa resultatredovisning, uppfoljning och
dokumentation, okar engagemanget och kvaliteten 1 arbetet. Till sist dr det
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ocksa en erfarenhet att det arbete som lagts ned fran Socialstyrelsens sida,
givetvis 1 samarbete med ldnssamordnare, anhdrig- och frivilligorganisatio-
ner, anhorigkonsulenter och andra eldsjélar i kommunerna, har haft stor be-
tydelse 1 implementeringen av stimulansbidraget.

Nagra avslutande reflektioner

Under de senaste dren har det hant mycket 1 Sverige betraffande utveckling-
en av stodet till anhoriga som vardar. Anhorigstodet haller pé att fa storre
bredd och djup jamfort med tidigare och dartill finns ocksd méanga spiannan-
de och kreativa ansatser till att fornya formerna for anhorigstdd. Anhorig
300 har ocksd medfort en hel del positiva “’sidoeffekter” som t.ex. ett for
battrat samarbete kommunen och anhorig- och frivilligorganisationerna och
utbildning av tusentals vardpersonal och anhdriga, ofta samtidigt. En dialog
mellan anhorig och den offentliga varden haller pa att komma igang och ta
form.

Likvél aterstdr mycket att gora nér det géller att utveckla kvaliteten och in-
nehallet 1 redan befintligt stdd till anhoriga. Fortfarande domineras dagens
utbud av stdd till anhdriga av det som funnits tidigare. Kvaliteten i detta
anhorigstod dr som ndmnts ibland sa délig att anhoriga tackar nej till hjélp.
Kommunerna méste forvissa sig om att nd de anhdriga som behover hjélp. 1
dag kan man alltsd inte sdga nagot bestdmt om i vilken utstrackning det ut-
okade anhorigstodet “traffat ratt” , dvs. natt fram till anhoriga med behov av
hjalp. Detta problem &r ocksa kopplat till att det for narvarande praktiskt
taget saknas en lopande uppfoljning av effekterna av anhorigstdd pa indi-
vidniva 1 landet.

I ett mer langsiktigt perspektiv maste arbetet med att synliggéra de anhori-
gas situation kontinuerligt forstidrkas och arbetas in som en sjdlvklar del 1
varden och omsorgen 6verhuvudtaget. Sammantaget utgoér detta ocksa en
viktig fortroendefraga i vart samhélle.

Har dr det angeldget att varna fOr att betrakta stodet till de anhdriga som en
fraga skild fran utvecklingen av virden och omsorgen i sin helhet. Utan tve-
kan utgdr en offentlig dldreomsorg med god tickning och hog kvalitet, det
allra basta stodet till anhoriga. Omvént innebér varje nedlagd dagverksam-
het, inskrdnkningar i hemtjinsten eller att man inte bygger ut dldreboendet,
att anhoriga far axla ett storre ansvar och en tyngre borda. Dérfor dr det av
central betydelse att satsningen pa ett utvecklat stdd till anhoriga ocksa inne-
fattar att den traditionella verksamheten utvecklas. Det vore ytterst beklag-
ligt om ett utokat anhorigstod uppfattas och anvinds som ett alibi, for att
dolja en nedrustning av den offentliga dldreomsorgen. I en dldreomsorg som
déremot forsoker beakta samspelet mellan den offentliga varden och famil-
jens insatser, finns ocksd goda mojligheter att utveckla en verksamhet som
ser familjen och den hjédlpbehdvande som ett sammanhingande system.
Samtidigt skall framhallas att det inte &r sjdlvklart att en stark offentlig dld-
reomsorg innebdr att de anhorigas sédrskilda behov av stod uppmérksammas.
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Tvértom visar den hittillsvarande erfarenheten att man inom vérden och
omsorgen haft svart att uppmirksamma de anhdrigas behov. Det centrala 1
resonemanget dr att man inte kan eller skall stédlla den sjukes behov av hjélp
mot de anhdrigas behov av hjalp for egen del.

Mot denna bakgrund och med tanke pé att Anhorig 300-bidraget upphort,
kan man diskutera hur en fortsatt utveckling av anhorigstodet kan sékras.
Vissa kommuner uppger att de har bdde medel och planer for fortsatt arbetet
under ar 2002. Andra kommuner hénvisar till att arbetet med att utveckla
anhorigstodet kommer att integreras i den befintliga verksamheten, och dri-
vas vidare pa basis av det engagemang som uppstatt som en foljd av An-
horig 300-arbetet.

Satsningen pa att utveckla anhdrigstdd har varit positiv och det &r viktigt att
bygga vidare pa och forstirka denna process Kanske kan man héar tala om
“framgangens dilemma”, dvs. ndr nu anhdriga och deras insatser blivit allt
mer synliggjorda, Okar ocksd kraven och forvintningarna att fi hjdlp.
Lyckas inte kommunerna svara upp mot dessa forviantningar pa ett rimligt
sdtt, finns en risk for dels ett 6kat misstroende mot det offentliga systemet
och politikens utféstelser, dels framforallt stora risker for forsdmrad livs-
kvalitet for anhoriga och deras vérdtagare. Ett annat exempel &r att anhorig-
och frivilligorganisationerna har svart att svara upp mot 6kade forvantningar
pa medverkan, dd manga organisationer upplever problem med att i samma
takt rekrytera medlemmar som har tid och vill engagera sig i frivilligt socialt
arbete. Den mest avgorande fragestéllningen under rubriken framgangens
dilemma” dr forstds huruvida arbetet med att bygga ut stodet till anhoriga
kommer att fortgd. Pa senhdsten 2001 angav drygt hélften av landets kom-
muner att man hade en av ansvarig ndmnd antagen plan for det fortsatta
arbetet med anhorigstod. Likasa dr det kédnt att i den majoritet av kommuner
som har medel kvar, kommer det pa olika sitt att anvindas till fortsatt arbete
med anhdrigstdd. Men det finns en uppenbar risk att det mer organiserade
och fokuserade arbetet med att bygga ut stodet till anhoriga kommer att
avstanna i takt med att stimulansmedlen tar slut.

Ett fortsatt arbete med att bygga ut anhdrigstodet forvantas i kommunerna,
inom ramen for den nationella handlingsplanen for utvecklingen av hilso-
och sjukvéirden. Kommunernas prioriteringar inom socialtjanstomradet styrs
idag 1 hog grad av vad som é&r angivet i lagen, och det som inte stir angivet i
lagen att kommunerna skall gora blir heller inte gjort eller hamnar langre
ned 1 prioriteringsordningen. Mycket kan goras for att forbéttra anhorigsto-
det utan storre resursinsatser, men inte sa sillan maste det till nya resurser
for t.ex. utdkade personalresurser och verksamheter nédr det giller avlos-
ningsvard, vilket kommer att krdva en aktiv prioritering av resurser till fort-
satt anhorigstdd. Enligt den nationella handlingsplanen for hilso- och sjuk-
varden (8) har Landstingsforbundet, Svenska Kommunforbundet och staten
kommit overens om att kommunerna bl.a. skall svara for att utvecklingsar-
betet inom anhdrigomradet, som péborjats i enlighet med den nationella
handlingsplanen for dldrepolitiken, fortsétter efter ar 2001.
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Mot denna bakgrund och for att sdkra en fortsatt utveckling av stodet till
anhoriga som vardar éldre eller funktionshindrade i vart samhélle, skulle
mycket vara vunnet om detta angavs vara en lagstadgad skyldighet for
kommunerna.
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2002-124-9
2002-124-10
2002-124-11
2002-124-12

2002-124-13

Dagvardens betydelse for anhoriga

Utveckling av anhorigstod — En lagesrapport 1999
Kommuners och frivilligorganisationers stdd till anhoriga
Halvvégs for anhorig 300

Anhoriga till dldre som flyttar till sdrskilt boende
Anhoriga till &ldre invandrare

Rapporter fran Anhorig 300-konferenser varen 2001
Mellan anhérigskap och slaktskap, anhoriga till personer
med psykiska funktionshinder berittar

Niérstaendes vard av éldre, anhorigas och professionellas
perspektiv

Borta bra men hemma bést! En studie av édldre bosnier
och deras anhoriga i Hallstahammar

Nar mamma eller pappa blir demenssjuk. Unga anhoriga
berittar

Anhorig 300. Projektredovisning &r 2000.

Det viktiga &r hur man &r mot sitt barn — Intervjuer med
fordldrar som har en utvecklingsstérning

Finns kvar och stéller upp — Hur anhoriga kan bidra till
aterhdmtning fran

allvarlig psykisk storning, ur de aterhdmtades och de an-
horigas perspektiv

Flexibel avlosning for anhoriga till ldngvarigt sjuka per-
soner

Da ar det bara att ta nya tag. Avlosningsvérd i Jonkopings
lan

Hailsofrédmjande stod for anhoriga i Varbergs kommun
Undervisnings- och stodgrupper inom palliativ vard

Att synliggdra det osynliga — Utvérdering av en ny
handldggningsmodell och nya former for anhorigstod
Kommunernas stod till anhorigvardare — anhorigas erfa-
renheter och synpunkter

Instrument for utredning inom kommunens dldreomsorg
— En 6versikt

Studiecirklar inom demensvard — personal och anhériga
tillsammans

Uppdrag Anhorig — utvérdering av en ny stédform

Rapporterna kan bestéllas fran Socialstyrelsens kundtjénst, 120 88 Stockholm
Webbutik: http://www.strd.se/webshop/socialstyrelsen
Fax: 08-779 96 67

Rapporter utgivna fr.o.m. 2001 finns ocksa i fulltext (pdf-format) pa Socialstyrel-
sens webbplats: http://www.sos.se/plus/skrift.htm
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Material utgivet inom Anhorig 300-projektet men som forsiljs
av annan an Socialstyrelsen

Video: Unga Anhériga — ndr en fordlder drabbas av demens: unga anhériga be-
rdttar om sina upplevelser. Pris: 50 kr. Bestills hos Alzheimerfoéreningen i Sverige,
Box 4109, 227 22 Lund, tel: 046—14 73 18, fax: 046-18 89 76.

Talbok: Leva i tva vérldar — anhorigomsorg. Pris:100kr. Bestills hos: Alzheimer-
foreningen i Sverige, Box 4109, 227 22 Lund, tel. 046—14 73 18, fax: 046-18 89
76 eller Schizofreniforbundet, Intresseforbundet for personer med schizofreni och
liknande psykoser, Hantverkargatan 3 G, 112 21 Stockholm, tel: 08-545 559 80,
fax: 08-545 559 81.

Video: En hand att hdlla i — att leva néra en person med demensjukdom.
Pris:170kr. Bestills hos Demensforeningen i Stockholms lén, Crafoords vag 12,
113 24 Stockholm, tel: 08-658 61 11.

Stencil: "Om atminstone bléjleveransen kunde komma i tid”. Virda och vdrdas.
Aldre och deras anhériga, tvi undersékningar 2000. Finns pa Hilsohdgskolans/
Institutets for Gerontologi, Jonkoping, hemsida, adress:
http://hj.se/hhj/ifg/index.htm (gé in under rubriken himta).
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Bilaga — Beskrivning av sarskilda
projekt
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Minnen fran igar
— omtanke idag

En modell dar man anvander reminiscens i arbetet med
personer med demenshandikapp och deras anhdriga.

Syftet var att prova, utveckla och do-
kumentera reminiscensarbete som
en metod att ge stod till narstaende
och till personer med demenshandi-
kapp.

Reminiscens betyder erinring, hag-
komst. Metoden bygger pa historia,
tradition och kultur.

Genomfdrande

Steg 1

Anhoriga har tillsammans med
gruppledare traffats sex ganger for
att sjalva prbéva reminiscens samt
fa information om olika satt att
kommunicera pa tillsammans med
sin narstaende.

Steg 2

Varannan vecka samlades sedan an-
horiga och deras narstaende till ge-
mensamma traffar, kallade kultur-
traffar om tider fran forr.

Daremellan hade gruppledare och
anhdriga traffar for utvardering och
vidare arbete. Gruppen har traffats
16 ganger.

Kontakt: Lotta Isacs, Ersta diakonisallskap, Villa Cederschiold
Box 4619, 116 91 Stockholm, e-post: lotta.isacs@ersta.se

Resultatet

»Jag har efter gruppen fatt storre
trygghet i min relation till min an-
horige. Jag har fatt teknik att fora
ett samtal.« (dotter)

»Jag har lart mig hur man far igang
ett samtal och gar vidare.« (son)

»Mycket bra gruppstod.« (van)

»Jag ser att min installning till min
anhdorige forandrats. Jag har blivit
mer tillatande och jag har forand-
rats.« (syster)

Rapporter om Anhorig 300 hittar du pa www.sos.se



Studiecirkel for
personal och anhoriga

— till personer med demens i sarskilt boende

Genomfdorande:
Studiegrupper
med 8-10 delta-
gare, jamnt for-
delade mellan
personal och
anhdriga, ge-
nomgick studie-
cirklar omfat-
tande fyra mo-
ten. Som under-
lag for studie-
cirkeln fanns en
videofilm och ett
textmaterial. En av delta-
garna — personal eller anhorig -
var handledare. Vid varje av de
fyra motena, som omfattade minst
tva timmar, diskuterades ett tema:

Tema 1. Informationsutbyte
Tema 2. Engagemang och
delaktighet i varden
Tema 3. Samarbetsformer
Tema 4. Samarbetet i praktiken

Syftet var att utveckla forstaelse, en-

Kontakt: Asa Paulsson, Halsohégskolan, Box 1038, 551 11 Jénkdping

gagemang, 6kad
kontakt och former
for samarbete.

Studiecirklarna
utvarderades med
gruppintervjuer.

Resultat: Studie-
materialet var val
anpassat for studie-
cirkelns syfte. Alla
deltagare var mycket
positiva och fick dkad for-
staelse for den andra partnerns si-
tuation. Manga idéer pa val férank-
rade och genomforbara forand-
ringar lyftes fram t. ex. fadderverk-
samhet mellan anhoriga, fotografier
med namn och schema pa anstélld
personal, former for utvecklings-
samtal for anhdriga. | samverkan
upprattades en handlingsplan for
forandringar av aktiviteter och ar-
betsforhallanden.

Anhorig LW

e-post: asa.paulsson@hhij.hj.se

Rapporter om Anhorig 300 hittar du pa www.sos.se



Film

om unga anhdriga till dementa

Medverkande

PETRA HOLZMAN KIM PERSSON MARIA PERSSON SOFIA PERSSON

Alzheimerforeningen i Sverige Anhorig Y8




Nar mamma eller
pappa blir demenssjuk

— unga anhoriga berattar

Genomfdorande:

Fem unga som deltagit i Alzheimer-
foreningens projekt ’Ung anhorig™
kontaktades. Alla levde eller hade
levt tillsammans med en foralder
som insjuknat i en demenssjukdom,
vanligen Alzheimers sjukdom. Vid
en 1-2 timmar lang intervju berét-
tade de om sina erfarenheter i sam-
band med foralderns sjukdom.

i ‘
AHI Backmark, en av deltagarna i projektet "Ung anhérig” i

Kontakt: Helene Wallskar, Dahlstedt & Wallskar Mediaproduktion AB
Selmedalsringen 22,129 36 Hagersten, helene@mediaproduktion.se

Resultat:

e Foralderns demenshandikapp har
paverkat de intervjuades uppvéaxt-
tid inte minst genom att knyta dem
hardare till familjen.

e Omgivningens okunskap om att
demenssjukdomar aven kan drabba
yngre personer har dkat de psykiska
pafrestningarna for samtliga.

e Det har varit svart att fa informa-
tion om sociala rattigheter.

e Bristen pa demensvard anpassad
for yngre har varit ett stort problem
som paverkat hela familjen.

e | flera fall har bade de vuxna och
barnen lange forsokt dolja sjuk-
domssymtomen for omvarlden.

e Barnet har kant skam over den
sjuka foralderns férandring.

e FOr samtliga hade kontakter med
andra ungdomar i samma situation
varit ett vardefullt stod.

Anhorig LW

Rapporter om Anhorig 300 hittar du pa www.sos.se



L eva i tva varldar —
anhorigomsorg

Ljudbok

”En sak ska ni veta, sedan min fru
drabbades av sin demenssjukdom,
sa har jag gratit och skrattat mer an
I hela mitt dvriga liv”.

Sa beskriver en deltagare i en anho-
riggrupp sin beldgenhet. Som anho-
rig lever man i tva varldar. Det gor
livet komplicerat, men ocksa rikt pa
innehall och erfarenheter. Kasten
mellan de olika varldarna kan vara
tvara. Anhoriglivet bjuder pa det
som ar svart och sméartsamt, men ger
ocksa tillfalle till starka och livsnéra
upplevelser.

Denna bok vill férmedla och belysa
det svara med att vara anhorig, men
ocksa det rika och vardefulla med
samma liv.

Boken utformades i olika avsnitt som
var for sig behandlar viktiga rela-
tionsfragor i den anhoriges liv: Sorg,
gladje, skam, skuld, vanmakt och
hopp. En sarskild ambition med detta
projekt har varit att lyfta fram skon-
litteratur som en alternativ vag for
anhoriga att forsta sin egen situation.

Leva i tva vérldar
— anhorigomsorg

.Si Socialstyrelsen

Resultat: Boken finns nu tillganglig
som kassettbok och cd-skiva.

Bestall boken genom:
Alzheimerforeningen
tel. 046-14 73 18

eller

Schizofreniférbundet
tel. 08 -545 55 980

Kontakt: Jakob Carlander, Drabantgatan 9, 582 14 Linkdping

e-post: jakob.carlander@swipnet.se

Rapporter om Anhorig 300 hittar du pa www.sos.se



Dagvardens betydelse
for anhoriga

Genomférande:

Intervjuer med 52 anhoriga till dementa
personer i samband med att den sjuke
stod i begrepp att borja i dagvard.

En andra intervjuomgang gjordes efter
4 manader. Svaren jamfordes vid forsta
undersokningstillfallet med svaren fran
andra tillfallet mellan de anhdriga som
hade kvar sin familjemedlem i dagvard
med de anhoriga vars familjemedlem
avbrutit dagvard.

Resultat:
e Barn vars foraldrar fanns kvar i dag-
vard uttryckte mindre oro an de vars
foraldrar slutat. FOr dessa anhoériga har
dagvarden inte upplevts som tillrack-
ligt stod.

= Sammanboende anhériga — vardta-
gare, d.v.s. makar/makor, rapporterade
storre belastning éan icke sammanbo-
ende, som istallet upplevde hdgre oro.

= Efter 4 manader i dagvard rapporte-
rades minskad oro, men obetydlig pa-
verkan pa belastning, hos anhdriga vars
make/maka var kvar i dagvard.

e De som slutat dagvard uppgav som

En av forutsattningarna for att anhriga ska uppleva att dagvarden utgér ett stod och en
avlgsning, ar att aktiviteterna &r anpassade efter deltagarnas intresse och formaga.

skal svarigheter i samband med att fa
maken/makan i ordning i tid fér avre-
san. Alltfor ensidig och daligt anpassad
sysselsattning och darmed inget utbyte
av dagvarden var ett annat skal till att
man valt att sluta.

Slutsatsen blir att dagvard fungerar
bast som stod till anhériga som ar sam-
manboende. Viss hjalp kan behévas i
samband med avresan. Dagvarden bor
erbjuda aktiviteter som tilltalar alla.
Om den demenssjuke inte trivs upp-
levs inte dagvarden som nagot stod for
den anhorige heller.

Kontakt: Lena Samuelsson, Inst. for socialt arbete, Sthims Universitet

106 91 Stockholm, e-post: 013-134990@telia.com, och Bo Malmberg

Anhorig K1)

Inst. fér gerontologi, Halsoh6gskolan, Box 1026, 551 11 Jénkdping

Rapporter om Anhorig 300 hittar du pa www.sos.se



En hand att halla i

— att leva ndra en person med demenssjukdom.
En film av Sonja Ostergrenoch Alf Carlstrom.

Filmen bygger pa Richard Larssons bocker
»Ar med Maria« och »Maria vill fara hem«
om de sista svara aren med sin sjuka hustru.

Filmen kan bestallas fran:
Demensféreningen i Stockholm
tel. 08 -658 61 11

Kontakt: Richard Larsson, Demensférbundet, Drakenbergsgatan 13 =nb Anhorig W

117 41 Stockholm, e-post: rdr@demensforbundet.se

Rapporter om Anhorig 300 hittar du pa www.sos.se



Flexibelt anhorigstod

— nya utvecklingsmojligheter
for personal i gruppboende

Genomforande: Personal i grupp-
boende for demenshandikappade
fungerar som stddpersoner for fa-
miljer dar en make/maka drabbats
av demenssjukdom. Personalen en-
gageras i forebyggande insatser och
delar av gruppboendets arbete rik-
tas utat i bostadsomradet.

Foto: Carsley Barron

Kontakt: Marianne Wingvist, Sociologiska institutionen, Uppsala Univ.

Stodformerna anpassas efter den
anhdriges behov och den vanligaste
formen ar avlosning”. En helt ny
arbetsform som provats innebar att
’avlosningsinsatsen’ utfors i perso-
nalens hem. Ett ars verksamhet har
utvarderats.

Resultat: Att fungera som anhdrig-
stodjare vid sidan av det ordinarie
arbetet inom gruppboendet upplevs
som utmanande och berikande. Att
ta emot en demenshandikappad per-
son i sitt eget hem ger nya mojlighe-
ter till kontakt och forstaelse. Verk-
samheten i gruppboendet har ut-
vecklats och innefattar nu &ven jour-
verksamhet med Gvernattningar. En
inom omradet kompetent stod-
person innebar trygghet for den an-
horige samt att en god kontakt med
aldreomsorgen vidmakthalls. Efter-
som stddpersonsfunktionen ar en ny
form av hjélpinsats kravs att infor-
mationen till de anhoriga ar val ut-
arbetad.

Anhorig LW

Box 821, 751 08 Uppsala, e-post: marianne.wingvist@soc.uu.se

Rapporter om Anhorig 300 hittar du pa www.sos.se



Mellan anhorigskap
och slaktskap

Anhoriga till personer med psykiska funktionshinder berattar

Genomforande: Djupintervjuer med
sju personer. Varje person har inter-
vjuats vid tre tillfallen. De anhdriga
bestar av tvd mammor, en pappa, en
make, en dotter, en son och en sys-
ter. Studien ar uppdelad i tre delar
som speglar olika sidor av anhdrig-
skapet.

Resultat: De intervjuade har givit
uttryck for svarigheter som foljer
med anhdrigskapet. Det handlar
dels om hur det ar att vara anhdrig,
dels om vad man tycker att man kan
gbra som anhdrig. Man har mott
oforstand, byrakratiska och juri-
diska hinder, man har saknat infor-
mation och inte blivit lyssnad pa. De
anhoriga Onskar att deras insatser
respekteras och att de blir bemotta
av de professionella som samarbets-
partners och inte som ’brakiga slak-
tingar”. Manga vill fa stod bade i
att stodja den narstdende och aven
fa stod for egen del.

Barn till psykiskt funktions-
hindrade foraldrar maste fa hjalp att

Kontakt: Ingela Edkvist, Dalarnas forskningsrad, Box 743, 791 29 Falun

bli synliga, bade att de ses av andra
och att de far hjalp att se sig sjalva
och sina behov. Anhdriga maste fa
tillfalle att tillsammans med den nar-
staende och de professionella sjalva
fa bestamma vad man vill, kan och
orkar.

Anhorig LW

e-post: ingela.edkvist@dfr.se

Rapporter om Anhorig 300 hittar du pa www.sos.se



Finns kvar och staller upp

Hur anhdriga kan vara till hjalp
vid aterhamtning fran svar psykisk stérning
ur de aterhamtades och de anhorigas perspektiv

Genomforande: Tva tredjedelar av
dem som drabbas av allvarlig psy-
Kisk storning aterhamtar sig. En av
de bidragande faktorerna kan vara
anhoriga. FOr att fa veta mer om hur
anhdriga kunnat vara till hjalp har
31 personer med egen erfarenhet av
aterhamtning intervjuats om sina
aterhamtningsvagar. Dartill har 10
anhoriga till de aterhamtade inter-
vjuats om hur de forsokt vara till
hjalp.

Resultat: De anhoriga tvivlar pa att
deras insatser varit till nagon hjalp
och menar ofta att de inte gjort na-

Kontakt: Anne Denhov, Psykiatrin, Sédra FoU-enheten

got sarskilt. De aterhdmtade uppger
daremot anhdorigas betydelse pa hela
skalan fran en av de viktigaste fak-
torerna i deras aterhamtning till en
trygghetsfaktor i bakgrunden. Of-
tast ar det nagon eller nagra av de
anhdoriga som varit centrala. Det kan
aven vara vanner.

Relationens kvalitet ar viktigare an
dess formella status. Bade de anho-
riga och de aterhamtade menar att
det i forsta hand handlar om att fin-
nas kvar och inte 6verge, vara till-
ganglig, beredd att stalla upp vid
behov men ocksa kunna lata vara
ifred.

Anhorig LW

Skontorpsvéagen 29, 120 38 Arsta, e-post: anne.denhov@sspo.sll.se

Rapporter om Anhorig 300 hittar du pa www.sos.se



Ord fran fub:s
familjegrupp

— ett natverk for utvecklingsstorda foréldrar

‘Det viktiga dr mte att ha det Fint hemma.
Det viktiga @v hur man @r Mot Sina barm.”

"En del dr Livriddda - och det maste vil
bero pa att de inte Fatt vitt hjilp?”

"Nitverket 4r bra. Man £3r ot det man
Fumderar pa.”

“Man miste tinka mer pa barnen in p3
1‘33 £)alv.”

Nar du vill veta mer:
L&s: Varfor ser dom bara felen?
- Rapport fran ett natverk med utvecklingsstérda foraldrar
eller
Varfor ser dom bara felen? - en lattlast sammanfattning.

Kontakt: Ann-Charlotte Carlberg, FUB For utvecklingsstérda barn, Anhorig W

ungdomar och vuxna, Box 6436, 113 82 Stockholm, e-post: fub@fub.se

Rapporter om Anhorig 300 hittar du pa www.sos.se



Borta bra,
men hemma bast!

En studie av aldre bosnier och
deras anhdriga i Hallstahammar

Genomfdrande:

En enkatstudie och djupintervjuer
med aldre bosnier och deras vuxna
barn, svardottrar/svarsoner har ge-
nomforts. Syftet har varit att ta reda
pa hur situationen ser ut for dessa
grupper och for att fa veta hur de
upplever alderdom, hjalpbehov, stod
och svensk aldreomsorg.

Resultat:

e De aldre far mycket hjalp av sina
anhoriga. En stor del av hjalpen
handlar dock inte om direkt alders-
relaterade problem utan snarare om
att hjalpa till med sprakrelaterade
problem.

 De aldre ar ocksa ofta passiva, iso-
lerade och har hemlangtan. De be-

hover hjalp med att aktiveras for att
ma psykiskt bra.

e Bade aldre och anhoriga ser det
som en sjalvklarhet att det i forsta
hand ar de vuxna barnen som ska
hjalpa vid behov. Samtidigt ser de
garna att det skulle finnas mojlig-
het till aldreomsorg pa det egna
spraket.

e For flera av de anhdériga upplevs
situationen som pafrestande, de
aldre behover socialt umgéange, stéd
och sprakhjalp och de anhoriga kén-
ner att de inte racker till. Det skulle
fungera avlastande for dem om man
kunde sysselsatta atminstone de
aldre som fortfarande ar relativt
pigga och friska.

Kontakt: Irja Holtter Centrum for Valfardsforskning

) Anhorig
Malardalens higskola, ISB, Box 325, 631 05 Eskilstuna, e-post: Ihr@mdh.se 9 W

Rapporter om Anhorig 300 hittar du pa www.sos.se



Aldre iraniers och deras
anhorigas syn pa
varden och omsorge

Genomforande:
Studien bestar av tre delstudier.

1. En enkéat har besvarats av 47 aldre
iranska invandrare bosatta i Stock-
holms lan

2. 43 anhoriga till de aldre iranska
invandrarna som deltog i delstudie 1
besvarade en enkat

3. En kartlaggning genomfordes for
att se vilka hjalpinsatser aldre ira-
nier utnyttjat i Stockholms stad

Resultat:
» De adldre hade mycket sma hjalp-

Kontakt: Massod Madani, Sirkka-Liisa Ekman, Kista Stadsdelsférvaltning
Box 7049, 164 07 Kista, E-post: massod.madani@Kkista.stockholm.se

insatser fran den egna kommunen.

e De aldre iranierna onskade helst
fa hjalp av sina anhoriga, framfor-
allt av barnen. De var dock med-
vetna om vilka svarigheter detta kan
innebara for de sina.

e De anhoriga ansag det vara sjalv-
klart att stalla upp, dock var ansva-
ret for den aldre kravande och man
efterlyste andra lampliga alternativa
IGsningar.

» Bade de aldre och de anhdriga an-
sag det vara nodvandigt med aldre-
omsorg pa det egna spraket.

Anhorig LW

Rapporter om Anhorig 300 hittar du pa www.sos.se



Anhoriga till
aldre invandrare

— en fallstudie av anhdriga till
dldre invandrare utan offentlig &ldreomsorg

Genomfdrande: I en kvalitativ fall-
studie intervjuades anhoriga till elva
aldre fran olika lander som invand-
rade efter 1990. Alla behdvde dag-
lig hjalp, ingen hade offentlig aldre-
omsorg.

— Hur hjalpte familjerna sina aldre?

— Vilka erfarenheter bidrog till val
av hjalpformer?

— Hur paverkades de anhorigas till-
varo?

— Hur sag man pa framtida hjalp-
behov?

Resultat: Saval personliga som ge-
mensamma erfarenheter hos de an-
horiga belyses. Alla tillhorde en yng-

re generation an den de hjalpte, och
manga hjalpte fler an en person. Bade
man och kvinnor gav praktisk hjalp,
kvinnorna dessutom omvardnad.
Hjalpgivandets konsekvenser och
orsaker varierade. De anhoriga vitt-
nade om Omsesidighet och glad-
jefyllda relationer, men ocksa bun-
denhet, konflikter och splittring. Tra-
ditioner och ideal framholls, samti-
digt beskrevs drastiskt forandrade
forhallanden efter invandringen.

Erfarenheterna av kontakter med
offentlig aldreomsorg var mindre
god. Fa planerade for framtida oka-
de hjalpbehov, men de flesta ville
fortsatta ta hand om sina gamla pa
ett eller annat satt.

Kontakt: Emilia Forssell, Skondalsinstitutet, 128 85 Skondal

e-post: e.forssell@sssd.se

Rapporter om Anhorig 300 hittar du pa www.sos.se



Stodgrupper for narstaende
till doende patienter
som vardas i hemmet

Syftet var att beskriva hur narstaende
till d6dende patienter uppfattade grupp-
verksamheten och vilken betydelse den
haft for dem.

Genomfdorande: Narstaende till déende
patienter inskrivna for vard av Sjukvards-
teamet i Uppsala erbjods deltagande i en
stodgruppsverksamhet. Stodgrupperna
bestod av 5 traffar for 4—9 narstaende
och tva gruppledare. Totalt har 48 nar-
staende deltagit i 8 grupper.

Metod och analys: Data insamlades ge-
nom Oppna intervjuer med 12 delta-
gare av en person som ej var inblan-
dad i verksamheten. Intervjuerna ana-
lyserades.

Resultat: Deltagarna uppfattade delta-
gandet i gruppverksamheten som var-
defullt. FOr att kunna delta i verksam-
heten kravdes att vissa praktiska och
yttre forutsattningar var uppfyllda.
Deltagarna uppfattade att initiativet till
stodgrupper endast kan tas fran sjuk-
vardens sida och ar ett viktigt komple-
ment till den palliativa hemsjukvarden.
Gemenskapen i gruppen var viktig och
deltagandet fick dven en indirekt posi-
tiv effekt for den sjuke. Sjukdomen pa-
verkade dven de narstaendes situation
och existentiella fragor vacktes. Dessa
fragor diskuterades i gruppen. En stod-
grupp har fortsatt pa egen hand som
en sjalvhjalpsgrupp.

Huvudkategorier

FIECEE f?ruts?ittn! ngar Gruppeffekter Sjukdomen
och yttre forutsattningar

Beskrivningskategorier

Arbetskamraters Slakt och Komplement
och arbetsgivares | vénners stod till sjukvards-
stod teamet (SVT)

Gemenskapen
i gruppen

Nérstaendes Existentiella
situation fragor

Indirekt stod
till den sjuke

Kontakt: Maria Carlsson,Vardutvecklingsavdelningen, Akademiska
Sjukhuset, 751 85 Uppsala, e-post: maria.carlsson@adm.uas.lul.se

Halsofrdmjande

Anhorig LW
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Att motas

Samtalsunderlag att anvandas
| sarskilda boendeformer

| samtalen fokuseras anhérigas situa-
tion, deras dnskemal och mojlighe-
ter att delta i varden; allt for att un-
derlatta samarbetet med personalen
for vardtagarens bésta.

Genomforande: Med utgangspunkt
i rapporten Aldreuppdraget 98:6
har en vidareutveckling skett inne-
fattande ocksa vardtagarens sista tid

Kontakt: Elisabeth Svensson, Heimdals vardcentral, Stengardsgatan 22

I livet. Fokusgrupper med personal
har genomforts. Den nya versionen
introducerades i ordinarie verksam-
het pa Hestra sjukhem inkluderande
en hospice-enhet. Utvardering har
skett med fokusgrupper for personal
och anhdrigintervjuer.

Resultat: Det finns nu ett samtals-
underlag att anvanda

= i samband med vardtagarens in-
flyttning infor en sannolikt langre
vardtid,

« i samband med vardtagarens intag-
ning for palliativ vard — hospice-vard
— nar vardtagaren efter langre tids
vard kommer till slutskedet av livet.

| utvarderingen framkom att: VVard-
tagarens onskemal infor livets slut-
skede har upplevts som angelégen
fraga redan vid inflyttningen infor
en langre vardtid. Personalen tyckte
att fragorna var mycket relevanta.
Anhoriga uppskattade ocksa att i
lugn och ro fa ta upp sina fragor.

Anhorig K1)

503 34 Boras, e-post: elisabeth.a.svensson@vgregion.se
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Halsoframjande anhorigstod
| Varbergs kommun

Kan hélsofrdmjande stodinsatser forbattra eller bevara den
fysiska, mentala och sociala hélsan hos anhorigvardare?

Genomfdrande: Det utvidgade sto-
det omfattade halsokontroll, halso-
samtal samt olika friskvardande in-
satser. FOr att utvardera insatserna
studerades ett antal effekter vid
studiens start samt efter sex mana-
der: anhorigvardarnas sjukvards-
kontakter, livskvalitet och kansla av
sammanhang (kasam).

Halften av anhorigvardarna tillfra-
gades om problem i vardsituationen.
Sex personer fyllde i en tidsdagbok
och sex intervjuades om hur stodet
fungerat.

Resultat: 56 anhorigvardare inklude-
rades i utvéarderingen. Friskvardsin-
satserna upplevdes mycket positivt,
speciellt massage och halsohem. Sam-
arbetet mellan kommunen och
primarvarden kring halsokontroll och

Kontakt: Tove Jorgensen, Socialmedicinska avdelningen, Goteborgs univ.

halsosamtal uppvisade vissa brister.

Livskvaliteten var hogre efter de sex
manader som man deltog i projektet.
Ké&nsla av sammanhang (kasam) for-
andrades inte under perioden. Vid
bada mattillfallena hade en lika stor
andel haft kontakt med distriktssko-
terska (42%) respektive varit inlagd
pa sjukhus (17%), medan farre hade
haft kontakt med lakare vid upp-
foljningen (55%) an vid studiens
start (70%).

De problem som upplevdes mest pa-
frestande var brist pa egen tid samt
fysisk och mental trotthet. Man an-
vande nastan fyra timmar i genom-
snitt per dag for att hjalpa sin anho6-
rige, forutom tillsyn. De intervjuade
var n6jda med anhdrigombudets ar-
bete samt stodet fran kommunen.

Anhorig LW

Box 453, 405 30 Goteborg, e-post: tove.jorgensen@socmed.gu.se
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Frivilligorganisationerna
och stodet till aldres
anhoriga

Vad har Anhorig 300 inneburit for frivilligorganisationerna?

Vilka insatser gor frivilligorganisationer for att stddja anhoriga?

Har stodet byggts ut eller &ndrat inriktning sedan 1999?

Hur ser foretradare for frivilligorganisationerna
pa sin verksamhet och pa relationen till kommunen?

350 enkater sandes ut till Sveriges
frivilligorganisationer (Rdda Korset,
Sveriges Pensionarsférbund, Pensio-
narernas Riksorganisation, Svenska
kyrkan, demensforeningar och anho-
rigféreningar).

| enkaten stélls bland annat fragor
om hur frivilligorganisationerna ar-
betar med att stddja anhériga, om de
bedriver utvecklingsarbete och om de
samarbetar med kommuner och an-
drafrivilligorganisationer. Detta ar en
upprepning av en kartlaggning som

Kontakt: Lena Dahlberg, Dalarnas forskningsrad, Box 743, 791 29 Falun

gjordes ar 1999, vilket innebar att ut-
vecklingen under den period statsbi-
draget Anhorig 300 har delats ut kan
speglas.

| en kvalitativ delstudie intervjuas
foretradare for totalt 13 frivillig-
organisationer i tvd kommuner. Del-
studien avser att na en mer fordju-
pad forstaelse for frivilligorganisa-
tioners syn pa arbetet med att stodja
anhoriga, pa Anhorig 300 och pa att
samarbeta med kommunen.

Anhorig LW

e-post: lena.dahlberg@dfr.se
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Hur stodjer kommuner
och frivilligorganisationer
aldres anhoriga?

Genomfdrande: En enkéat sandes
varen 1999 till ett riksrepresentativt
urval om 80 kommuner och till 358
frivilligorganisationer inom dessa.
Organisationerna var Rdda Korset,
Sveriges Pensionarsférbund, Pensio-
narernas Riksorganisation, Svenska
kyrkan, demensforeningar och an-
horigforeningar.

Resultat: Studien visade att samtliga
kommuner och drygt en tredjedel av
frivilligorganisationerna bedrev stod
till aldres anhoriga. Det fanns ett
bredare utbud av stodformer i storre
kommuner an i mindre.

Bade kommuner och frivilligorga-
nisationer erbjod forelasningar, ut-
bildningar och stod i grupp. De fles-
ta kommuner erbjoéd avldsning i
olika former och det var ocksa van-
ligt med ekonomiskt stéd. Mer an

Kontakt: Lena Dahlberg, Dalarnas forskningsrad, Box 743, 791 29 Falun

halften av organisationerna anord-
nade traffpunkter, dagcentraler el-
ler dylikt och manga bedrev van-
tjanst med t.ex. besokstjanst, ledsag-
ning och avldsning.

Jamfort med 1997 hade antalet de-
mensskdterskor i kommunerna 6kat
kraftigt. Det var ocksa vanligare att
kommunerna hade sarskilda planer for
sitt stod till anhoriga samt att kommu-
ner och frivilligorganisationer arbetade
med att utveckla sitt anhorigstod.

Majoriteten av kommunerna sam-
arbetade med frivilligorganisationer
och vice versa. Manga kommuner
stodde ocksa frivilligorganisatio-
nernas verksamheter ekonomiskt
eller i form av lokal, telefon, fax och
porto samt i nagra fall genom en
kommunal samordnare av den fri-
villiga verksamheten.

Anhorig LW

lena.dahlberg@dfr.se
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Att synliggora
det osynliga

Individuellt anpassat anhorigstod
i samband med bistandshandlaggning

Kan anhdrigstod bli en sjalvklar del
i bistdndshandlaggningen och an-
passas efter de anhdrigas behov och
onskemal?

Genomfdrande: Genom att erbjuda
anhdriga ett enskilt anhorigsamtal
kunde bistdndshandlaggarna kart-
lagga de anhdrigas behov av stod.
Samtalet strukturerades med hjalp
av en samtalsguide som belyste olika
sidor av anhorigskapet. Efter sam-
rad erbjods de anhoriga stod anpas-
sat efter individuella behov och 6ns-
kemal. Stodet gavs som ett indivi-

e

duellt eller generellt stod.

Resultat: Anhdrigsamtalen upplevdes
mycket positivt av bade handlaggare
och anhdriga. Anhoriga blev sedda
och bekraftade. Att ge tid till samtal
gav okad tillit, forstaelse och béttre
kontakt mellan handlaggare och an-
horig. Ett flexibelt arbetssatt resulte-
rade i ett situationsanpassat anhorig-
stod. Nya former av stéd med
preventiva inslag som sarskilt upp-
skattades var gemensam rekreations-
resa som alternativ till avlastning,
psykosocialt stod samt friskvard.

Kontaktperson: Anette Borg, Jarfalla kommmun, 177 80 Jarfalla

e-post: anette.borg@jarfalla.se
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Narstaendes
vard av aldre

Genomforande: Personal i aldre-
varden har intervjuat 245 anhoriga
om deras upplevelser av problem
och svarigheter, tillfredsstallelse
samt arbetsmetoder for att klara
olika problem. Dérefter genomfor-
des gruppintervjuer med personalen
om deras intryck av intervjuerna och
de anhdrigas situation

Resultat: De vanligaste problemen
rorde inskrankningar i den anhori-
gas eget liv, vardens fysiska krav,
relationsproblem och kéanslomassig
paverkan av varden.

Vanligare &n problem var upple-
velse av tillfredsstéllelse, t.ex. att den
narstaende har det bra och far sina

behov tillgodosedda och att kdnna
sig onskad och ha mojlighet att
utrycka sin karlek till den narsta-
ende. De anhorigas arbetssatt var i
forsta hand problemldsande och att
lita pa sin egen kompetens. Andra
metoder var att acceptera situatio-
nen som den var och ta en dag i ta-
get.

Intervjufragorna gav personalen
ny kunskap om de anhdérigas kom-
plexa situation, sarskilt nar det gal-
ler anhoérigas positiva upplevelser
och kompetens att
klara situatio-
nen.

Kontakt: Ulla Lundh, TemaAldre och aldrande, Linkdpings universitet

601 74 Norrkoping, e-post: ulla.lundh@ivv.liu.se
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Antal

Kommunens stod
till anhorigvardare

— anhdrigas erfarenheter och synpunkter

Genomfdrande: En intervjustudie
med 28 anhorigvardare (22 kvinnor,
6 man) fran 9 kommuner. Anho-
rigvardarna — som alla har mycket
stort omsorgsansvar och som alla
har beviljats nagon form av stod —
har berattat om sin situation i var-
dagen och om det stdd de 6nskat,
beviljats och utnyttjat, samt vad de
ar n6jda och missndjda med.

Resultat: Manga véljer att inte ut-
nyttja det stod de beviljats, trots att
de bade behover och onskar stod.
Hindren ar ofta stelbenta rutiner.
FOr att korttidsboende, dagverk-

Beviljat

Utnyttjat

Négon form
av anhorigstod

Korttidsboende Dagverksamhet Hemtjanst Avlosning

i hemmet

Diagram: Olika former av anhdrigstdd, beviljat och utnyttjat

Kontakt: Kerstin Wennberg, Inst. for socialt arbete, Sthims universitet

106 91 Stockholm, e-post: kerstin.wennberg@socarb.su.se

samhet, avlosning i hemmet eller
hemtjanst ska fungera som stod for
anhoriga som vardar maste insatsen
anpassas till bade vardarens och den
vardades dnskemal och behov, t.ex:

— ha tider som anpassas efter var-
darens och den vardades dygnsrytm
och dagsrutiner — har saknas dag-
verksamhet pa eftermiddagen eller
hemtjanst/avlosning pa tidpunkter
som passar parets vardagsvanor,

— ha aktiviteter som upplevs som
meningsfulla och helst nyttiga - om
korttidsboendet eller dagverksamhe-
ten upplevs som forvaring vill inte
vardaren utnyttja stodet,

— ha personal som kan anpassa
aktiviteterna efter individuella be-
hov och 6nskemal sa att den vardade
upplever samhorighet och gemen-
skap,

— inte kostar for mycket — flera
anhorigvardare ar medvetna om
vardet i sin egen insats och dnskar
symbolisk ersattning for egen del
eller atminstone lagre avgifter for
olika former av stod.

Anhorig LW
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”’Om atminstone
blojleveranserna kunde
komma 1 tid!””

En riksrepresentativ kartlaggning:
aldre som sjalva ar anhoriga och
anhoriga till &ldre som behdver hjélp

Genomforande: | riksundersok-
ningen av hemmaboende aldre 75+
ar 2000 identifierades personer som
sjalva gav omsorg till anhotriga
(11%) eller som fick mycket hjalp
av anhoriga (6%o). Ett halvar senare
intervjuades de om sina insatser (n
= 20 respektive n = 36).

Resultat: Manga omsorgsgivare var
sjalva aldre och stod ofta ganska en-
samma med sina ataganden. De
hade inga eller sma offentliga insat-
ser, alltifran fardtjanst till hemhjalp,
hemsjukvard och vaxelvard m.m.
Onskemal om sadana insatser var

Kontakt: Gerdt Sundstrom, Institutet for gerontologi

oftast mycket blygsamma, men
manga 6nskade ekonomisk erkénsla
for det de gjorde.

Cirka halften kunde téanka sig stod
fran anhoriggrupper av olika slag.
Generellt varierade det offentliga
stodet kraftigt och flera fall av brist-
fallig offentlig omsorg framkom.
Samtidigt fanns fall av utmarkt och
mycket uppskattad hjalp.

Rapporten pekar pa informations-
brister, oklara riktlinjer och allmén
fantasilOoshet.

Hela rapporten kan lasas pa:
http://hj.se/hhj/ifg/index.htm

Anhorig LW

Halsohdgskolan, Box 1026, 551 11 Jonkdping, e-post: suge@hhj.hj.se
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Flexibel avliosning

Hur skall man kunna fraga efter nagot som inte finns?

Genomforande: Kontakt med anho-
riga formedlades genom hemtjanst,
anhdrigkonsulent eller bistandshand-
laggare. Anhoriggrupper startades
upp. Med anhdriga som inte deltog i
anhoriggrupper holls regelbunden te-
lefonkontakt. Alla anhoriga erbjdds
halsoundersokning. Avldsning i hem-
met genomfordes med hemtjanst,
dagverksamhet eller tillfallig plats pa
sarskilt boende. Anhoriga erbjods ett
dygns vila pa spa-anlaggning, utflyk-
ter med maltider samt gemensamma
fester med narstaende.

Resultat: Anhoriga hade stort behov
av att traffa andra i likartad situa-
tion. FOr att ge anhoriga avkoppling
var det viktigt att avlésningen var
av god kvalitet for den néarstaende.
Anhdriga sjalva tillats valja typ av
insats utifran individuella behov. Det
var viktigt att etablera en god rela-
tion for att anhdriga skulle be om
avlosning. Spa-upplevelsen var
mycket uppskattad och anhoériga
upplevde den som en uppskattning
for det arbete de utfoérde i sin roll
som anhorigvardare.

Gemenskap och avkoppling &r viktigt for anhériga i rollen som anhérigvardare

Kontakt: Birgitta Sjoblom, ResursCenter, Sandbyhovsgatan 21

602 14 Norrkoping, e-post: birgitta.sjoblom@norrkoping.se
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Anhoriga
till aldre som flyttar
till sarskilt boende

Hur kan vi stodja och underlétta fér anhoriga
till &ldre som flyttar till s&rskilt boende?

Genomforande

Varen 1999 intervjuades 122 anho-
riga om deras situation i samband
med en narstaendes flyttning till ett
sarskilt boende. Syftet var att fa fram
underlag for att utveckla sttdet till
anhoriga som vardar. Foljande frage-
stallningar var utgangspunkter: Hur
sag anhdrigas situation ut fore, i sam-
band med och efter flyttningen?

Resultat

Orsaker till flyttningarna var att an-
horiga inte orkade med att varda den
narstdende i hemmet. Insatser och
stod som skulle ha kunnat underlatta
situationen fore flyttningen var for-
battrad information om aldreom-
sorgen, kontinuerliga stédsamtal
mellan anhdriga, narstaende och per-
sonal samt information om olika
hjalpinsatser. Manga efterfragade
battre kontinuitet bland hemtjanst-

Kontakt: Agneta Nyberg, Socialtjansten, Sundsvalls kommun

Anhdriga behdver ett tidigt insatt individuellt stod.

ens personal, praktisk hjalp, avlos-
ning samt mer kunskaper i att varda.

Anhorig K1)

Norrmalmsgatan 4, 851 85 Sundsvall, e-post: agneta.nyberg@sundsvall.se

Rapporter om Anhorig 300 hittar du pa www.sos.se



Instrument for utredning
Inom kommunens
aldreomsorg — en Oversikt

Standardinstrument fér studier angaende funktion,
psykosocialt véalbefinnande och informell omsorg

Denna rapport syftar till att beskriva
ett urval av lampliga instrument som
skall kunna anvandas inom upp-
sbkande verksamhet, kvalitetssak-
ring och utvardering, samt vid ut-
redningar om behov inom kommu-
nens aldreomsorg. De ska &aven
kunna anvandas i studier for plane-
ring och utveckling av kommunens
framtida verksamheter.

Varfor standardiserade instrument?
Det ar battre att anvanda ett bepro-
vat instrument an att ateruppfinna
hjulet, med alla de misstag som detta
innebar. Ett standardinstrument
mojliggor jAmforelser med andra
studier och kan fungera som gemen-
samt sprak mellan olika akttrer inom
omsorg och vard.

Kontakt: Marti G. Parker och Marie Ronnerfalt
Institutionen for socialt arbete, Sthims universitet, 106 91 Stockholm

Varning! Dessa instrument

ar huvudsakligen for agrege-
rat bruk, ej for att beddoma behov av
insatser pa individniva.

Stopp! Innan man anvander

ett instrument i en studie
ska man fraga sig: Vad vill vi veta?
Ar detta ratt instrument? Hur ska

vi anvanda resultaten?

Resultat: En Oversikt av 21 instru-
ment inom omradena funktion, psy-
kosocialt valbefinnande och infor-
mell omsorg. Varje instrument be-
skrivs angaende malgrupp, anvand-
ning, konstruktioner, samt majlig-
heter och begransningar.

Anhorig L)

e-post: marti.parker@neurotec.ki.se, marie.ronnerfalt@socarb.su.se
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Avlosningsvard ur
flera perspektiv!

Hur uppfattar personal, anhoriga och
vardtagare avlosningsvarden?

Genomforande: Telefonintervjuer
med personal som arbetar med
avlosningsvard pa olika nivaer. Per-
sonliga intervjuer med anhoriga och
vardtagare som anvander avlos-
ningsvard som korttidsvard, véxel-
vard eller nattidsvard.

Resultat: Det ar viktigt att avlos-
ningsvarden utformas individuellt
och har ett meningsfullt innehall fér
vardtagarna, sa att de trivs och kan-
ner att de far ut nagot av vistelsen
pa avlosningsenheten for egen del.

ik |

/""’ ¥

Nagra vardtagare upplevde inte
avlésningstiden som meningsfull
for dem sjélva.

Foto: Patrik Svedberg.

Anhoriga kan da lattare lamna 6ver
varden av sin narstaende for en tid
och koppla av fran vardsysslan. Li-
kasa ar kontakten och informatio-
nen mellan vardpersonal och anho-
riga viktig i detta sammanhang. For
att detta skall fungera kravs troli-
gen speciella enheter med hogre be-
manning och speciell kompetens.

Det ar viktigt att det finns olika
vardformer att vélja pa, samt att det
finns speciell avldsning anpassad for
demenssjuka personer.

-
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De vardtagare som uppskattade
avlésningstiden tyckte att rehabilitering,
aktivering och social gemenskap gav ett

meningsfullt innehall at vardtiden.

Kontakt: Marie Ernsth, Bo Malmberg, Gabriella Svensson

Inst. for gerontologi Halsohogskolan, Box 1026, 551 11 Jonk6ping

e-post: ifg@hhj.hj.se

Anhorig £
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