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Forord

Nationellt kompetenscentrum anhdriga (Nka) ar en statlig satsning for att synliggora
anhdrigas situation och bidra till att utveckla ett varaktigt stod till anhdriga. Nka startade
sin verksamhet 2008 och bestar av sex parter med olika kompetenser. Parterna ar geo-
grafiskt spridda 6ver landet och bestar av Regionforbundet i Kalmar l1an, Linnéuniversi-
tetet, FoU Sjuhéarad Valfard vid Hogskolan i Boras, Anhérigas Riksforbund, lanssamord-
narna for anhorigstod i Norrland och Landstinget i Kalmar lan. Fran bérjan omfattade
Nka:s uppdrag omradet anhoriga till dldre. Successivt har uppdraget vidgats och fran
och med 2016 avser uppdraget alla anhoriga oberoende av den narstdende personens
alder, sjukdom, diagnos eller funktionsnedsattning. Verksamhetens huvudsakliga upp-
gift &r att vara expertstéd till kommuner, landsting och enskilda utférare. I syfte att kart-
lagga underlag for att utveckla stddet arbetar Nka med att sammanstélla och publicera
lattillgangliga kunskapsoversikter som finns tillgédngliga i tryckt format och som pdf-filer
pa var webbsida www.anhoriga.se

Kunskapsoversikten "Individualisering, utvardering och utveckling av anhérigstod” ar
en uppdaterad version av en odversikt med samma namn som publicerades ar 2010. |
kunskapsoversikten redogdr Marianne Winqvist for framvéaxten och utvecklingen av
Sveriges anhorigstod, fran mitten av 1990-talet och framat. Dar presenteras kunskap om
hur det ar att vara anhdrig som ger omsorg och vilka forutsattningar som anhérigstodet
skall méta. Kunskapsléaget sammanfattas och en diskussion fors om anhdrigstédets syf-
ten och mal, vikten av tydliga begreppsdefinitioner och vad anhorigstod egentligen ar,
eller kan vara.

Denna kunskapsoversikt ar viktig d& den skanker kunskap inom omradet anhorigstod
dar det manga ganger rader brist pa dokumentation och systematiska uppféljningar av
befintliga verksamheter néar det galler innehall och kvalitet, vilka anhériga verksamhet-
erna nar och till vilken nytta. Var intention &r att versikten ska fungera som inspiration
och utgdngspunkt i framtida utvecklingsarbete och forskning inom omrédet. Vidare hop-
pas vi att denna kunskapsoversikt ska hjalpa till att forse anhériga, representanter for
idéburna och pensionarsorganisationer, praktiker, beslutsfattare och forskare med en
mangsidig 6verblick av anhérigstod.

Vill du fordjupa dig ytterligare sa finns de refererade kéllorna tillgangliga i Nka:s biblio-
tek. De kan erhallas till sjalvkostnadspris genom kontakt med Nka:s administrator, e-
post: info@anhoriga.se eller telefon: 0480-41 80 20.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson

Verksamhetschef FoU-ledare
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Sammanfattning

Ett av Nationellt kompetenscentrum Anhorigas (Nka) prioriterade omréaden har varit
Individualisering, utvardering och utveckling av anhorigstéd. Syftet med denna kun-
skapséversikt ar att utifran litteraturgenomgangar beskriva hur anhorigstod for anho-
riga som ger omsorg till &ldre personer, har utvecklats och vad forskning och utvéarde-
ringar av anhorigstod har givit for resultat med fokus speciellt pa anhdrigstodets anpass-
ning till anhorigas olika forutsattningar. Oversikten ar en uppdaterad version av en rap-
port med samma namn som kom ut ar 2010.

Fragestallningar som studerats ar:

e Hur har anhorigstodet utvecklats fran tiden for Anhorig 300 till idag?

e Hur kan anhérigas forutsattningar variera och vad betyder det for anhorig-
stddets utformning?

e Hur ser anhorigas behov av stod ut?

e Vad har utvarderingar av olika former av anhdrigstdd givit for resultat nar
det géller anpassning till individuella behov och situationer.

Kunskapsoversikten bygger pd publicerade forskningsresultat, FoU-rapporter, utred-
ningar och offentliga skrifter fran tidsperioden ar 2000 till mitten december ar 2015.
Endast svenska forhallanden studeras.

Oversikten inleds med en genomgéng utifrén Socialstyrelsens uppféljningar av hur det
nuvarande anhorigstodet har utvecklats frdn och med Anhorig 300 och framat. Statens
satsningar har varit stora och anhorigstodet har utvecklats starkt, men mycket aterstar
att gora inom omradet. Kunskap som saknas ror de mer kvalitativa aspekterna av anho-
rigstodet, innehallet och om anhorigstodet motsvarar anhérigas behov.

For att problematisera vad det ar for olika slags behov och situationer som anhérigstodet
skall mota gors en genomgang av den kunskap som finns om anhorigskapets olika for-
utsattningar. Teman som behandlas ar olika anhérigtypologier, kon, alder, relationens
betydelse, klass och livsform, sjukdomar och symptom, vard- och omsorgsprocessen,
omfattning av vard- och omsorgsinsatser, halsa, geografiskt avstand, stad och lands-
bygd, narmiljons betydelse, socialt stod och coping. Resultatet av denna genomgang vi-
sar att forutsattningarna for anhorigskapet uppvisar mycket stora variationer och att
detta staller krav pa anhorigstodet om det skall skraddarsys eller individualiseras.

Hur det ar att vara anhdrig som ger omsorg, speciellt till personer med demenssjukdo-
mar, finns det mycket kunskap om. I texten beskrivs anhdrigas motiv till att hjalpa eller
inte hjalpa, anhorigas upplevelser och dilemman samt anhérigas behov av stéd. Positiva
och negativa upplevelser kan férekomma samtidigt och kanske till och med forutsatter



varandra. Aterkommande inom forskning beskrivs kidnslomassiga och existentiella upp-
levelser som svara, tillsammans med bundenhet och fysisk trotthet. Studier visar dven
att anhoriga kan skatta sina liv i positiva termer och att det &r tillfredsstallande att kunna
hjalpa. Anhériga kan ha svart att identifiera egna stodbehov, men insatser som efterfra-
gas ar avlosning (flexibelt och lattillgangligt), information och kunskap, nagon att tala
med (att bli bekréaftad, uppskattad och sedd) samt ekonomisk ersattning. Att vara anho-
rig i samband med vardplaneringar och bistandsbedémningar, att vara anhorig till na-
gon som bor pa sarskilt boende samt att vara anhdérig i anslutning till vard i livets slut-
skede kan innebéra speciella krav och forvantningar. En presentation ges darfor av kun-
skap om att vara anhorig i dessa specifika situationer.

Genomgangen avslutas med en redovisning av de utvarderingar som har gjorts av olika
former av anhorigstod som avldsning i form av korttidsvard och vaxelvard, dagverksam-
het, kombination av dag- och nattavlosning och avlésning i hemmet, anhdriggrupper,
utbildning av anhoriga, utbildning av personal, anhérigcentraler och traffpunkter, ma
bra-aktiviteter”, enskilda samtal samt 6vrigt stdd. De erfarenheter som har dragits av att
anvanda instrumentet COAT for planering, uppféljning och utvérdering av stod till an-
horiga redovisas samt resultaten fran svenska kontrollerade interventionsstudier om an-
horigstdd dar resultaten visar att utbildning och stédgrupper fér anhdriga har positiva
effekter.

Sammanfattningsvis kan konstateras att det ar svart att fa grepp om kunskapslaget inom
omradet anhorigstod eftersom dokumentation och systematiska uppféljningar av befint-
liga verksamheter nar det géller innehall och kvalitet, vilka anhoriga verksamheterna nar
och till vilken nytta, i stor utstrackning saknas. Omradet &r ocksa behéaftat med en del
metodologiska svarigheter som bland annat medfor att det ar svart att jamfora resultaten
mellan olika studier. Grovt uttryckt kan sdgas att det anhorigstdd som ges ar bra for
manga anhdriga, men att det ar svart att uttala vilka dimensioner som &r bra for vilka
anhoriga. Likasa vet vi inte for vem det befintliga anhorigstodet kanske inte passar.
Kopplingen mellan anhdérigas olika upplevelser av sin situation och malet med anho-
rigstodet kan utvecklas. | kunskapsoversikten diskuteras ocksa avgransningar nar det
galler vad som skall kallas fér anhérigstéd samt allméant behovet av definitioner av an-
véanda ord och begrepp.



Inledning

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) inriktade frdn verksamhetsstarten ar
2008 sitt arbete pa fyra prioriterade omraden. Inom ramen for varije prioriterat omrade
har praktiker och forskare bedrivit Blandade larande natverk och forskare har skrivit
kunskapsoversikter. Denna kunskapsoversikt behandlar omradet Individualisering, ut-
véardering och utveckling av anhérigstdd och ar en uppdaterad version av rapporten
med samma namn som kom ut ar 2010 (1).

Det Overgripande syftet med denna kunskapsoversikt ar att utifran litteraturgenom-
gangar beskriva hur Sveriges anhdérigstod har utvecklats och vad forskning och utvérde-
ringar av anhorigstéd har gett for resultat gallande anhériga till aldre personer och med
speciellt fokus pa anhorigstodets anpassning till anhérigas olika forutsattningar.

Fragestallningar som studeras ar:

e Hur har anhorigstodet utvecklats fran tiden for Anhorig-300 till idag?

e Hur kan anhdrigas forutsattningar variera och vad betyder det fér anhorigsto-
dets utformning?

e Hur ser anhérigas behov av stod ut?

e Vad har utvarderingar av olika former av anhdrigstdd gett for resultat nar det
galler anpassning till individuella behov och situationer?

Det prioriterade omradet "Individualisering, utvardering och utveckling av anhérigstod”
kan avgransas pa olika satt beroende pa var tyngdpunkten i temat l4ggs. Om betoningen
laggs pa begreppet individualisering med syftet att samla kunskap endast om det anho-
rigstdd som utvecklats, utvarderats och som uttalat ar individanpassat, sa blir omradet
mycket snavt. Det saknas forskning och andra projekt som har syftet att undersdka just
individualisering inom anhérigstodet. Om betoningen daremot laggs pa utveckling av
anhorigstod med speciellt intresse for fragor som ror individualisering och utvardering
blir omradet istéllet brett och mer évergripande till sin karaktar och det finns en hel del
kunskap som kan studeras och diskuteras. | den har kunskapsoversikten ar det denna
ansats som utgor grunden for arbetet.

Definition av begrepp

I denna text anvands kunskap fran manga olika kallor som representerar olika veten-
skapliga amnen och traditioner och dar samma begrepp anvands pa olika satt. Detta gél-
ler till exempel orden anhdrig respektive narstdende dar anvandningen inte heller ar
konsekvent i lagtexterna (2). | enlighet med propositionen infér lagandringen ar 2009
(prop. 2008/09:82), avses i denna kunskapsoversikt generellt med begreppet anhdrig



en familjemedlem, slékting, van eller annan person som har en relation till och eventuellt
hjalper en narstdende som ar gammal, langvarigt sjuk och/eller har en funktionsned-
sattning. For lasbarhetens skull anvands orden konsekvent pa detta satt aven om de i
refererade verk anvands pa annat vis.

Med anhérigstod avses stodinsatser som riktar sig till en anhérig och som har det hu-
vudsakliga syftet att fysiskt, psykiskt och/eller socialt underlatta situationen. Med direkt
anhorigstdd avses stdodinsatser som riktas specifikt till den anhériga och som definieras
som just anhdrigstdd som till exempel enskilda samtal och anhériggrupper. Indirekt an-
horigstod innefattar insatser som har som huvudsakligt syfte att stédja anhdriga, men
dar insatsen ges till den narstaende, till exempel avlosning. Nar begreppet informell om-
sorg anvands avses den omsorg som ges av anhdriga.

Den storsta delen av omsorgen till aldre, cirka tva tredjedelar, ges av anhoriga (3, 4). De
insatser som anhdriga gor, uppvisar en stor variationsbredd bade med avseende pa om-
fattning i tid rdknat och vilka uppgifter som utférs och hur ofta. Ett klassiskt satt att
beskriva informell omsorg pa finner vi hos Horowitz (5) som delade upp hjalpen i hu-
vudgrupperna emotionellt stéd, praktisk hjalp (inkluderande &ven medicinska insatser),
formedling (att till exempel hjalpa till med kontakter med myndigheter, sjukvard m.m.)
samt ekonomisk hjalp. En kritik mot denna uppdelning ar att det inte alltid gar att sar-
skilja emotionellt stod fran de 6vriga insatserna. Det kan till exempel vara sa att anhoriga
visar och ger utlopp fér ett emotionellt stéd genom att hjalpa till med praktiska saker (6).

Vanligt forekommande begrepp i litteraturen for att beskriva det som anhdriga ger ar
vard, omsorg, stod och hjalp. Oftast anvands orden utan att ndrmare definieras. | den
har oversikten aterges kunskap fran publicerade dokument av olika slag och de har orden
kommer i dessa sammanhang att anvandas pa samma satt som i respektive refererade
arbete. | mer fristdende text anvands foretradesvis begreppet omsorg som en 6vergri-
pande benamning pé& det som anhdriga utfor.! Ordet anhorigvardare definieras i detta
arbete i enlighet med den terminologi som Szebehely (10) myntade i sin anhérigtypologi
dar hon skiljer mellan anhdérigvardare, omsorgsgivare och hjalpare (se mer om detta i
kapitlet om anhorigskapets forutsattningar). Om ordet anhorigvardare anvants pa annat
satt i refererade texter eller om betydelsen varit oklar, har omskrivningar gjorts som till
exempelvis anhdriga som ger omsorg.

Sist, men inte minst galler det att fa klarhet i vad som i detta sammanhang menas med
individualisering. Aterkommande i texter av olika slag som beskriver anhorigstod och
hur det bor utvecklas papekas att vi tenderar att se anhdériga som en homogen grupp
manniskor, men att det ar viktigt att vara medveten om att olika anhériga har olika slags
behov och att stddet till anhoriga darfor behéver vara individualiserat. Socialdeparte-
mentet (11 s. 33) skriver till exempel att:

1For en diskussion om omsorgsbegreppet hanvisas till Szebehely 1996, Wingvist 1999, Hansson,
m.fl. 2000 och Wallroth 2016 (6-9).
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Stod till anhériga maste kannetecknas av individualisering, flexibilitet och kvali-
tet. Individualisering férutsatter att den anhdoriges unika behov identifieras och
att stodet skraddarsys.

Likasa sammanfattade Sand (12) i en 6versikt dér forskning om informell aldreomsorg i
Norden presenterades att stodet till anhdriga inte kan utformas som om anhdriga utgor
en homogen grupp och att méanga forskare drar slutsatsen att det ar viktigt att utveckla
individuellt anpassade och méangsidiga former av hjalp for de anhoriga.

I nedanstaende citat visar Socialstyrelsen (13 s. 7) att kommunerna ar 2000 forsokte och
ville kunna erbjuda ett individuellt anpassat stod:

Nytt ar att manga kommuner forsoker arbeta med ett annorlunda synsatt. Man
vill erbjuda ett stdd som ar mer individuellt anpassat och man efterstravar flexi-
bilitet och enkelhet. Man vill kunna erbjuda den typ av stédatgard som den en-
skilde anser sig behdva och som ar anpassad till den aktuella situationen. Att er-
bjuda stod utifran ett sddant synsatt stammer val med vad tidigare erfarenheter
om anhdrigas behov pekar pa, namligen att anhdériga har behov av och 6nskemal
om mer individuellt anpassat stod.

I en uppfoljning avimplementeringen av 5 kap. 10 8 SoL drog Socialstyrelsen (14 s. 30)2
fjorton ar senare, slutsatsen att ”socialtjanstens olika verksamheter har problem med att
erbjuda ett individualiserat stéd, nagot som ar den framsta malsattningen med stodet
till anhériga” (min kursiv).

De ovan presenterade exemplen sager inte sa mycket om vad som egentligen avses med
individualisering eller vilka slags individuella behov som skall tillgodoses utan kan mer
tolkas som avstandstaganden fran standardiserade anhérigstodsinsatser som mer styrs
av den formella omsorgsorganisationens struktur och uppfattning om anhérigas situa-
tion &n av det som anhoriga sjélva anser att de behover.

Spannvidden ar ocksa stor nar det galler hur ett individuellt anpassat stod beskrivs; hur
det individuella tolkas, vad det innebar. Det kan innebéra allt ifran att stodet skall skrad-
darsys utifran den enskilde anhoriges unika situation till att vistelsetiden pa& dagverk-
samhet kan variera i antal dagar for olika personer.

De hér vaga beskrivningarna av vad individualisering kan vara utgjorde inkdrsporten till
kunskapsoversiktens fragestallningar som behandlar vilka de individuella behoven och
situationerna ar som skulle kunna ligga till grund for ett individanpassat stod. Uppgiften
handlar pa detta satt mer om att soka efter det som kan séarskilja olika anhoriga istéllet
for att soka efter det som forenar. | detta perspektiv kan pastas att det enda som kan
sagas galla fér samtliga anhdrigskap ar att det innefattar en relation mellan manniskor.
For de flesta innebar inte anhdrigskap att se sig som en resurs, en funktion eller en ka-

2 Baserat pa synpunkter fran anhorig-, frivillig-, patient-, funktionshinders- och pensionarsorga-
nisationer.
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tegori (15). I studier inom det har omradet ar det ocksé underforstatt att en av perso-
nerna i relationen behover hjalp av nagot slag och ofta forutsatts ocksa att den andre
parten i relationen ger hjélp (vilket inte utesluter ett dmsesidigt utbyte mellan parterna).

Metod och avgransningar

Kunskapsoversikten bygger pa publicerade forskningsresultat, FoU-rapporter, utred-
ningar och offentliga skrifter som identifierats i sammanlagt tre litteratursokningar. Den
forsta sokningen utfordes av Marie Gustafsson, Hogskolan i Boras och omfattar tiden
fran januari 2000 till maj 2008. De databaser som anvandes var PubMed, Cinahl,
SveMed+, LIBRIS, PsychINFO, Sociological Abstracts, Agelnfo, Artikels6k och Kompe-
tensstegen. Dessutom tillkom sokningar pa enskilda webbplatser som exempelvis frivil-
ligorganisationers och forskningsstiftelsers samt lankar som Publicerat, Publikationer,
FoU, Forskning etc. Kompletterande sokningar har ocksa gjorts via Google och Google
scholar. Antalet referenser uppgick till 670 stycken i form av monografier, avhandlingar,
rapporter och artiklar.3

Den andra litteratursokningen hade fokus p& samtal som anhdrigstod. Sékningar gjor-
des i Libris pa samtal och anhdriga, i Cinahl pa sokorden caregivers och counceling, i
PsyclInfo pa sokorden counseling och caregivers, caregiver burden och elder care. Sok-
ningar gjordes adven i Sociological abstracts och Social Services Abstracts. S6kningen om-
fattade perioden &r 2000 till oktober 2010 och 73 referenser aterfanns. Denna sokning
liksom den tredje utfordes av Martin Borg vid Hogskolan i Boras.

Den tredje sékningen gjordes i Cinahl, LIBRIS, Social Services Abstracts och Artikelstk
och omfattade tidsperioden januari 2008—december 2015. Sokningen resulterade i 335
referenser.4

Litteraturlistan har aven kompletterats med andra arbeten som har relevans for omra-
det, men nagon ytterligare systematisk litteratursokning har inte genomforts. Endast
svenska forhallanden studeras och 6vriga kallor som har exkluderats fran litteratursok-
ningen &r de som behandlar Samverkan och partnerskap, Kombination av forvarvsar-
bete och anhorigomsorg, E-tjanster och ny teknik for anhoriga samt etnicitetsfragor.
Dessa &mnen avhandlas av Nka i separata kunskapsoversikter. Andra teman som inte
heller behandlas i denna dversikt ar samspelet mellan formell och informell sektor och

3 Sokorden varierar mellan de olika databaserna, men foljande sékord anvéndes: Aged+, Fam-
ily+, Social support+, Caregiver+, Health Services+, Social Services +, Older people, Care, Aldre,
Anhorig, Narstaende, Family care OR Family care support, Family nursing+, Communication+,
Telemedicine OR Telehealth, Quality assurance+, Home nursing+, Frail elderly+, Medical Infor-
matics nursing informatics OR Public health informatics, healthcare, Sweden OR Swedish.

4 Sokorden varierade mellan de olika databaserna, men féljande s6kord anvandes: MH aged+,
MH Caregivers, MH Caregiver Burden, MH Caregivers Support, MH Extended Family+ OR MH
Family, Anhoriga, Anhérigstod, Anhorigskap, anhorigvard, Family as Caregivers, Family, El-
derly, Support, Caregiver, Sweden OR Swedish.
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ideologiska aspekter av formell respektive informell vard och omsorg. Inte heller histo-
riska perspektiv pd informell omsorg, beskrivningar av hur anhériga har konstruerats
som begrepp eller ekonomiska aspekter presenteras.

Aven om ett mycket stort antal artiklar, avhandlingar, rapporter, bécker och dokument
av olika slag har studerats i denna breda genomgang finns det sékerligen ytterligare do-
kument som skulle kunna finnas med i presentationen och resultatredovisningarna ar
ibland mycket komprimerade. Det finns ocksa en hel del skrivet inom omréadet fore den
studerade tidsperioden och en del verk har tillkommit efterat. Dessa skrifter finns endast
undantagsvis med. Bedémningen ar att sammanstélliningen anda bor ge en god éverblick
av kunskapsproduktionen inom omradet under den studerade tidsperioden.

Kunskapsoéversiktens disposition

Oversikten inleds med en genomgang av hur det nuvarande anhorigstodet har utvecklats
fran och med Anhorig 300 och fram till idag. Denna sammanfattning bygger huvudsak-
ligen pa Socialstyrelsens och lans6vergripande uppfoljningar. En presentation ges sedan
av de forutsattningar som kan tankas skilja olika anhorigskap at. Dessa faktorer ror dels
anhorigas olika karakteristika som kon, alder et cetera, men aven olika karakteristika
hos den nérstaende och sammanhanget runt omkring relationen. Vad vi vet om hur det
ar att vara anhorig rent generellt och i vissa specifika omsorgssituationer beskrivs i ett
foljande avsnitt. Pa dessa satt framkommer vilka behov av stod som kan tankas finnas.
Den dokumenterade kunskapen om olika former av anhérigstéd presenteras och speciell
betoning laggs pa utvarderingar av skilda slag.5 Kunskapséversikten avslutas med en dis-
kussion om anhdrigskapets olika forutsattningar, mojligheterna for individualisering,
behovet av begreppsdefinitioner och méjligheterna att genomféra utvarderingar.

5 Omréadet anhorigstod ar under utveckling och forandras standigt. En reservation maste darfor
lamnas angdende verksamheter som dokumenterats och presenteras i denna skrift, men som se-
dan kanske upphort.
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Utvecklingen av anhoérigstdd 1 Sverige

Anhorigas roll i vard och omsorg har frdn en mer undanskymd plats hamnat hogt pa den
socialpolitiska dagordningen, skriver Johansson (16 s. 62). Den utvecklingen startade ar
1979 nar anhérigas och familjens skyldighet att ta hand om gamla foraldrar och férald-
rars ansvar for vuxna barn avskaffades inom lagstiftningen. De &aldres goda pensioner
och den utbyggda dldreomsorgen motiverade detta. Ar 1989 tradde lagen om Nérstaen-
depenning i kraft. Den innebér att en person som avstar fran arbete for att varda en nar-
stdende person som ar svart sjuk kan fa narstdendepenning fran Forsakringskassan un-
der 100 dagar.

Landets anhorigstdd, sa som det ser ut i skrivande stund, har till stor del utvecklats med
hjélp av statliga stimulansmedel. Under aren 1999-2013 satsade staten cirka tva miljar-
der kronor pa kommuners uppbyggnad av verksamheterna (17). Socialstyrelsen har un-
der arens lopp foljt upp dessa satsningar samt utvecklingen efter det att en andring i
socialtjanstlagen infordes &r 2009 som innebar att socialnamnderna ska erbjuda anho-
riga stod. | den foljande texten beskrivs anhorigstodets utveckling fran 1990-talet och
framat.

I mitten av 1990-talet i samband med uppféljningen av Adelreformen, uppmarksamma-
des behovet av att forbattra och utveckla stod till anhdriga som "vardar en narstaende”
(13). Tjugosju kommuner fick ar 1996 dela pa 7,5 miljoner kronor for projekt inom aldre-
omradet som skulle verka nydanande och utvecklande. | redovisningen av resultatet
framfordes idéer som att inratta speciella funktioner som anhorigkonsulent eller kon-
taktpersoner. Vidare foreslogs att kommunerna skulle arbeta utifran ett systematiskt an-
greppssatt for utvecklingen av anhérigstdd, att man borde arbeta flexibelt och okonven-
tionellt samt att samverkan mellan anhdrig/frivilligorganisationerna och kommun/
landsting skulle utvecklas. Svarigheter som poangterades var att "na fram till” anhoriga
och att skapa ett individuellt anpassat stod (18).

Ar 1998 tillférdes § 5 i Socialtjanstlagen ett nytt stycke om stéd till anhériga:

"Socialnamnden bér genom stdd och avlésning underlatta for dem som vardar
narstdende som ar langvarigt sjuka, eller aldre eller som har funktionshinder”.

Med denna bestdmmelse markerades vikten av att socialtjansten tog ansvar for anho-
rigstodet. Det innebar enligt Johansson (19) ocksa att familjen aterkom inom sociallag-
stiftningen. Redan &r 1999 forslogs i Socialutredningens slutbetankande (20) att lagtex-
ten borde skarpas s att stod till anhoriga blev en reglerad skyldighet for socialtjansten.
En férandrad lagtext med denna innebdrd kom att trada i kraft 1 juli 2009. Johansson,
m.fl. (21) stéllde fragan om denna lagéndring representerar ett paradigmskifte fran ett
valfardssystem som fokuserar pa individen till ett mer familjeorienterat system.
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I en beskrivning av utvecklingslaget varen 1999 konstaterade Socialstyrelsen (13) att
1998 ars andring av socialtjanstlagen hade fungerat som drivkraft for flertalet kommu-
ner att ta initiativ pa anhorigstodsomradet. Kartlaggningar visade att de flesta kommu-
nerna erbjod avlosning i nagon form. Dagverksamhet fanns i nio av tio kommuner och
cirka tre fjardedelar gav ekonomiskt stéd till anhdriga som gav omsorg. Stédgrup-
per/studiecirklar fanns i fyra av tio kommuner och utbildning fér anhériga i en tredjedel.

Anhorig 300

Inom ramen fér den nationella planen for aldrepolitiken foreslogs ett sarskilt stimulans-
bidrag for r 1999 och tre ar framéat med 100 miljoner kronor arligen for att kommunerna
i samverkan med frivilligorganisationer skulle utveckla stodet till anhdriga som vardar
aldre, funktionshindrade och langvarigt sjuka (Anhorig 300). | december 1998 anslog
regeringen dessa medel som fordelades till kommunerna utifran antalet invanare som
var 65 ar och aldre (13, 22).

Syftet med Anhorig 300 var att utveckla varaktiga stodformer som pa olika satt skulle
underlétta och bidra till en 6kad livskvalitet for dem som gav omsorg till anférvanter.
Treariga handlingsplaner togs fram i kommunerna och lanssamordnare tillsattes. Sam-
ordnarnas roll var bland annat att stétta och stimulera de enskilda kommunerna. Pa
detta satt uppmuntrades kommunerna att utbyta erfarenheter sinsemellan (13, 18).

Socialstyrelsen fick i uppdrag att folja utvecklingen i kommunerna. Utifran enkater till
samtliga kommuner i januari 2000 konstaterade Socialstyrelsen att arbetet i de flesta av
kommunerna hade en lang startstracka. Forsta arets (1999) verksamhet utgjordes framst
av planeringsarbete och upprattande av trearsplan. I halften av kommunerna genomfor-
des nagon form av behovsinventering eller kartlaggning. Sammanfattningsvis konstate-
rades att kommunerna i stor utstrackning fortsatte att arbeta med tidigare etablerade
former av stodverksamhet som exempelvis dagverksamhet och korttids/vaxelvard. Det
som framtradde som nytt var att manga kommuner forsokte arbeta med ett annorlunda
synsétt. De ville anpassa stodet béttre till enskilda individers aktuella situation. Social-
styrelsen konstaterade att detta synséatt val dverensstéammer med anhérigas behov och
onskemal, men att det kan kompliceras av "konflikt med gangse regelsystem”. Exempel
pa mer flexibla, individualiserade atgarder var: kostnadsfri avldsning i hemmet utan tak
for antal timmar, avlosning upp till tre veckor utan bistandsbedomning, tillgang till
trygghetsplats med kort varsel, avlésning tillsammans med den sjuke vid behov/6nske-
mal, bokning av avlésningsplats direkt med personalen, semestervistelser, "M3 bra-ak-
tiviteter” och helgdppen dagverksamhet. Nytt var ocksa att kommuner ville starta traff-
punkter eller "anhdrigcentraler" dar anhdriga skulle fa information och traffa andra i
liknande situation. Allt fler kommuner hade ocksa startat studiecirklar och anhoriggrup-
per.

En uppféljning gallande ar 2000 genomfordes ocksa av Socialstyrelsen genom en enkét-
undersokning till landets kommuner. Antalet anhérigkonsulenter eller motsvarande
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hade 6kat under aret och uppgick vid arets slut till 47 stycken. Aven antalet anhorigcen-
traler/traffpunkter hade blivit stérre. Manga av dessa drevs tillsammans med anhérig-
och frivilligorganisationer. Inom ramen for dessa centralers verksamheter gavs till ex-
empel enskilda samtal, avlésning, mojlighet att delta i gruppaktiviteter med mera. Vid
slutet av ar 2001 erbjod de flesta kommunerna avlésning i hemmet. 1 110 kommuner var
den avgiftsfri och i 60 kommuner behévdes inte ndgon bistandsbedémning. Oftast géllde
dessa forutsattningar for ett begransat antal timmar per manad. Ekonomisk ersattning
gavs i form av bidrag/hemvardsbidrag till den som vardades eller i form av anhorigan-
stallning. Det senare var vanligast bland yngre anhériga och bland invandrare. En
mycket kraftig utokning agde under aret rum gallande undervisning for anhériga. Den
vanligaste undervisningsformen var studiecirklar med inslag av information och utbild-
ning (22).

I november 2001 gjordes den tredje uppfoljningen av stimulansmedlen. Intressanta
trender som kunde observeras var att malgruppen for satsningen hade férandrats. | bor-
jan var det framfor allt anhériga till &ldre personer som inkluderades, men efter hand
kom stdd till anhdriga som hjélpte personer med funktionsnedséattning eller sjuka per-
soner i lagre aldersgrupper att inkluderas. Nagra av de vanligaste sjukdomarna var de-
menssjukdom, stroke, reumatisk sjukdom, psykisk sjukdom och cancer. Bland funk-
tionsnedséattningar var utvecklingsstérning vanligt. En annan trend var att anhérigstod
riktat till anhoriga till personer som bodde pa sarskilt boende utvecklades fran att ha
funnits i fyra kommuner till att det kom att finnas i tre av fyra kommuner. Riktat anho-
rigstdd till invandrare férekom endast i cirka tio procent av kommunerna (18).

I den tredje enkéten stélldes inte bara fragor om vilka stodformer som fanns for stunden
utan ocksa vilka stodformer som kommunrepresentanterna trodde skulle fortsatta att
existera efter stimulansmedlens slut. Korttidsvard/vaxelvard fanns i nastan alla kom-
muner och beraknades fortsatta. Ekonomisk ersattning fanns i tva av tre kommuner och
planerades finnas kvar i ungefar samma utstrackning. Dagverksamhet 6kade under de
tre aren och beréknades komma att finnas i nio av tio kommuner. Avlésning i hemmet
utdkades under projekttiden till att omfatta 87 procent av kommunerna och anhérig-
cirklar fanns i mer an var fjarde kommun och planerades att finnas i de flesta kommuner
efter &r 2001. Mojlighet till enskilda samtal hade funnits i knappt halften av kommu-
nerna, men efter 2001 planerade drygt tre av fyra kommuner att kunna erbjuda detta.
Vilka nya stédformer som utvecklats eller "gamla” stédformer som utvecklats vidare
framgar av tabell 1 samt hur deras framtid bedomdes efter projekttidens slut. Anhorig-
konsulenter eller motsvarande samt anhérigcentraler hade inforts i manga av kommu-
nerna och i de flesta fall berédknades de finnas kvar efter projekttidens slut. Stora sats-
ningar hade ocksa gjorts pa utbildning riktade till anhériga och personal. Under rubriken
annat stod till anhoriga marks aktiviteter som "ma bra-dagar”, massage, avslappning,
vattengymnastik, SPA-vistelse, rekreation utifran individuella behov, trivseltraffar, upp-
muntran i form av utflykter, luncher, blommor med mera.
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Tabell 1.
Nya stédformer och utbildningsinsatser under projekttiden 1999-2001.

Nya stédformer Fanns fore Har utveck- Fortséatter efter
1999 i procent | lats 1999- 2001 i procent
av kommu- 2001 i pro- av kommu-
nerna cent av kom- | nerna

munerna

Anhdrigkonsulent/anhdorig- 5 79 68

stodjare

Anhdrigcentral/traffpunkt 7 57 56

verksamhet for anhdriga

Semestervistelse for anho- 3 19 7

riga

Halsoundersokning for 1 9 6

anhdriga

Annat stod till anhériga 12 92 75

Utbildning av anhériga 17 82 70

Utbildning i anhérigfragor 17 75 65

for personal

(23s. 23)

I Socialstyrelsens (23 s. 37) slutrapport om Anhérig 300 framgar ocksa att kommuner
ofta papekat "behovet av enkla, smidiga satt att erbjuda anhériga avlosning pa, aven
akut, nattetid och utan bistandsprévning”. Trygghetsplatser efterfragades liksom spe-
ciell avlésning for yngre anhoriga samt traffpunkter for aldre invandrare. Genom Anho-
rig 300 synliggjordes anhdrigas vard- och omsorgsinsatser for aldre, sjuka och personer
med funktionsnedsattning och stddet byggdes ut i kommunerna. Socialstyrelsen konklu-
derade att anhdorigstddet hade en helt annan bredd och variationsrikedom efter Anhorig
300 an tidigare, men att det aterstod att utveckla kvaliteten i de olika stodinsatserna.
Likasa efterlystes system for att folja upp effekterna av de hjalpinsatser som gjordes.

Lokala uppféljningar av Anhérig 300

| flera av lanen och kommunerna i landet genomfordes uppféljningar av Anhorig 300. |
Norrbottens lan sammanfattade lansstyrelsen med kommentaren att stodet till anhoriga
och framst avldsningsverksamheten, skulle vara individanpassad. Utbudet av stod be-
hovde dessutom bli mer flexibelt och varierat. Bemotandet vid behovsbedémning poang-
terades eftersom anhériga i detta skede borde fa kannedom om de stédformer som finns
(24).
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Ett projekt inom ramen fér Anhorig 300 i Alvsbyns kommun utvarderades av FoU-Pited
Alvdal. Syftet med projektet var att genom delaktighet, samverkan, battre kontinuitet
och 6kade kunskaper kunna erbjuda ett sammanhallet och individuellt anpassat stdd till
personer med demens och deras anhdriga. Insatserna forvantades resultera i 6kad livs-
kvalitet och forbattrade mdjligheter att bo kvar i hemmet. Genom att kontinuiteten i
hemtjansten tkade och dagverksamheten utvidgades drog Zingmark (25) slutsatsen att
forandringarna inneburit ett battre anpassat individuellt stéd. Anhérigas bedémningar
infor projektets start och vid dess slut skiljde sig inte at.

I en utvardering av Anhorig 300 i Jamtlands lan konstaterade Nasstrom (26) utifran
enkétsvar fran personal, politiker och frivilliga att anhdriga hade synliggjorts och att det
hade blivit en stérre medvetenhet om deras situation. De anhdériga svarade i en enkat att
de inte hade markt av satsningen i ndgon storre utstrackning. Slutsatsen utifran utvar-
deringen var att man som anhérig skulle ha ett starkt socialt kontaktnat, uppleva god
fysisk och psykisk halsa, fa avlosning i hemmet eller korttidsvard dar bada parter kunde
kanna trygghet samt ha ndgon fortrogen att prata med och en speciell kontaktperson
fran hemtjansten, for att ha en god livssituation. | en senare genomford utvérdering i
Jamtlands l&n visades att forekomsten av olika avlgsningsformer och enskilda stédsam-
tal lag kvar pa en hog niva, men att de "nya” stodformer som véxt fram under Anhorig
300 som till exempel anhérigkonsulent, anhdrigcentra och utbildning, hade minskat i
omfattning. Nagon pataglig 6kning av personer som hade erhallit stod av kommunen
hade inte skett efter Anhorig 300. Mycket aterstod enligt Lindmark (27) att gora i Jamt-
lands Ian innan utbudet av stod till anhdriga skulle motsvara behoven.

En uppféljning av utvecklingen mellan aren 2000—2004 i Dalarna visade att de olika
kommunerna skiljde sig mycket fran varandra. Nagra kommuner arbetade ar 2004 fort-
farande med att utveckla s& ménga alternativ som mojligt for att stddja anhoriga, medan
andra kommuner hade slutat utvecklingsarbetet. De kommuner som hade en formelit
anstélld anhorigkonsulent hade genomgaende en hdgre aktivitet inom anhdérigstodet &n
de som inte hade det (28). | Vansbro och Gagnefs kommuner fordes utvarderande sam-
tal med ett antal anhériga i grupp och individuellt. De anhériga ville att stddet skulle
vara flexibelt och s& individanpassat som mojligt. Det borde inte ga att bara erbjuda i
forvag faststallda alternativ. Stod skulle kunna séttas in och andras med kort framfor-
hallning och insatserna skulle anpassas efter forandrade behov. Kontinuitet med avse-
ende pa lokaler och personal samt regelbundenhet gav trygghet (29, 30).

Enkater till anhérigkonsulenterna i Varmlands kommuner for att utvardera Anhorig
300 visade att de statliga satsningarna i viss utstrackning hade bidragit till att underlatta
anhdrigas situation. Storst beddémdes férandringarna varit gallande mer immateriella
aspekter sdsom att anhdriga blev "sedda” och bekraftade samt att de varderades pa ett
annat satt an tidigare. 1 halften av kommunerna ansag anhorigkonsulenterna att Anho-
rig 300 medverkat till att synen pa anhériga forandrats (31).

I Vastmanland beskrev Engstrom (32) anhdorigstodets utveckling och situation i léanet
under aren 1999-2002. Huvudinriktningen pa anhorigstodet 1ag pa anhdoriga till aldre
med somatiska sjukdomar. Avldsning i hemmet erbjods i s gott som lanets samtliga
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kommuner. En trend som Engstrém noterade var att avlésning i hemmet omgéardades
av allt fler villkor snarare an farre. Det blev mindre tillgangligt och kravde oftare bi-
stdndsbeslut och avgift. Insatser via sarskilda anhorigkonsulenter (enskilda samtal, cirk-
lar m.m.) fanns i de flesta kommuner, men begransades i en del kommuner efter den
statliga stimulansperioden. Ett mer individuellt anpassat anhérigstod efterfragades fran
flera kommuner.

I Norrképings kommun genomfordes under Anhérig 300-tiden ett projekt som syftade
till att kartlagga individuella behov av stéd och avldsning och att utveckla ett flexibelt
stdd- och avlésningsprogram. I inledningsfasen spreds information om projektet och an-
horiga rekryterades. | genomforandefasen genomférdes avlgsningar av olika slag, anho-
rigas behov inventerades och atgarder utprovades. Den sista fasen utgjordes av en utvar-
dering dar femton av de sexton anhdriga (makor/makar) som deltagit i projektet besva-
rade en enkat. Lardomar som drogs av projektet nar det gallde avldsning var bland annat
vikten av personkontinuitet, tillit och en flexibel organisation. Det huvudsakliga indivi-
duella stdd som gavs utgjordes av att motivera att ta emot hjalp och att férmedla hjalp-
kontakter. Det storsta individuella stodet stod de anhériga sjéalva for i samband med 6m-
sesidiga taganden och givanden under anhdrigtréffarna. For ett individuellt fungerande
anhdrigstdd kravdes att de anhoriga betraktades som experter och inspirationskallor nar
det gallde den narstaendes omsorg och att den narstaende gjorde ndgot som hojde livs-
kvaliteten under avlésningen (33).

I Hallands 1&n sammanstélldes kommunernas slutrapporter till Socialstyrelsen och av-
slutande slutsatser som Orwén (34) drog var att Anhorig 300 hade lett till att nya former
av anhorigstod hade skapats och att anhorigfragorna hade blivit synliggjorda pa ett an-
nat satt an tidigare. |1 fyra kommuner av sex beslutade man att fortsatta med satsningen
pa anhorigstdd dven utan stimulansbidrag.

Lansstyrelsen i Jonkopings lan ville fa en bild av anhorigas upplevelser av kommunernas
stodinsatser och 14t darfor intervjua sex anhoriga i sex kommuner. De anhdriga utgjor-
des av fem makor och en make och alla utom en var 6ver 65 ar. De erhallna insatserna
upplevdes av de anhdriga som anpassade och tillrackliga och de anhériga var néjda. Av-
I6sning i och utanfér hemmet, studiecirklar och andra slags traffar var betydelsefulla.
Lansstyrelsen ansag att det i varje kommun borde finnas tydliga riktlinjer for hur in-
formation och uppsokande arbete skulle bedrivas (35).

Med syftet att beskriva anhorigas syn pa kommunens anhorigstod, i forsta hand stod i
form av dagverksamhet, korttidsboende/véxelvard, insatser fran hemtjansten och avlos-
ning i hemmet, intervjuades 28 anhdriga (varav 21 hustrur) som beviljats anhérigstod
(de sjuka hade stroke, Parkinsons sjukdom, demens av Alzheimertyp eller hjart-kéarl-
sjukdom). Halvstrukturerade intervjuer genomfordes vid tva tillfallen; det forsta tillfallet
inom tre manader efter det att anhorigstod beviljats och det andra 6-8 manader efter
den forsta intervjun. De anhoériga kom fran nio kommuner som skilde sig at med avse-
ende pa storlek och befolkningssammanséttning (36). Trots behov av stéd och nedsatt
hélsa var det stora andelar av de anhdriga som beviljats korttidsboende, hemhjélp re-
spektive dagverksamhet, som inte utnyttjade stodet. Sju av de intervjuade tog inte emot
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nagot stod dverhuvudtaget. Orsaker till att inte vara nojd var oftast att insatserna inte
var utformade efter den narstaendes behov. For att korttidsboende, dagverksamhet, av-
I6sning i hemmet eller hemtjénst ska fungera som stdd for anhériga kravs enligt Wenn-
berg och Szebehely individuella anpassningar. Insatserna maste erbjudas med hansyn
till bade den anhorigas och den sjukes rutiner, behov och énskemal och med syftet att
mojliggora en meningsfull tillvaro for bada parter. Ett bra anhorigstod har tider som an-
passas efter den anhoriges och den narstaendes dygnsrytm och dagsrutiner, har aktivi-
teter som upplevs som meningsfulla och nyttiga, har personal som kan anpassa aktivite-
terna efter individuella behov och 6nskemal och kostar inte for mycket (36 s. 7-8).

Utvecklingen efter Anhorig 300

I enlighet med handlingsplanen fér utveckling av hélso- sjukvarden 2001 tillfordes
landsting och kommuner ett resurstillskott under aren 2001-2004. Bland omraden som
framholls fanns anhoriga som vardar svart sjuka, aldre eller funktionshindrade perso-
ner. Enligt ett utvecklingsavtal mellan Regeringen, Landstingsférbundet och Svenska
Kommunforbundet skulle satsningen for att stodja anhoériga paga under dessa ar och
ansvaret lag hos kommunerna. Pengar 6ronmarktes dock inte for denna satsning. Soci-
alstyrelsen fick i uppdrag att folja upp arbetet.

Ett ar efter Anhorig 300 beskrev Socialstyrelsen (37) att manga kommuner fortfarande
befann sig i en etableringsfas. En femtedel av kommunerna hade vid ingdngen av ar 2002
medel kvar av stimulansbidraget. I nio av tio kommuner svarade man att arbetet med att
utveckla stodet till anhoriga hade fortgatt under &r 2002. Detta utvecklingsarbete syntes
dock inte vara kopplat till insatser med anledning av det tecknade utvecklingsavtalet
mellan stat och Svenska Kommunférbundet.

I vissa kommuner kunde en process konstateras dar forsok gjorts att integrera stod till
anhoriga i kommunernas ordinarie vard och omsorg. Det lag inom ramen for redan be-
fintliga yrkesgrupper i manga kommuner att ocksa driva utvecklingen av anhorigstod till
exempel bland bistdndsbedomare, medicinskt ansvarig sjukskoterskor eller demens-
sjukskéterskor. Traditionella stodverksamheter som dagvard, korttidsvard, avlosning i
hemmet samt enskilda samtal 1ag kvar pa en hog niva medan nagra av de "nya” stodfor-
merna som till exempel anhérigkonsulenter, anhérigcentra och utbildning av vardper-
sonal minskat nagot. Nagot systematiskt uppfoljningsarbete bedrevs inte heller i tva
tredjedelar av kommunerna. Halften av kommunerna hade inte under ar 2002 arbetat
for att utveckla kvaliteten i stodet. Slutsatser som Socialstyrelsen drog ett ar efter Anho-
rig 300 var att det engagemang och den utveckling som skett tidigare, levde kvar i kom-
munerna. Det var dock fortfarande oklart i vilken utstrackning stédet hade natt ut till
dem som var i behov av det och mycket av kvalitetsarbete aterstod att gora. Utifran re-
sultaten av Anhorig 300 drogs slutsatsen att stodinsatser méaste vara individ- och situa-
tionsanpassade och stddet till den som vardar méaste ocksad medfora nagot positivt for
den sjuke. Mycket aterstod efter &r 2002 att gora innan utbudet av stod till anhoriga
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skulle motsvara behoven och grundlaggande kunskaper saknades ocksa om hur ett “flex-
ibelt, situationsanpassat och skraddarsytt” stod till anhoriga skulle kunna uppnas (37 s.
37).

Utvecklingen under aren 2002-2004

Andelen kommuner som arbetade med att utveckla anhorigstod sjonk under aren 2002-
2004 frén cirka 90 procent till cirka 75 procent. Som framgar av tabell 2 fanns de tre
stodformerna korttidsvard/korttidsboende, dagvard/verksamhet och avlésning i hem-
met i 6ver 90 procent av landets kommuner. Andra typer av stédverksamhet hade déare-
mot blivit mindre vanliga. Bredden i utbudet av stod hade minskat. Fragor som Social-
styrelsen (38) stallde i ssmmanfattningen av sin uppféljning var om anhérigstddet var
pa vag att bli synonymt med avlésning och vad det betydde for kvaliteten p& anhorigsto-
det. Det var inte heller mojligt detta ar att fa fram statistik 6ver hur manga anhériga som
fatt stodinsatser. Utvecklingen av anhorigstodet var, bland annat p& grund av avsaknad
av statistik svar att folja. Samtidigt papekade Socialstyrelsen (38 s. 8) att anhorigstod
kan vara manga olika saker; till exempel en tillforlitlig &ldreomsorg av god kvalitet, moj-
lighet till delaktighet, inflytande och information. "Det kan ocksa vara bredden av stod-
former som riktar sig till anhdriga och méjligheten att anpassa dem efter de anhdrigas
och deras narstaendes individuella behov.”
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Tabell 2.
Andel av kommunerna/kommundelarna som uppgav att de hade olika
former av anhérigstéd dren 2002 och 2004 (%).

Stédform Andel som svarat att Forandring sedan 2002
de hade stédformen
2004
Korttidsvard/korttidsbo- 99 +4
ende
Dagvard/verksamhet 92 +2
Avldsning i hemmet 91 +4
Enskilda samtal 74 0
Anhdrigcirklar/anhorig- 72 -2
grupper
Anhdrigkonsulent/anho- 50 -2
rigstddjare
Anhdrigcentral/traffpunkt 32 -11
Utbildning av anhériga 33 -11
Rekreation, semestervis- 12 -5
telse etc.
Halsoundersékningar 3 0
Annan stédform 31 -7
(388s.12)

Lokala uppféljningar av anhdérigstddet

Lansstyrelsen i Jonkopings lan (39) kartlade kommunernas stdd till anhériga och inter-
vjuade i samband med detta anhériga i alla lanets kommuner, bade i grupp och enskilt.
De sammanfattande omdémen som Lansstyrelsen gav ar att flera av lanets kommuner
behdvde forbattra informationen om anhdrigstod, att utvecklingen av ett langsiktigt och
genomtankt stod till anhoriga underlattas om det finns personer med ansvar for fragan,
att de olika formerna av avldésning behdvde utvecklas och anpassas till den enskildes be-
hov och énskemal, att anhoériggrupper och utbildning for anhériga var viktiga att upp-
marksamma samt att det var angelaget att narstaende gjordes delaktiga i planeringen av
varden (39 s. 6). De langsiktiga effekterna av anhorig 300 varierade mellan lanets kom-
muner. Flera kommuner hade inte fullféljt de ursprungliga planerna.

Med syftet att studera hur stodet till aldre anhoriga i Kronobergs lan sdg ut och vad an-
horiga ansag om det kommunala stodet, intervjuade Lansstyrelsen (40) sexton anhoériga
dar halften gav omsorg till person med demenssjukdom och 6vriga till person med fysisk
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sjukdom eller funktionsnedsattning. Kommunernas dokument granskades och anhorig-
samordnare, bistandshandlaggare och enhetschefer fick beskriva hur de arbetade med
att "aktivt erbjuda stdd och insatser”. De slutsatser som Lansstyrelsen drog om hur an-
horigstodet fungerade var att de kommuner som satsat pa samordningsfunktioner inom
anhorigstodet, nadde ut till fler anhoriga. Manga anhdériga fick sin forsta information om
anhdrigstddet vid sjukhusbesok och dylikt. Samarbete med Landstinget var darfor vik-
tigt. Vidare skrev Lansstyrelsen att anhériga inte bad om stédsamtal, men att de upp-
skattade stdd och uppmuntran genom samtal. For att anhdriga skulle delta i anhorig-
grupper krévdes personlig kontakt for motivering och att bra avldsningsinsatser erbjods.
Halsoframjande och trivselskapande aktiviteter kunde vara ett satt for kommunerna att
uppmarksamma och starka anhériga. Insatsen avlésning i hemmet maste aktivt erbjudas
och utformas individuellt om den skulle f& genomslagskraft. God personalkontinuitet
och flexibilitet borde efterstravas. Dagverksamhet maste ha ett innehall som passar olika
omsorgstagares behov, den skulle vara l4ttillganglig och ha god kvalitet. Aven korttids-
vistelse borde utformas pa ett mer individuellt satt. Lansstyrelsen i Kronobergs lan sam-
manfattade att anhoriga behover bli horda och fa mer stod, anhorigstodet behévde er-
bjudas mer aktivt och handlingsplaner fér anhdrigstddet borde uppréttas liksom riktlin-
jer foér anhdrigsamordnarens arbete.

Skillnaderna mellan olika kommuners anhérigstéd kunde vara stora. | Vastra Gétalands
lan konstaterade Lansstyrelsen (41) att spannvidden i lanet fanns mellan kommuner
som hade nagra fa former av anhorigstod for ett fatal personer och inte ndgon anstalld
som arbetade med anhdrigstdd, till kommuner som hade ett varierat utbud och riktlinjer
for anhorigstod samt personer som sarskilt arbetade med dessa fragor.

Utvecklingen under aren 2005-2008

Ar 2005 anslog regeringen 25 miljoner kronor per &r till kommunerna fér att stimulera
till en varaktig utveckling av kommunernas stod till anhériga. Kommunerna fick mojlig-
het att s6ka dessa pengar fran respektive lansstyrelse. Vid arsskiftet 2005/2006 beslu-
tade regeringen att avsatta ytterligare 100 miljoner kronor arligen till anhdrigomradet.
Socialstyrelsen fick i uppdrag att arligen folja upp utvecklingen (42).

Utvecklingslaget ar 2005 i jamforelse med tidigare ar uppvisade inte nagra storre for-
andringar. De flesta kommuner hade &r 2005 ett ganska traditionellt utbud av insatser.
Oftast riktade sig stodinsatserna till sammanboende eller dkta makar. Aven detta &r pa-
pekade Socialstyrelsen (42) att kommunerna brast i kunskap om anhérigas behov och
hur val man nadde ut med sina anhorigstodsinsatser. Mindre an var tionde kommun
eller kommundel samarbetade med invandrarféreningar.

De nya stimulansmedlen s6ktes av 75 procent av kommunerna. Spridningen var stor nar
det galler inriktning pa projekten. | halften av landets lan beviljades pengar till projekt
som hade yngre anhdriga som malgrupp. Syftet med projektmedlen var att utveckla ett
varaktigt anhorigstod, att forbattra infrastrukturen samt att utveckla kvaliteten i anho-
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rigstodet. Spridningen i projektansokningarna var jamn mellan dessa omraden. Social-
styrelsen efterlyste utvecklingsarbete med syftet att fa en bild av anhorigstodets kvalitet
och effekter. For detta skulle det behdvas en utveckling av socialtjanststatistiken, befolk-
ningsbaserade anhdrigstudier, urvalsstudier och utveckling av system for egenuppfolj-
ning av anhorigstddet i kommunerna.

Under ar 2006 arbetade 90 procent av kommunerna med att utveckla stodet till anhériga
(43). Lansstyrelserna rapporterade att de satsningar som gjorts éverensstamde med de
statliga direktiven. Den vanligaste inriktningen var att bygga upp anhorigcentraler det
vill saga infrastrukturen for stod till anhoriga. Det var ocksa vanligt att inratta tjanster
som ansvarade for eller samordnade stodet och arbetade for att insatserna skulle na ut
béattre. Av intresse att konstatera for temat ”Individualisering, utveckling av anhérigstod
och utvardering” ar att cirka var tredje kommun avsag att bygga ut eller 6ka tillganglig-
heten till olika former av avldsning, bygga ut eller 6ka tillgédngligheten till andra former
av stdd an avlésning samt battre utreda och planera anhérigas individuella behov av
stod.

Socialstyrelsen (43) konstaterade &ven detta ar att stodet till de anhoriga i Sverige hu-
vudsakligen utgjordes av stod till sammanboende make, maka eller partner. Detta kan
stallas mot det faktum att den numerart stérsta gruppen omsorgsgivare ar mellan 45-65
ar, ofta forvarvsarbetande narboende barn till ensamboende aldre (44). Stod till narbo-
ende existerade praktiskt taget inte alls &r 2006 och for anhoriga boende pa ett langre
geografiskt avstand var det obefintligt.

Socialstyrelsen sammanfattade for ar 2006 att aktiviteterna med stod till anhoriga tyck-
tes 6ka i kommunerna, men att det inte gick att uttala sig om detta var ett resultat av de
statliga satsningarna. Det gick inte heller att avgora om stodet natt de anhoriga som hade
behov av det. Inte heller detta ar fanns det ndgra stérre mojligheter att félja hur ménga
eller vilka anhdriga som erhallit stod eller vilken kvalitet som stodet haft.

Aren 2007 och 2008 angav 95 procent av landets kommuner/kommundelar/stadsdelar
att de arbetade med att utveckla stddet till anhdriga. Detta var den hdgsta siffran sedan
ar 2002 da Socialstyrelsen borjade med uppféljningar av kommunernas arbete med an-
horigstdd (45, 46).

I tabell 3 framgar att avlosning 1&g stabilt pd samma hdga niva under hela tidsperioden
aren 2004-2008. Avldsning i hemmet 6kade nagot. Samtliga andra anhorigstodsformer
blev vanligare efter &r 2004. De storsta 6kningarna kan noteras for insatserna anhorig-
central/traffpunkt for anhériga, utbildning av anhériga och "ma bra-aktiviteter”, Social-
styrelsen papekade att det inte fanns nagra glasklara skillnader mellan en del av stodfor-
merna och att flera av de aktiviteter som kommuner hade angivit som annan stédform
passade in pa avlosning och "ma bra-aktiviteter”. Likasd kanske halsounderstkningar
ibland hade definierats som "ma bra-aktiviteter”.
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Tabell 3.

Andel av kommunerna som uppgett att de hade olika former av anh6-
rigstéd ar 2004, 2005, 2006, 2007 och 2008 (%).

Stédform 2004 20056 2006 2007 2008
Korttidsvard/korttidsboende som 99 100 99 100 99
avlésningsplats

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

Avldsning i hemmet 91 94 94 97 98
Enskilda samtal 81 84 90 90
Anhdrigcirkel/anhdriggrupp 74 76 82 87 90
Anhorigcentral/traffpunkt for 32 40 82 69 90
anhdriga

Utbildning av anhoériga 32 33 38 59 78
Ma bra-aktiviteter 12 18 35 30 57
Frivilligcentral - - 26 48 37
Halsoundersodkningar for anhériga 3 2 4 4 4
Annan stoédform 31 34 41 52 46

(Tabellen ar ssmmanstalld av data fran Socialstyrelsen (45s. 20, 46 s. 20)

Ar 2008 hade drygt hélften av kommunerna riktat sitt anhorigstéd endast till anhériga
som var maka eller make till en aldre person. Atta procent uppgav att de riktade sitt stod
till alla som var anhoriga. Nar det gallde utvecklingen av stod mot nya malgrupper sa
angav lansstyrelserna att det framst var anhoériga till personer med psykiska funktions-
nedsattningar som man borjat vanda sig till, men &ven anhdriga till aldre invandrare,
yrkesverksamma personer, syskon eller andra anhériga till barn och ungdomar med
funktionsnedséattningar, anhériga som bodde pa annan ort samt anhoriga till personer
pa sarskilt boende (46).

Socialstyrelsen (46) sammanfattade i slutrapporten om kommunernas anhérigstod
bland annat att kommunerna var val rustade att kunna fylla den kommande bestammel-
sen i socialtjanstlagen gallande stdd till anhoriga till aldre, men att det kravdes fortsatt
utvecklingsarbete nar det gallde 6vriga malgrupper och samarbetet med halso- sjukvar-
den. Vidare géllde det att 16sa problem som rérde maojligheter och skyldigheter att doku-
mentera stddinsatser till anhoriga.
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Lokala uppfoéljningar av anhdérigstdodet

Stiftelsen Aldrecentrum kartlade pa uppdrag av Lansstyrelsen i Stockholm de verksam-
heter i lanet som startade med hjalp av statliga stimulansmedel aren 2005—2007. Vari-
ationerna var stora mellan vilka typer av stod som kommunerna/stadsdelarna satsade
pa. Ar 2007 fanns i samtliga kommuner/stadsdelar avlésare i hemmet, dagverksamhet
och korttidsboende/ véaxelvard. Anhorigcentral/traffpunkt fanns i 47 procent av kom-
munerna/stadsdelarna och 76 procent kunde erbjuda enskilda samtal. Anhdrigcir-
kel/anhdriggrupp anordnades i 88 procent av kommunerna/stadsdelarna och 71 procent
erbjod anhoriga utbildning. | 53 procent av kommunerna/stadsdelarna erbjéds de an-
horiga rekreation, semestervistelse och/eller "ma-bra aktivitet”. Vanligt var att soka me-
del for uppsokande verksamhet och i sa gott som samtliga kommuner/stadsdelar fanns
skriftligt informationsmaterial om mojligheten till anhorigstoéd. En fjardedel hade denna
information aven pa annat sprak an svenska. Hemtjanst och primarvard anvandes i allt
storre utstrackning for att na ut till anhoriga. Ytterligare verksamhet som stimulansme-
del soktes for i enstaka kommuner var anhdrigvardarkort, Action, kartlaggning av anho-
rigas behov, utbildning av personal till aviésare och utbildning av omsorgspersonal. Van-
ligast var att stodverksamheterna riktade sig till samtliga personer som hjalpte eller var-
dade en narstdende. En fraga som kartlaggningen inte kunde besvara var hur framtiden
sag ut for de olika stodformerna nar stimulansmedlen skulle upphéra (47).

I Skane lan utvarderades anvandandet av de stimulansmedel for utveckling av anho-
rigstod som fordelades aren 2006 till 2008, ur ett anhorigperspektiv. Datainsamlingen
genomférdes med hjalp av intervjuer, fokusgrupper och dokumentstudier. Tio kommu-
ner ingick i undersékningen. En slutsats som drogs var att anhérigstédet vidareutveck-
lades som resultat av stimulansmedlen. Fler kommuner an tidigare erbjéd traffpunkter
och ”maé bra-aktiviteter”. Anhérigsamordnare fanns i samtliga kommuner. Utvecklingen
hade varit tamligen likartad mellan kommunerna och inriktningen var att skapa hallbara
verksamheter med god kvalitet. Tillgangligheten till anhorigstodet hade forbattrats ge-
nom traffpunkter och anhorigsamordnare. Information delades ut pad manga stéllen,
men uppfattningen var att stodet inte nadde ut till alla som hade behov av det. Anhériga
fick det stod de efterfrdgade, inom ramen for vad som var rimligt. Anhériga menade att
livskvaliteten hade 6kat efter deltagande i anhdrigstddsverksamheter. Trygghet och ge-
menskap erbjods. Avliésningen uppskattades liksom vardet att veta vart att vanda sig vid
problem. Som speciellt viktig framgangsfaktor fordes anhérigsamordnarna fram. De
hade initierat verksamheter, skapat sociala natverk fér anhdriga och arbetat aktivt med
att forankra anhorigperspektiv i hela organisationen. En annan framgangsfaktor var att
anhoriga kunnat paverka utformningen av stodet (48, 49).

Boij (50) utvarderade ett samverkansprojekt i Skaraborg som syftade till att na anhoriga
for att forebygga ohalsa och kunna bibehalla den livsstil de hade innan de borjade varda
och na battre samverkan mellan primarvard, lanssjukvard och kommuner. Utvérde-
ringen utgjordes av intervjuer med projektledare, ledningsgrupp och anhérigrepresen-
tanter samt enkater till kommunernas samordnare, 6vrig personal, styrgrupp och anhé-
riga. Under projektets tre ar 6kade antalet verksamhetsformer till exempel samverkan
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mellan primarvard och sjukhus, stodplan och uppsokande verksamhet. Andelen an-
stallda som arbetade med anhorigstod 6kade blygsamt. Antalet anhoriga som natts av
kommunernas anhorigstod okade fran 595 personer till 941. Personal fick 6kad kunskap
om anhorigstdd och anhorigstod blev uppmarksammat pa ledningsniva inom kommu-
ner, primarvard och sjukhus. Enkater till anhériga visade att den vanligast anvanda stod-
formen var deltagande i anhériggrupp. Déarefter kom kontakt med anhérigsamordnare,
dagverksamhet och avldsning i korttidsvard. Av de anhdériga svarade 88 procent att de
var ganska eller mycket ndjda med stodet. Andelen av personalen som anség att de hade
tillracklig kunskap for att kunna informera om anhérigstéd dkade under projekttiden
(fran 59 till 70 %). Under projekttiden togs rutiner for samverkan mellan kommuner,
primarvard och sjukhus fram, en modell for stodplan respektive uppstkande verksam-
het samt rutiner for utvardering av anhorigstod. Framgangsfaktorer var delaktighet, ratt
person pa ratt plats och ett strukturerat arbetssétt.

I Jamtland genomférdes under dren 2007—2009 projektet "Forstarkt stod till anhoriga
som hjélper och vardar narstdende”. Syftet var att utveckla ett forstarkt och varaktigt
stod. Detta projekt utvarderades vid FoU Jamt och syftet med utvarderingen var att fa
kunskap om huruvida den verksamhet som bedrevs i projektet inneburit att anhorigsto-
det utvecklats i avsedd riktning eller ej. Metoder som anvéndes var deltagande observa-
tion vid olika sammankomster, e-postenkat till anhorigkonsulenterna i lanets atta kom-
muner och till samverkansparter inom Jamtlands lans landsting samt granskning av
projektets dokumentation. Resultatet visade att projektet bidragit till att anhérigfragor
uppmarksammats mer i lanet. Inréttande av anhérigkonsulent eller samordnare var en
strategisk, viktig del i detta och rutiner tillsammans med landstinget for att kunna eta-
blera tidig kontakt med anhoriga utarbetades. Ett problem var att fa kontinuitet i detta
samarbete. Ett politiskt stéd behdvdes. Det fanns behov av fortsatt lansévergripande
samordning for fortsatt utveckling av samverkan och genomférande av gemensamma
informationssatsningar (51).

I Dalarna undersoktes mojligheterna till fortsatt utveckling av anhorigstddet nér det
gallde politisk forankring och ambitionsniva. Intervjuer genomfordes med ordférandena
i social-/ omsorgsnamnden, vardcentralchefer och kommunernas anhdrigsamordnare.
Resultaten visade att det fanns en god politisk férankring, en hog ambitionsniva och en
samsyn i lanet kring anhérigstédet. Av vikt fér en positiv utveckling ar anhorigstodets
organisation och tre fragor identifierades i studien som sarskilt vasentliga; det kravs en
huvudansvarig person med tillréckligt stort utrymme for att arbeta effektivt med anho-
rigfrdgorna, det kréavs en bred forankring av arbetet i den kommunala organisationen
och det &r viktigt med erfarenhetsutbyte ver kommungranserna (52).

Samtliga kommuner i Ostergotlands 1an hade skt och beviljades medel for utveckling
av anhorigstod under aren 2005-2008. Lansstyrelsens uppfoljning (53) visade att samt-
liga kommuner satsat pa en samordnartjanst (anhérigkonsulent eller motsvarande).
Dessa tjanster var avgorande for ett framgangsrikt utvecklingsarbete. I flertalet av kom-
munerna var det bara anhoriga till dldre personer som hade fatt ta del av stodet. Lans-
styrelsen skrev att om de ambititsa, kreativa och aktiva anhorigstodjarna fick fortsatta
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att utveckla stodformer sa fanns forutsattningar for utveckling av 1angsiktiga och varakt-
iga stodformer for alla malgrupper.

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka)

Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka) startade sin verksamhet i januari 2008
med ett dvergripande syfte att utveckla framtidens anhérigstéd.6 Verksamheten bedrivs
pa uppdrag av regeringen och innefattade ursprungligen endast anhoriga till aldre per-
soner. Verksamhetsidén ar att skapa och utveckla méten mellan olika kunskaps- och er-
farenhetsformer som:

o Forstahandserfarenheter hos anhériga som ger omsorg, brukare och deras or-
ganisationer

e Praktisk erfarenhet hos personal inom anhérigstéd och dldreomsorg
e Organisatorisk- och policyerfarenhet hos beslutsfattare
e Vetenskaplig kunskap och metodkunskap hos forskare.

| det ursprungliga uppdraget ingick att Nka skulle skapa nationell éverblick inom verk-
samhetsomradet, samla in, strukturera och sprida kunskaper och erfarenheter inom an-
horigomradet, samt stimulera och stodja utvecklingsarbete och implementering av kun-
skaper rorande anhorigas situation. Nka skulle ocksa bidra till hogre kvalitet och pro-
duktivitet inom vard och omsorg samt ta del av internationella erfarenheter och forsk-
ningsresultat (54).

Sedan inrattandet har Nka:s verksamhetsomrade utvidgats till att a&ven innefatta anho-
riga till barn och ungdomar med flerfunktionsnedséattning, barn som ar anhdériga, anho-
riga som oavsett alder har fysisk och psykisk ohalsa eller funktionsnedsattning samt
verksambhet riktad till férvarvsarbetande anhériga.

Nka utvarderades ar 2011 av Linkpings universitet som konstaterade att verksamheten
svarade upp mot behovet av 6kad kunskap och stdd (55, 56) och Socialstyrelsen har uti-
fran arliga uppfoljningar konstaterat att Nka bedriver angelagna och efterfragade verk-
samheter och har arbetat vél i enlighet med sitt uppdrag (57). Regeringen ansag att Nka
fyller en viktig funktion for 6kad kunskap och expertstéd och beslutade att sékerstéalla
verksamheten mer langsiktigt genom att avsatta medel for en trearsperiod (2016—2018).

I Nka:s uppdrag aren 2016—2018 ingar att:

e Samla, strukturera och sprida kunskap.
e Utforma och sprida informations- och utbildningsmaterial.

6 De sju parterna i Nka var: Fokus regionforbundet i Kalmar l&n, FoU Sjuhérad valfard, Hogsko-
lan i Boras, Anhorigas riksforbund, Hjalpmedelsinstitutet, Lanssamordnarna for anhorigstod i
Norrland, Hégskolan i Kalmar, Humanvetenskapliga institutionen och eHalsoinstitutet samt
Landstinget i Kalmar l&n.
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e Utforma samt vara aktiva medaktorer vid konferenser etc.

e Sammanstélla utvarderingar och forskningsresultat.

o Verka for att kunskapsutvecklingen ges en mera praktisk och tillampbar inrikt-
ning.

e Varaen lank mellan forskning, praktik och beslutsfattare.

e Fungera som ett nav i ett nationellt natverk av FoU-verksamheter.

e Fungera som en samordnande nationell kontaktpunkt for fragor inom omradet
néar det galler nordiskt samarbete, med andra lander och internationella organi-
sationer, t.ex. i frdga om utbyte av kunskap, erfarenheter och information. (57)

Huvuduppdraget &r att:

e Stddja och underlatta ett utvecklingsarbete och implementering av anhérigstod
till kommuner, landsting och enskilda utférare. Utveckling av metoder for ett
individuellt och familjeorienterat anhérigstdd ska prioriteras.

e Fungera som en lank mellan forskning och praktik samt utveckla och férmedla
metoder och verktyg.

e Bidra till utveckling av metoder och verktyg samt till systematisk spridning och
uppféljning av dessa.

e Sammanstalla samt férmedla forskningsresultat och basta tillgangliga kunskap

e Verksamhetsomradet ska innefatta alla anhoriga oberoende av den narstaende
personens alder, sjukdom, diagnos eller funktionsnedséattning” (57).

Blandade Larande Natverk (BLN)

Ett arbetssatt som Nka arbetat med sedan starten och som utvérderats, ar Blandade L&-
rande Natverk (BLN)7. Syftet med BLN ar att bidra till kunskaps- och erfarenhetsutbyte
mellan deltagare samt att generera utvecklingsarbeten inom omradet anhorigstéd och
vard/omsorg i medverkande kommuner. | utvarderingen av Nka som genomfordes ar
2011 skrev utredarna om BLN att de nadde en stor bredd av malgrupper som sedan spred
kunskap och kéannedom vidare, framst pa lokal och regional niva. Vidare:

Vi ser BLN som ett viktigt redskap som nar pa djupet av anhorigfragan. Natver-
ken arbetar pa ett langsiktigt satt och kan astadkomma permanenta forbatt-
ringar dar de finns. Dessutom bidrar de med kunskap tillbaka till Nka, vilket vi
ser som mycket viktigt for kunskapsutvecklingen kring hela anhorigfragan. (59 s.
33)

7 Praxisgemenskap ar en annan benamning pa larande natverk. Begreppet Community of Prac-
tice myntades av Wenger och Lave. Praxisgemenskap utgdrs av en grupp manniskor som delar
ett gemensamt intresse och arbetar tillsammans for att uppna ett gemensamt mal. Tolson vidare-
utvecklade Wengers idéer inom ramen for vard och omsorg for dldre och den variant som an-
vands inom Nka utgor ytterligare en bearbetning som gjorts av Magnusson och Hanson inom
ACTION VINNVARD-projektet (58).
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Sammanlagt slutférdes 17 nationella Blandade Larande Natverk pa tio olika teman under
aren 20009 till 2015 och 125 lokala natverk ingick. De lokala natverken utgjordes av cirka
tio personer vilka var anhdriga, personal i vard/omsorg, chefer, politiker och personer i
idéburna organisationer samt en nétverksledare (ofta en anhérigkonsulent). Upp till tolv
lokala natverk arbetade parallellt inom samma tema och arbetet holls ihop av en forskare
och en praktiker frdn Nka (60).

En forsta utvardering genomfordes ar 2009 genom fokusgrupper och sjalvvarderingar
av deltagare i sammanlagt 25 lokala natverk. Resultaten visade att det skett en tydlig
kunskapsutveckling pa samtliga nivaer. Arbetsmodellen med blandade grupper skapade
en bra forutsattning for kunskaps- och erfarenhetsutbyte. | flera av kommunerna hade
utvecklingsomraden identifierats och konkreta forandringar genomforts. Ett stort antal
av de lokala natverken overgick till att bli referensgrupper i sina kommuner for fortsatta
diskussioner om utveckling av anhorigstdd (58, 61).

Med syftet att beskriva i vilken omfattning och pa vilket satt som méalen med BLN upp-
natts i de natverk som genomférdes 2014 och 2015 sandes frageformular ut till samtliga
deltagare i sexton lokala natverk i samband med att BLN avslutades samt efter ytterli-
gare sex manader. Ewertzon (60) drog slutsatsen att det skett en kunskapsutveckling hos
deltagarna och att arbetsmetoden skapat forutsattningar for kunskaps- och erfarenhets-
utbyte. Mélen, bade pa kort och lang sikt och pa individuell och kommunal niva, hade i
stort uppnaétts. Utvecklingsomraden hade identifierats och konkreta exempel pa forbéatt-
ringar paborjats. BLN ar darfor en arbetsmetod som lampar sig val for att gora forbéatt-
rings- och utvecklingsarbeten inom vard/omsorg och anhorigstod.

Utvecklingen under aren 2009-2014

Den 1 juli 2009 inférdes som namnts bestammelsen i 5 kap. 10 § socialtjanstlagen som
innebar att: “socialnamnden ska erbjuda stod for att underlatta for de personer som var-
dar en narstdende som ar langvarigt sjuk eller dldre eller som stodjer en narstaende som
har funktionshinder”. Fér aren 2009 och 2010 satsade staten 150 respektive 300 miljo-
ner kronor for att stddja kommunerna i tilldampningen av den nya bestammelsen. Soci-
alstyrelsen fick i uppdrag att informera om bestimmelsen, utarbeta en véagledning, be-
tala ut medel till kommunerna samt félja upp och utvardera konsekvenserna av den and-
rade bestammelsen (62). | Meddelandeblad som utgick frdn Socialstyrelsen dren 2009
och 2010 papekades att kommunerna maste forbattra informationen till allmanheten
och maélgrupperna om socialnamndens skyldighet, att arbetet med att stédja anhoriga
maste integreras inom hela socialtjanstlagens verksamhetsomraden, att anhériga till
personer med annan etnisk bakgrund, férvarvsarbetande barn till &ldre och anhdriga till
personer som bor i sarskilt boende méaste uppmarksammas och att ett fortsatt utveckl-
ingsarbete nar det galler samarbetet med halso- och sjukvarden kravdes for att nd anho-
riga i ett tidigt skede. Det gallde ocksa att utveckla forhallningssattet till och bemotande
av anhoriga inom socialtjansten och halso- sjukvarden. Vidare klargjordes fragor som
rorde stod till anhériga i form av service och efter behovsprovning, vad som galler da

30



anhoriga far stod i form av insatser som riktar sig till den narstdende och hur anhérigstod
skall handlaggas och dokumenteras (62-65).

Under aren 2010-2014 genomférde Socialstyrelsen arliga kommunstudier for att folja
upp hur kommunerna tillampade 5 kap. 10 § SoL Enkéter skickades till de ansvariga for
socialtjanstens verksamheter: individ- och familjeomsorgen, funktionshinderverksam-
heten och dldreomsorgen. Svarsfrekvensen var 70-87 procent under perioden. Socialsty-
relsen (14) rapporterade att kommunerna tillampat bestdmmelsen i varierande grad och
att arbetet kommit langst inom aldreomsorgen. Kommunerna hade blivit allt battre pa
att satta upp mal, avsatta resurser och organisera arbetet med att stodja anhériga. Ef-
tersom det saknades statistik gick det inte att avgdéra om fler anhériga hade erbjudits
och/eller tagit emot stdd eller inte. Enligt anhorig-, patient-, funktionshinders-, frivillig-
och pensionarsorganisationerna hade socialtjansten svart att erbjuda ett individuellt ut-
format stod. De slutsatser Socialstyrelsen drog utifran samtliga uppfoljningar var att det
aterstod en del arbete for att bestammelsen skulle tillampas mer i socialtjansten och for
att fa ett anhoriginkluderande arbetssétt i all vard- omsorgsverksamhet. Kommunerna
behdvde forbattra sin information om anhérigstod, utveckla dialogen med anhérig-, pa-
tient-, funktionshinders-, frivillig-, och pensionérsorganisationerna, utveckla former
och rutiner fér samarbete kring stodet av anhdriga exempelvis genom lansdvergripande
overenskommelser och fortsatt stod behdvdes for att utveckla tillampningen av bestam-
melsen, sarskilt inom funktionshinderverksamheten och individ- och familjeomsorgen.
Vidare behdvde mdjligheterna att félja upp stddet utvecklas liksom kunskapen om "an-
horigas behov och lampliga satt att erbjuda ett individualiserat, flexibelt stod av god kva-
litet” samt effekter av stdd till anhériga (14 s. 33).

Utvecklingen inom &ldreomradet
De 450 miljoner for att stddja kommunerna i arbetet med tillampningen av 5 kap. 10 §
SoL fordelade kommunerna framforallt till dldreomradet och de anvandes dér for att:
e Inratta anhorigcenter
e  Starta ytterligare anhdriggrupper
e Behaélla eller utoka anhorigkonsulenttjansten
e Inratta anhérigombud
e Fortsatta med "maé bra-aktiviteter”
e Erbjuda "drop in-avldésning”
e Utbilda personal
e Skapa nytt informationsmaterial (66, 67).

I kommunenkaterna stallde Socialstyrelsen en del frdgor om hur kommunerna arbetade
for att leva upp till lagbestammelsen. | tabell 4 framgar att andelen kommuner som ut-
vecklat strategier for arbetet 6kade mellan aren 2010 och 2011 fran 62 till 75 procent for
att darefter ligga kvar pa denna niva.
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Anhoriga kan anstka om bistand for hjalp for egen del enligt 4 kap. 1 § SoL, men detta
forekom under de studerade aren, endast i 24-42 procent av kommunerna. Socialstyrel-
sen noterade dock att dessa siffror skall tas med en nypa salt eftersom information séllan
eller aldrig gar att ta fram i systemen. Socialstyrelsen ville ocksa veta om lagandringen
medfort nya direktiv i kommunens riktlinjer for bistdndsbedémning och fann att i unge-
far tva tredjedelar av kommunerna hade lagbestammelsen omsatts i riktlinjer.

I de flesta kommuner lag ansvaret pa en sarskild funktion eller tjanst (anhorigkonsulent
och motsvarande) att ansvara for utvecklingen av anhdérigstdd och manga kommuner
avsatte sarskilda resurser i budgeten for detta arbete. De allra flesta kommunerna erbjéd
enskilda samtal, anhdriggrupper och avlésning i hemmet, men i tabellen nedan anas en
svagt nedgaende trend.

Tabell 4.
Svar pa fragor gillande implementering av 5 kap. 10 § SoL. och erbjudet
anhoérigstdd inom &dldreomradet aren 2010-2014. Andel av kommunerna
som besvarat fragorna (%).

2010 2011 2012 2013 2014
Utvecklat strategier, maldoku- 62 75 76 76 76
ment, verksamhetsplaner for till-
lampning av 5 kap. 10 § SoL
Provat ansokningar om bistand (4 24 42 30 30 25
kap. 1 § SoL) fran anhdriga
Omsatt 5 kap. 10 § SoL i kommu- - 75 56 64 66
nala riktlinjer fér handlaggning
Utvecklingen av stddet till anho- - - 87 91 91
riga ligger pé en speciell tjanst el-
ler funktion
Avsatt medel i budget for att ut- - 55 86 79 79
veckla stodet till anhériga
Samarbetat med landstinget om 82 81 79 76 74
stéd till anhoriga
Erbjuder enskilda samtal som ser- 95 95 87 87 87
vice
Erbjuder anhdriggrupper 96 96 86 89 82
Erbjuder avldsning i hemmet - 95 63 78 74

(14)
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Kommunerna tillfragades ocksad om de erbjod andra former av anhérigstod och tre av
fyra av kommunerna hade sddant stdd inom aldreomsorgen. Det kunde handla om kafé-
verksambhet, friskvard, utflykter, fester, olika former av avliésning, IT-baserat stod, larm-
system, utbildning av anhdriga, psykologsamtal med mera. | Sélvesborg lanade kommu-
nen ut en lagenhet till anhoriga nar de hade behov av att komma hemifran och vila (14,
66-69).

Socialstyrelsens vagledning till kommunerna

Ar 2013 publicerade Socialstyrelsen (70) en vagledning som riktar sig till chefer pa olika
nivaer inom socialtjansten och politiker. Syftet med vagledningen &r att 5 kap. 10 § SoL
skall fa genomslag och tillampas och malsattningen var att anhoriga som behoévde stod
skulle fa det och att ett anhorigperspektiv skulle genomsyra verksamheterna. Anhorig-
perspektivet innebar att socialtjansten skall:

e Samverka med anhdériga

e Erbjuda anhoriga att delta i bistdndsutredning

e Tahansyn till anhdrigas synpunkter vid bistandsbedomning och utférande

e Utreda anhdrigas behov och informera om kommunens stéd

e Halla regelbunden kontakt med anhdériga och folja upp stodinsatserna

e Setill att sjukvarden och socialtjansten samverkar (proposition 2008/09:82).

Vagledningen innehaller olika avsnitt som utgér fran 5 kap. 10 § SoL och redovisar fakta
gallande vilka personer som berdors av bestimmelsen, vad stdd till anhériga &r, stéd som
bistand eller service, anhdrigas ansvar, ansvar for stod till anhoriga, sjalvbestaimmande
och integritet samt samverkan. Varje avsnitt avslutas med diskussionsfragor att anvanda
pa olika nivaer i organisationerna.

I kommunuppféljningen for &r 2013 fragade Socialstyrelsen (69) om vagledningen hade
anvants i kommunerna och om den hade varit till hjalp. Inom &ldreomsorgen hade 56
procent av de svarande kommunerna anvant vagledningen och 41 procent ansag att den
i mycket stor eller stor utstrackning varit till hjalp.

Nka genomforde dren 2013 och 2014 tva Blandade Larande Natverk som utgick fran vag-
ledningen. Syftet med natverken var att underlatta och stimulera utvecklingen av stod
till anhdriga inom hela socialtjansten. Sammanlagt deltog sexton kommuner i detta ar-
bete. Sammanstallningar av de diskussioner som fordes aterfinns pad Nka:s hemsida
(www.anhoriga.se)

Ar 2015 gav Socialstyrelsen ut en informationsskrift riktad till anhérig-, brukar- och pa-
tientorganisationer som bygger pa innehallet i namnda vagledning. Den ar uppbyggd pa
samma satt med faktatext i olika avsnitt som ocksa innehaller diskussionsfragor (71).
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Lokala uppfoéljningar av anhdérigstdodet

Stockholms lans landsting

I Stockholms lans landsting genomférdes en studie med syftet att "belysa dagens situa-
tion for anhoriga till personer med demenssjukdom och foresla atgarder for att forbattra
stodet fran landsting och kommuner” (72 s. 11). En litteraturgenomgang genomfordes
samt fokusgruppsintervjuer med anhoriga, distriktsskoterskor, bistdndshandlaggare
och personal pa minnesmottagningar. De forbattringsomraden som identifierades var:

Information och utbildning till anhdriga: Kontinuerlig och strukturerad inform-
ation behovs individuellt eller i grupp. Priméarvardens och distriktssjukskoters-
kornas roll behéver fortydligas. Information om ansvarsférdelningen mellan
kommun och landsting bor framgé pa webbplatser. Broschyrmaterial méaste ar-
betas fram och samverkan med patientorganisationer utdkas.

Utvecklingen av olika slags stodformer méste fortsatta och erbjudas alla som har
behov.

Ansvarsfordelningen mellan kommun och landsting maste fortydligas. Stod till
anhdriga bor finnas med i minnesmottagningars och huslakarverksamhetens
uppdrag.

En samordnande kontaktperson som kan fungera som ”spindeln i natet” skulle
underlatta for anhériga.

Gemensam individuell plan kan goéras tillsammans med anhériga och i samband
med arliga uppfoljningar ar det viktigt att aven inkludera anhérigas stodbehov.
Forbattrad kompetens for alla yrkesgrupper som méter personer med demens-
sjukdomar efterlyses for att 6ka anhérigas trygghet.

Hemvard bor utformas i samarbete med anhdriga. En utékning av den uppso-
kande verksamheten &r 6nskvard.

Anhoriga skall erbjudas adekvat stod och ersattning i form av ekonomisk ersatt-
ning, vard- och omsorgsinsatser till den sjuke, hjalpmedel, m.m.

De nationella kvalitetsindikatorerna for vard och omsorg for personer med de-
menssjukdom bor ocksa inkludera stodet till anhoriga.

Att sjukvarden ser anhdriga som en samarbetspartner och ger adekvat stod ar
kostnadseffektivt. Otillrackligt stod kan bidra till kade kostnader och vardkon-
sumtion fér anhdriga och patienter (72 s. 10).

Ostermalm, Stockholm

Med syftet att berdkna behov av stéd till anhdriga samt att kartlagga och utvéardera det
nuvarande stodet p&4 Ostermalm, Stockholm, genomférde Hjalmarsson och Norman (73)
en enkatundersokning till ett urval sammanboende personer som var 65 ar och aldre
(n=881). Dessutom genomfdrdes intervjuer med sammanlagt 54 personer (anhdriga och

34



yrkesverksamma som méter anhdériga) och befintliga stddverksamheter kartlades. Upp-
skattningsvis fanns det 671 anhoriga som gav omsorg pa Ostermalm varav 169 var kanda
och hade det som utredarna kallade indirekta stddinsatser. Anhdriga kande inte till vil-
ket stdd som fanns och var ibland tveksamma till att ta emot det. Omfattningen av an-
horigstdd gick inte att berédkna eftersom stadsdelsforvaltningen inte registrerade dessa
uppgifter. De stddinsatser som anhériga uppskattade mest var kontakt med anhérigkon-
sulent, avlosning genom vaxelvard, hemvéardsbidrag och dagverksamhet. Avlésningen i
hemmet behovde forbattras med avseende pa kontinuitet och palitlighet. De forslag som
Hjalmarsson och Norman gav for att utveckla stddet till anhériga var att forbattra kon-
tinuitet inom hemtjéanst och avlésning, mer tid for hemtjanst, team specialiserade pa av-
I6sning med utbildade avlGsare, aktiviteter som anhdoriga och nérstaende kunde delta i
tillsammans, enklare tillgdng till avlésning, generosare beviljande av avlésningstimmar
utan avgift och kombinerade stodinsatser. Informationen behdvde utvecklas och kvalifi-
cerat anhorigteam med ansvar for direkta stodinsatser borde skapas. Samverkan om
stdd till anhdriga internt och med landstinget behdvde forbéattras liksom uppfdljningen
av stddet till anhoriga.

Anhdrigas upplevelse av anhorigstodets utveckling i Jénkopings, Kronobergs och
Kalmar lan

Med det dvergripande syftet att belysa vilken betydelse de nationella stimulansmedlen
haft for anhorigstodets utveckling och vilken nytta medlen haft for anhériga som gav
omsorg, genomforde Gough, m.fl. (74) fokusgrupper och individuella intervjuer med 85
anhdriga i Jonkopings, Kronobergs och Kalmar lan. Enkéater sdndes till samtliga anho-
rigsamordnare i lanet och litteratur- och dokumentstudier genomférdes. Under pro-
jektets gang stod det klart att anhdrigas uppfattning om sin situation dominerades av
hur de upplevde att den offentliga omsorgen/varden fungerade for den narstadende. Slut-
satser som drogs var att anhorigstddet hade utvecklats i de undersokta lanen, men om
anhorigas fysiska, psykiska och sociala situation skulle underléttas behdvde stodet inte-
greras med den ordinarie dldreomsorgen. Mer hjalp fran hemtjanst behovdes for att orka
skota bade hushall och sjuk partner. Rehabiliteringen maste utvecklas for att underlatta
for bada parterna. Forbattrade informationsinsatser skulle medféra att allt fler blev
medvetna om att de har ratt att bli erbjudna stdd och néjda anhdériga var framst de som
bemottes som en partner inom vard och omsorg.

Stod till anhoriga - erfarenheter fran atta kommuner 2010-2013

For att dra lardom av det utvecklingsarbete som genomfoérts har Nationellt kompetens-
centrum anhoriga (Nka) i samverkan med atta FoU-enheter kartlagt och foljt utveckl-
ingen av stodet till anhoriga i dtta kommuner: Bords, Harjedalen, Hassleholm, Malmo,
Skara, Strangnas, Uppsala och Vastervik.
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Syftet med studien var att:

e Kartlagga innehallet i stodet till anhoriga, hur stodet organiseras, planeras, foljs
upp och utvarderas inom omradena aldre, funktionshinder och individ- familje-
omsorg (IFO) samt samverkan mellan kommun, landsting, ideella organisa-
stioner och andra aktérer inom omradet.

e Undersoka hur de olika huvudintressenterna bedomer kvaliteten pa stodet till
anhoriga.

e Under tre ar folja utvecklingen i de kommuner/kommundelar som ingér i stu-
dien.

Projektet inleddes med en kartlaggning av stodet till anhériga inom aldre-, funktions-
hinder- samt individ- och familjeomradet géllande &r 2010 i de utvalda kommunerna
(kartlaggning 1). Ar 2013 gjordes en uppfoljande kartlédggning utifran samma fragestéll-
ningar (kartlaggning 2). Kartlaggningarna gjordes genom att ta del av tillgéangliga doku-
ment, kommunernas hemsida och annat informationsmaterial samt intervjuer och en-
katfragor till chefer och andra nyckelpersoner. Tre av kommunerna, Boras, Hassleholm
och Vastervik, deltog inte kartlaggning 2. Anhoriga tillfragades vid tva tillfallen via en-
kater och telefonintervjuer om det stdd de mottog. Detta genomférdes vid kartlaggning
1 och 2 i samtliga &tta kommuner. Arligen genomférdes fokusgruppsintervjuer (sam-
manlagt tre omgangar) inom aldre-, funktionshinder- respektive individ- och familje-
omradet. Fokusgruppsintervjuerna gjordes utifran gemensamma fragestallningar som
huvudsakligen innebar att diskutera hur stédet till anhdriga hade utvecklats under det
senaste aret, vad som fungerade bra och vad som kunde bli béattre. | varje fokusgrupps-
intervju skulle personal, beslutsfattare och representanter for ideella sektorn ingé. Det
forsta arets kartlaggning och 6vriga resultat presenteras i Wingvist, m.fl. (75).

De slutsatser som drogs i slutrapporten utifran jamforelser mellan samtliga genomforda
studier var:

e Delar av anhdrigstdodet hade utvecklats och férandrats under projekttiden, men
det mesta var anda sig likt under hela projekttiden.

o Uppfdljningen av anhorigas erfarenheter av sin situation och sitt stod uppvisade
inte nagra storre skillnader mellan de bada matningarna. Situationen for anho-
riga till personer med funktionsnedsattning framstod som mest utsatt och
kanslomaéssiga och ekonomiska aspekter av anhdrigskap i allménhet, kraver yt-
terligare uppmarksamhet och analys. Behovet av samtal var stort. Anhériga till
aldre personer utgor den stdrsta anhoriggruppen och en hel del av det speciali-
serade stodet inriktades pa dem.

e Mycket arbete aterstar att gora for att implementera 5 kap. 10 § SoL i ordinarie
vard- och omsorgsverksamhet. Detta géller bAde kommuner som satsat stort pa
ett centraliserat stod och de som mer betonat ett integrerat stéd. Tydliga rutiner
och varaktiga strukturer behéver utarbetas for verksamheterna att arbeta uti-
fran.
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For att underlatta den framtida utvecklingen bér anvanda begrepp avgransas
och tydligt definieras. Av sarskild vikt framstar att skilja mellan anhorigstod och
anhdrigperspektiv.

Utvecklingen och utformningen av anhérigstdd och anhérigperspektiv skiljer sig
at mellan socialtjanstens olika delar. Olika kulturer och traditioner forklarar
detta.

Anhorigstdd maéste i storre omfattning &n idag finnas med i de dokument som
styr innehallet i socialtjanstens olika verksamheter som 6vergripande mal, rikt-
linjer, handlingsplaner, uppdrag med mera.

Utvarderingar och uppféljningar ar sparsamt férekommande. Det ar darfor
svart att dra lardom om hur olika satt att arbeta fungerar och hur anhérigstodet
pa basta satt skall utvecklas vidare.

En forutsattning for anhorigstddets och anhérigperspektivets utveckling ar att
vard- och omsorgspersonal har erforderlig forstaelse och utbildning och inte
minst stod av en i fragan kompetent verksamhetsledning.

Samverkan med landsting, idéburna sektorn och andra aktdrer i samhallet till-
sammans med klara granser for vem som har ansvar for vad, behdver oka.

Kvalitén pa erbjudet anhorigstod méste vara hdg. Det finns situationer dd anho-
riga tackar nej till stod for att det inte ar tillrackligt flexibelt och inte utgar fran
anhdrigas behov. Anhdrigas inflytande och delaktighet i utformandet av anh6-
rigstdd i allmanhet och det egna stddet i synnerhet bor vara stort. Anhorigas be-
hov av avlésning maste tillgodoses. Det far till exempel inte forekomma att an-
horiga maste tacka nej till eget stod pa grund av att avlosning ej medges. Anho-
rigas engagemang maste vara frivilligt.

Statistiken och dokumentationen av anhdrigstédet bor forbattras for att synlig-
gora det som utfors. FOr detta krévs att insatsernas syften preciseras.

Information om stod till anhériga nar inte alltid ut till berérda medborgare och
kunskapen finns inte hos all vard- omsorgspersonal. Samtidigt ar upplevelsen
att anhorigfragorna idag har storre spridning an tidigare och att medvetenheten
om anhdrigas situation har okat.

Kommunerna skulle kunna uppmarksamma anhorigfragorna och féregd som

goda exempel genom att utveckla arbetet med att bli anhdrigvénliga arbetsgivare
(76).

Riksrevisionens granskning av stddet till anhériga

En annan typ av uppfdljning av stddet till anhériga genomfoérdes av Riksrevisionen nér
de granskade om staten har gett férutsattningar for ett stod till anhériga omsorgsgivare
som motsvarar behoven (17). Granskningen bygger huvudsakligen pa intervjuer med an-
horiga, anhdrig- och patientorganisationer, forskare och féretradare for myndigheter
och Nka, men har ocksa kompletterats med forskningsmaterial och kvantitativa studier.
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Den &vergripande slutsatsen som Riksrevisionen drog var att staten inte hade gett goda
forutsattningar for ett stod till anhdriga omsorgsgivare som motsvarade behoven. Kvali-
teten pa den vard och omsorg som ges till den narstdende har en avgérande betydelse
for anhorigas situation och det stéd som gavs till anhdriga hade brister nér det géllde
kvalitet, flexibilitet och individanpassning. Utbudet av stéd har inte varit tillrackligt an-
passat till anhérigas skiftande behov och skillnaderna mellan kommunerna var stora.
Kommunerna har valt att framst erbjuda anhérigstéd som kommunal service vilket in-
nebar att det finns begransade mojligheter for domstolarna att tydliggéra vilket stéd som
skall erbjudas. Det var svart att undersoka effekterna av de satsade statliga medlen ef-
tersom statistik saknades over vilket stéd som kommunerna erbjod och som anhériga
tog del av. Riksrevisionen menade vidare att det saknades underlag for att bedéma de
samhaéllsekonomiska konsekvenserna och kostnaderna for anhérigomsorgen pé individ-
och samhallsnivad. Mer kunskap behdvs om anhdérigomsorgens utveckling éver tid. Yr-
kesarbetande anhorigas situation lyftes ocksa i rapporten. Riksrevisionen rekommende-
rade att regeringen:

e Overvager om 5 kap. 10 § i SoL behover fortydligas.

e Tar stallning till hur anhorigstodet som ges som service och bistand skall doku-
menteras av kommunerna.

e Ger en myndighet i uppdrag att félja anhérigomsorgens omfattning och konse-
kvenser for individer och samhéllet 6ver tid.

e Overvager om delar av socialforsikringssystemet och arbetsmarknadslagstift-
ningen bor anpassas till anhérigas behov.

Det som kan konstateras efter genomgangen i detta kapitel ar att statens satsningar har
varit stora och att anhorigstédet har utvecklats starkt under den studerade perioden.8
Det var dldreomradet som forst fick motta stimulansmedel och det ar ocksa inom aldre-
omradet som utvecklingen av anhdrigstodet har kommit langst. Det som ocksa fram-
kommer &r att det forekommer stora variationer mellan olika kommuner och att det fort-
farande finns mycket att gora, kanske mer &n nagonsin, nar det galler utvecklingen av
ett individualiserat anhorigstod. Vikten av att det i kommunerna finns en tjanst (anho-
rigkonsulent eller motsvarande) med ansvar och befogenhet for dessa fragor aterkom-
mer som slutsats i manga av uppféljningarna och att anhorigstéd uppmarksammas pa
alla nivéer i beslutshierarkin. Ytterligare utvecklingsarbete som fortfarande behéver go-
ras galler dokumentationen av anhérigstod for att mojliggora analyser av hur manga och
vilka anhdriga som nas och vilken nytta de har av stodet. Samverkans- och informations-
fragor ar ocksa fortfarande aktuella.

8 FOr beskrivningar av hur anhorigstodet har utvecklats i tvd kommuner, Karlstad och Uppsala
hanvisas till Lonnfjord, m.fl. (77) respektive Winqvist (78).
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Anhorigskapets olika férutsattningar

Nér individualisering namns sa gors ofta hanvisningar till anhorigas olika behov och si-
tuationer och att anhorigstodet bor anpassas till eller skraddarsys utifran detta. Som ti-
digare papekats framgar det oftast inte vilka olika slags forutsattningar som anhdérigsto-
det skall kunna anpassas till eller vilka olikheter i anhdrigas situationer som avses.
Kanske ar detta ocksa en forutsattning for individualisering; att helt och hallet utga fran
den enskilda individens beskrivning och behov och att inte tanka utifran kategorise-
ringar av olika slag? | den foljande texten gors &nda ett forsok att utifrdn den genom-
gangna litteraturen redovisa faktorer och situationer som kan tankas paverka anhoérigs-
kapet och darmed ocksa eventuellt behovet av stod och hur det skall utformas.?

Nar det galler upplevd belastning inom ramen fér omsorg om demenssjuka personer
skrev Annerstedt, m.fl. (79) att belastningen var beroende av olika karakteristika hos
omsorgsgivaren som till exempel relation till patienten, alder, kon, halsostatus och
klass, hos patienten som alder, halsostatus, beteende, ADL, et. cetera samt av sjalva var-
den/omsorgen som exempelvis typ av utférda uppgifter, tidsomfattning med mera. Alm-
berg (18) framholl att anhorigrollens utveckling ar beroende av den anhdriges egna re-
surser, hur relationen tidigare varit, om vardsituationen uppkommit abrupt eller smy-
gande, hur lang tid den varat samt den narstaendes tillstdnd och vardbehov. Omfatt-
ningen av socialt stéd kan vara avgdrande och behovet av samhéllsstéd kan se mycket
olika ut saval mellan olika individer som 6ver tid, for en och samma individ. Ytterligare
ett exempel hamtas fran Olai, m.fl (80) som i en longitudinell studie av personer (65 ar
och aldre) som fatt en stroke och deras anhdriga fann att de faktorer som paverkade
omfattningen av anhoérigas insatser var den narstdendes funktionsformaga, omfatt-
ningen av stod fran kommunen, relationen till den narstaende, den narstdendes minnes-
formaga, det geografiska avstandet till den narstaende och den narstaendes kon. | den
fortsatta texten skall kunskap om ovanstéende och ytterligare nagra faktorers betydelse
for den informella omsorgen presenteras samt hur de uppmarksammats inom ramen for
anhorigstod. Inledningsvis presenteras nagra exempel pa anhorigtypologier som har
skapats utifran resultaten av olika forskningsprojekt.

9 For fragor som ror etnicitet, kombination forvarvsarbete och anhorigskap, ekonomi och psykisk
ohélsa hanvisas till kunskapsoversikterna: Sand, A-B., 2012, "Etnicitet — minoritet — anhorigs-
kap”, 2012:1 Nka, Sand, A-B., 2010 uppdaterad 2016, Anhdriga som kombinerar férvarvsarbete
med anhérigomsorg, 2010:1 Nka, Sand A-B, 2014, Det handlar ocks& om tid och pengar. Anhg-
rigomsorg, forsorjning, lagar, 2014:2 Nka, Ewertzon, M., 2015, Anhdriga till vuxna personer
med psykisk ohalsa: En kunskapséversikt om betydelsen av stdd, 2015:1 Nka respektive Erics-
son, I., Persson, M., Hanson E., 2016, Anhdriga till aldre personer med psykisk ohélsa, Nka
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Anhorigtypologier

Spannvidden &r stor nar det galler allas vara forutsattningar att utforma anhdérigskap pa.
Ett satt att systematisera anhérigas olika situationer, forutsattningar och behov &r att
dela upp dem i grupper utifran faktorer som tydliggor skillnader av olika slag (typolo-
gier). Fem exempel pa detta skall presenteras och det forsta utgors av de tre hjalpgivar-
profilerna den engagerade medborgaren, omsorgsgivaren och anhorigvardaren som
identifierats av Jeppsson Grassman (81-84) utifran en befolkningsstudie i Stockholms
lan dar 1 639 personer i aldrarna 18-84 ar intervjuades via telefon.

Den engagerade medborgaren hjalper personer utanfor det egna hushallet som inte
har behov av sarskilda omsorgsinsatser. | Jeppsson Grassmans studie var Den engage-
rade medborgaren yngre och gav farre hjalptimmar an andra hjalpgivargrupper, hade ett
stort personligt socialt kapital och god hélsa, utforde inte omvardnadsarbete och knapp-
ast hushallsarbete, hjalpte ofta fler &n en person samt gav hjalp till slaktingar, men fram-
for allt till vanner, grannar och arbetskamrater. Omsorgsgivare ar de personer som ut-
anfor det egna hushallet hjalper personer som har behov av sarskilda omsorgsinsatser.
Omsorgsmottagaren var ofta en slakting (vanligast en moder) som var minst 75 ar gam-
mal. Omsorgsgivaren var vanligast 60-74 ar, bodde oftare &n ovriga grupper pa lands-
bygd eller i sma tatorter, var inte lika resursstark gallande det sociala kapitalet som den
engagerade medborgaren, hade samre sjalvskattad hélsa an évrig befolkning i lanet, ut-
forde alla slags insatser, men speciellt hushallsarbete, omvérdnad, passning och kontakt.
I genomsnitt utférde omsorgsgivarna, som oftast var kvinnor, 24 hjalptimmar per ma-
nad. Anhérigvardaren sammanbor med den person de hjalper och hjalpmottagaren
har behov av sarskilda omsorgsinsatser och ofta i stor omfattning. Det vanligaste var
att hjalpen gavs till en maka/make eller till ett barn med sarskilda omsorgsbehov. De
flesta anhorigvardare aterfanns i aldersgruppen 75—84 ar, det var en liten dvervikt av
kvinnor, invandrare var nagot 6verrepresenterade, gruppen var minst resursstark i so-
cioekonomiskt och socialt hanseende i jamforelse med de tva andra profilerna, de hade
samst subjektiv halsa och hjalpinsatserna bestod i huvudsak av omvardnadsinsatser,
hushallsgéromal och passning.

Med inspiration fran Jeppsson Grassmans studie bendmnde Szebehely (10) utifran en
analys av 2002-03 &rs ULF-studie de informella omsorgsgivarna som anhorigvardare,
omsorgsgivare respektive hjalpare. Sammanlagt 24 procent av befolkningen som var 55
ar och aldre uppgav i denna studie att de hjalpte en aldre, sjuk eller funktionshindrad
person i eller utanfér det egna hushallet. Anhorigvardaren hjalpte varje dag eller flera
ganger i veckan en person inom hushallet. Oftast handlade det om hjalp mellan ma-
kar/partners. De allra flesta hjalpte till varje dag och det var vanligast i ldrarna 75-84
ar. Det var lika vanligt bland kvinnor som bland man att vara anhorigvardare och tre
procent av befolkningen i aldersgruppen 55 ar och aldre tillhérde denna grupp. Om-
sorgsgivarna hjalpte dagligen eller flera ganger i veckan en person utanfor det egna hus-
hallet. Det var vanligare att kvinnor var omsorgsgivare an att man var det och vanligast
forekommande var det i aldrarna 55-74 ar. Sex av tio hjalpte en person som de var slakt
med. Sex procent av befolkningen 55 &r och aldre var omsorgsgivare. Hjalparna hjalpte

40



nagon, allra oftast en person de inte delade hushall med, en géng i veckan eller mer sal-
lan. Aven bland hjélparna var det sex av tio som hjélpte en slakting. Det var vanligare
bland yngre &n aldre att vara hjélpare och lika vanligt bland man som kvinnor. | befolk-
ningen tillhorde 15 procent av dem som var 55 ar och aldre denna grupp.

Aven Socialstyrelsen (85, 86) delade utifran resultatet i en befolkningsstudie in de an-
horiga utifran hur ofta de gav omsorg. Kategori 1 (mattligt omsorgsgivande) omfattar
de som ger vard, hjalp och stod till en narstdende mindre an en timme per vecka. Kate-
gori 2 (omfattande omsorgsgivande) utgors av dem som ger vard, hjalp och stod en till
tio timmar per vecka och kategori 3 (mycket omfattande omsorgsgivande) ger vard,
hjélp och stdd elva timmar per vecka eller mer.

Den fjarde typologin som skall presenteras har ar hamtad fran det europeiska forsk-
ningsprojektet Eurofamcare dar Sverige ingar tillsammans med fem andra europeiska
lander. Strukturerade intervjuer genomfordes med 921 anhdériga i tre geografiska omréa-
den i Sverige. Intervjupersonernavar i dldrarna 25—96 ar och gav stod minst fyra timmar
i veckan till ndgon narstaende som var 65 ar eller dldre. En majoritet av de intervjuade
var kvinnor och ungefér hélften av de intervjuade var gifta eller ssmmanboende med den
person som de hjalpte. Tva femtedelar av respondenterna utgjordes av vuxna barn. De
uppgifter som de anhoriga hjalpte till med kunde vara personlig omvardnad, tillsyn och
emotionellt stod, transporter, skéta ekonomin, organisera den vard som gavs av andra
och dylikt. Sex situationer identifierades som typiska for de anhériga och hjalpmottagar-
nas situationer: a) "makor”, b) "makar”, c) "déttrar — inte férvarvsarbetande”, d) "dott-
rar — forvarvsarbetande”, e) "barn till aldre med hog aktivitetsbegransning” och f)
"barn till aldre med Iag aktivitetsbegransning”. Nar det galler hur de anhériga upplevde
sin situation visade det sig att "déttrar” i ¢) och d) uppvisade hégst belastning och lagst
livskvalitet. Omfattningen av omsorgsgivandet varierade ocksd mellan de olika grup-
perna. Anhdériga som delade hushall gav mest stod. "Makor” gav i snitt 50 timmar stod i
veckan och "makar” 35 timmar per vecka. | de 6vriga typsituationerna var motsvarande
siffra 5-12 timmar per vecka. Intressant att konstatera &r att femton procent av de inter-
vjuade gav stod minst fyra timmar i veckan till aldre som bodde i sérskilt boende (44).

Ett femte satt som har anvants for att dela upp anhoriga péa ar att helt utga fran den
narstaendes omvardnadsbehov och kognitiva formaga. Wennberg, Szebehely (36) de-
lade upp anhdriga som gav omsorg i fyra grupper dar grupp a) utgors av anhériga som
vardar personer som har mycket omfattande bade kroppsliga och kognitiva/psykiska
nedsattningar. | grupp b) aterfinns de anhériga som vardar personer som har omfat-
tande kroppsliga omvardnadsbehov, men som &r kognitivt klara. Grupp c) bestar av
anhoriga som vardar personer med stora omvardnadsbehov pa grund av demens eller
andra minnesstérningar, men som inte har nagra storre fysiska funktionsnedsatt-
ningar. | grupp d), slutligen, aterfinns de anhdriga som vardar personer som varken
ar kognitivt nedsatta eller har omfattande kroppsliga omvardnadsbehov, men som ar
otrygga och behdver stod. Forutom skillnaderna nar det galler omvardnadsbehov fram-
kom i resultatredovisningen av intervjuer med 28 anhdriga (21 makor, 6 makar och 1
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dotter) inte nagra storre genomgaende skillnader mellan de tre grupperna gallande in-
stallning till olika former av anhérigstéd.

Det som gar att utldsa av ovanstaende typologier ar att forutsattningar som att dela hus-
hall eller ej, vilken relation anhoriga har till den som behéver hjalp, vilken slags hjélp
som behovs, alder och kon pa bade anhorig och narstdende har betydelse for hur anho-
rigskapet utformas. | den fortsatta framstéllningen skall fordjupningar géras gallande
ovanstdende forutsattningar och inledningsvis presenteras forskningsresultat med fokus
pa kvinnor och man som informella omsorgsgivare.

Kvinnor och méan

”Anhdrig stavas kvinna” &r ett vanligt uttryck skrev Almberg och Jansson (87 s. 139) efter
att ha konstaterat att saval europeiska som amerikanska studier visat att en storre andel
kvinnor &n man utférde anhdriginsatser. Mellan 60 och 70 procent av den informella
omsorgen utfors av kvinnor ssmmanfattade Hansson m.fl. (8) utifran europeiska studier
och i en senare Eurobarometer (88) visades att en stérre andel kvinnor &n man hade gett
en aldre familjemedlem omsorg.

Detta ar dock en alltfor enkel beskrivning av hur kdnsmdénstren ser ut inom den infor-
mella omsorgen och studier har visat att det i vissa sammanhang &r lika vanligt (eller
ibland vanligare) att man ar informella omsorgsgivare (jmf. 89). Skillnader som obser-
verats mellan man och kvinnor i dessa avseenden kan variera beroende pa vilka slags
relationer som studeras, med avseende p& vem den néarstadende ar, vilken typ av hjalp
som ges, vilka hjalpbehov som den narstdende har, vilket tidsperspektiv som studeras
med mera. Enligt Ulmanen (90) visar bade internationella och svenska studier att den
informella omsorgens omfattning och kdnsférdelning varierar med omsorgsgivarens al-
der och relation till mottagaren. Inte minst kan skillnader i resultaten bero pa hur studi-
erna ar genomforda, hur snavt begreppet omsorg definieras, hur fragorna stélls (fragor
stalls och tolkas utifrdn rddande konsnormer) och om de stalls till den som ger eller mot-
tar hjalpen (10, 90-92).

I texten nedan presenteras resultat fran befolkningsunderstkningar som kartlagt om-
fattningen av informell omsorg med sarskilt fokus pa likheter och skillnader mellan mén
och kvinnor.

Omfattning av omsorg

Inledningsvis kan konstateras av omfattningen av informell omsorg i Sverige ar stor,
aven i en internationell jamforelse (93). | en Eurobarometer genomford ar 2011 i EU:s
davarande medlemslander (samt Kroatien, Turkiet, f.d. jugoslaviska republiken Make-
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donien, Island och Norge), stalldes fragan: Do you personally take care of an older fa-
mily member?”1© Andelen som svarade ja varierade i de olika landerna fran fem procent
(Osterrike) till 26 procent (Frankrike) med ett medelvéarde pa 15 procent. | Sverige be-
svarade 16 procent fragan jakande och det var endast tio lander (av 33) som uppvisade
en storre andel.

I samma studie stélldes frdgor om intervjupersonerna hade hjalpt ndgon utanfor det
egna hushallet under de senaste tolv manaderna med uppgifter som kanslomassigt stod,
hushallsgoromal, inredning, barnvaktande, inhandling/bankarenden, ekonomiskt stod
samt personlig omvardnad. | samtliga EU:s medlemslander var det i genomsnitt 32 pro-
cent som inte hade hjalpt till med nagot av detta medan motsvarande siffra i Sverige var
tretton procent. Endast Danmark uppvisade en lagre siffra (12 %) (88).

| ett europeiskt perspektiv kan alltsa sagas att svenskarna ”ligger langt framme” nar det
galler att hjalpa andra. Om detta skall betraktas som positivt eller ej maste bedémas i
relation till orsakerna till hjalpgivandet och graden av frivillighet. Det &r ocksa sa, enligt
Szebehely (92) att omsorg fran anhdriga kan vara vanligare i lander med mer omfattande
offentligt finansierad omsorg som exempelvis i norden, men att det har & mindre vanligt
att ge intensiva och tidskravande insatser.

Befolkningsstudier visar att omsorgsrelationer ar en mycket vanlig del av livet. | Mullsjo
kommun svarade en stor majoritet av invdnarna som var 55 ar och aldre, att de var eller
hade varit omsorgsgivare eller sjalva tog emot hjalp av anhériga. Vid tiden for enkatstu-
diens genomférande var det 23 procent som regelbundet gav omsorg till ndgon narsta-
ende. Konsfordelningen bland dessa var jamn, vilket tolkas av Sundstrém och Malmberg
(94) som att det handlar om allmédnmanskliga roller (jmf. 95).

Enligt SCB:s ULF-studie for ar 2009-10 var det sammanlagt 1,7 miljoner personer i be-
folkningen (16 &r och aldre) som regelbundet hjalpte en eller fler personer som behévde
hjalp pé& grund av alder, sjukdom eller funktionshinder; 25 procent av kvinnorna och 23
procent av mannen i yrkesaktiv alder (20-64 ar) gjorde detta. Den storsta andelen anho-
riga som gav regelbunden hjalp var i medelaldern (45-64 ar), 30 procent av kvinnorna
och 28 procent av mannen. Tio procent av kvinnorna och atta procent av mannen gav
hjalp dagligen eller flera ganger i veckan. | den aldsta aldersgruppen (65+) var det unge-
far lika stora andelar man och kvinnor som gav hjalp minst en gang per vecka, 14 respek-
tive 13 procent (91).

I en annan befolkningsstudie dar postenkéat sandes till ett sSlumpmassigt urval om cirka
15 000 personer (svarsfrekvens 55 %), 18 ar och aldre, svarade 18 procent att de vardade,
hjalpte eller stodde en narstdende pa grund av sjukdom, funktionsnedséttning eller hog
alder (20 % av kvinnorna och 16 % av mannen). Bland dem som gav daglig hjalp var det
inte n&gon skillnad mellan man och kvinnor, men bland dem som gav omsorg minst
varje vecka och minst en gadng per manad var det en stérre andel kvinnor an man som
svarade ja pa fragan. Sett till utférda uppgifter sd gav méan oftare praktisk hjalp (i form

10 Fragan stalldes i en personlig intervju och besvarades av sammanlagt 31 280 personer (varav
1035 Sverige) i aldrarna 15 ar och aldre.
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av snoskottning, reparationer, betala rakningar m.m.) och ekonomiskt stéd, medan
kvinnorna oftare svarade for tillsyn, umgange, stimulans och forstréelse samt hjalp i
kontakten med véard och omsorg. Det var vanligare att man gav omsorg till maka/partner
(33 %) i jamforelse med kvinnor (21 %) (85).

Med syftet att belysa anhérigomsorgens!! omfattning och hur vardag, arbete och forsoérj-
ning paverkas genomfordes en enkatundersokning med svar fran 3 630 personer i ald-
rarna 45-66 ar (svarsfrekvens 61 %). Ungefar 42 procent av mannen och kvinnorna
hjalpte till minst en gang per manad. Kvinnorna gav i genomsnitt 5,4 timmar hjalp i
veckan och mannen 3,8 timmar. Av dem som gav hjalp minst en gdng per manad var det
15 procent av kvinnorna och 10 procent av ménnen som gjorde det dagligen. Av dem som
hjélpte dagligen lade kvinnorna ner 19 timmar per vecka och ménnen tolv. Kvinnorna
hjalpte i hogre utstrackning till med hushallsarbete, tillsyn och kanslomassigt stod samt
personlig omvardnad. Bland mannen var det vanligare att ge annan praktisk hjalp som
reparationer och transporter med mera. Hjalpen gick i drygt 80 procent av fallen till en
aldre person (65+) och huvudsakligen till en forélder (96).

Ulmanen (90) har specifikt analyserat resultaten av ovanstadende studie gallande dem
som gav hjélp till gamla foréldrar och svarforaldrar. Det rérde sig om 477 kvinnor och
392 man. Resultaten gav for handen att det var ungefar lika vanligt bland medelalders
kvinnor och man att ge omsorg till gamla foraldrar minst en gang i manaden (27 % av
kvinnorna, 25 % av mannen). | genomsnitt d&gnade kvinnorna 3,6 timmar per vecka &t
detta och ménnen 3,3. Det var vanligare bland sdnerna att enbart ge olika former av
praktisk hjalp, vilket Uimanen klassar som den minst krdvande typen av omsorg. Bland
kvinnor var det vanligare att ge kroppsnara omsorg, ofta tillsammans med andra hjalp-
uppgifter.

De ovan refererade studierna (med undantag fran Ulmanens) inkluderar narstaende
som tar emot hjalp oberoende av alder. En undersokning dar endast anhoriga till perso-
ner éver 65 ar som behévde hjalp ingér, utfordes ar 2014 av Kommunal. Utifran ett
slumpmassigt befolkningsurval intervjuades (via telefon) 1 006 personer i aldrarna 45-
75 ar som regelbundet hjalpte en narstdende med atminstone en av ett antal angivna
sysslor (svarsfrekvens 64 %). Av dem som mottog hjalp var 58 procent foraldrar/svar-
foraldrar och 13 procent partners. Andelen man som gav hjalp utgjordes av 47 procent
av de intervjuade och de utférde nio timmar hjalp per vecka medan motsvarande siffra
for kvinnorna var tio timmar. Kvinnor beskrivs i rapporten ge hjalp oftare och mer om-
fattande (97).

I studien "Gott &ldrande i Skane” (GAS) som utgdrs av ett sSlumpmassigt urval av perso-
ner bestaende av 2 233 personer som inte gav omsorg och 369 personer som gjorde det
i aldrarna 60-96 ar, aterfanns inte nagon skillnad mellan mén och kvinnor med avseende
pa om de gav omsorg eller ej (98). Annerstedt, m.fl. (79) fann inte heller nagra skillnader
mellan man och kvinnor (makar/makor, barn, syskon, barnbarn, andra) nar det gallde

11 Anhérigomsorg definierades i denna studie som hjalp till narstdende som inte kan eller har
stora svarigheter att klara sig sjalv pa grund av hog alder, sjukdom eller funktionsnedsattning.
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omfattningen av hjalpinsatser i tid réknat, till demenssjuka personer som stod i ko till
sarskilt boende.

Om skillnaderna inte ar sa stora mellan man och kvinnor nar det galler hur stora andelar
som ger hjalp till narstaende, sa ar de desto storre sett till vem som far hjalpen. Social-
styrelsen (85) visade att det oftast &r en kvinna som &r mottagare av den informella om-
sorgen, tva av tre anhoriga hjalper en kvinna. Det ar ocksa vanligare att man hjalper
kvinna an att kvinna hjalper man.

Szebehely (4) patalade att en skillnad mellan mans och kvinnors omsorgsgivande ar att
kvinnor inte lika ofta som man far hjalp med omsorgen eller delar ansvaret med andra
(imf. 99, 100). Aldre som behéver hjalp far den oftare av déttrar an av séner och dott-
rarnas insatser har okat, vilket inte sénernas har gjort i samma utstrackning (se dven 10,
101, 102). Detta kan jamforas med resultatet frdn Demensférbundets (103) enkat till sina
medlemmar dar svar fran anhdriga till 894 demenssjuka personer som vardades i hem-
met visade att dottrar agnade mer tid at sina fordldrar an soner. Szebehely papekade
aven att konsskillnaderna &r mindre nér det &r hjalpgivares svar som studeras medan
hjalpmottagare dubbelt s& ofta anger att de far hjalp av kvinnor &n av man.

Omstandigheterna att kvinnor har en langre medellivslangd &n mén, att kvinnor ofta
gifter sig med en man som &r aldre an de sjalva och dessutom gifter om sig mer séllan an
man medfor att det ar vanligare fér en kvinna dn en man att avsluta sitt liv som ensam-
stdende. Det betyder att de flesta mycket gamla mannen har mojlighet att f& omsorg av
en maka pa aldre dagar medan majoriteten av kvinnorna i hog alder lever ensamma och
darmed far forlita sig pa hjalpinsatser som kommer fran personer utanfor det egna hus-
hallet. For aldre personer dver 70 ar som fatt en stroke visade Gosman Hedstrom (104)
att i de fall anhoriga gav omsorg sa var det oftast en aldre maka som fick en vardande
roll nér deras man fatt stroke. Aldre kvinnor som fatt stroke fick oftare hjalp fran hem-
tjanst eftersom deras man redan kunde ha avlidit. Motsvarande resultat aterfinns hos
Olai, m.fl (80) som i en longitudinell studie av den informella omsorgen till personer (65
ar och aldre) som fatt en stroke, visade att den narstaendes kon var en av de avgérande
faktorerna som foérklarade omfattningen av anhdrigas insatser. Méan fick mer hjélp av
anhdriga an kvinnor.

| det foljande presenteras resultatet frdn nagra studier som bygger pa& uppgifter fran
omsorgsmottagarens perspektiv. | Kungsholmsstudien dar 683 personer i aldrarna 75 ar
och aldre ingér bodde 55 procent av mannen tillsammans med en maka medan tio pro-
cent av kvinnorna levde tillsammans med make. Femtiofyra procent av ménnen uppgav
att de fick omsorg av en person i hushallet medan motsvarande siffra for kvinnorna var
tretton procent. Det kvarstod inte nagra skillnader mellan kdnen néar det géller motta-
gande av informell omsorg nar hansyn tagits till om de aldre var ssammanboende eller gj.
Att leva tillsammans med nagon &r alltsa den viktigaste forutsattningen for att motta
informell omsorg (jmf. 80) och man och kvinnor som levde tillsammans med nagon rap-
porterade lika hoga nivaer av informell omsorg. Kénsskillnader som kvarstod var att det
var vanligare for man att fA omsorg av sina hustrur medan kvinnorna oftare &n mannen
fick hjalp fran barn eller andra personer utanfoér hushallet (105).
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Ett likartat resultat fick Gosman-Hedstrém och Claesson (106) fram néar de gjorde en
uppfoljning av personer som fatt en stroke for ett ar sedan, men som bodde i ordinart
boende (n=147). Attio procent av kvinnorna levde ensamma medan motsvarande siffra
for mannen var 28 procent. Fjorton procent av kvinnorna och 43 procent av ménnen fick
hjalp av make/maka. Det var ocksa skillnad mellan man och kvinnor med avseende pa
vad de fick hjalp med. Sexton procent av kvinnorna och 24 procent av mannen fick hjalp
med personlig omvardnad och mannen fick i hogre utstrackning an kvinnorna daglig
hjalp med hushallssysslor.

Samtidigt visar alltsa studier att man och kvinnor har lika stor sannolikhet att ge omsorg
till sin partner pa aldre dagar. Man dor oftare mer "abrupt” och har kortare och mindre
allvarliga perioder av nedsatthet vilket innebar att den totala volymen av omsorg som
man respektive kvinnor ger blir ungefar lika stor (107).

En slutsats som forts fram av Jegermalm, m.fl. (93) ar att en majoritet av svenska studier
visar att det ar ungefar lika vanligt bland kvinnor och man att ge narstdende omsorg,
men att utférandet skiljer sig at. Kvinnor ger mer omfattande hjalp i tid raknat och hjal-
per till mer med personlig omvardnad medan mén i storre omfattning hjalper till med
inkop, skjutsning, passning eller tillsyn.

Den informella omsorgen har 6kat i omfattning

Undersokningar visar att den informella omsorgen i Sverige har 6kat kontinuerligt sedan
1980-talet (91, 107). Jegermalm och Jeppsson Grassman (108) har analyserat data fran
en upprepad befolkningsstudie som genomférdes aren 1992,1998, 2005 och 2009 och
som innefattade sammanlagt 4 786 individer i aldrarna 16-74 ar. Under den studerade
tidsperioden 6kade andelen personer som regelbundet gav hjalp till ndgon utanfor det
egna hushallet (med eller utan behov av sérskilda omsorgsinsatser) fran 28 procent till
45 procent. Antalet hjalptimmar 6kade fran i genomsnitt tolv till 17 timmar per manad.
Resultatet tolkades av forfattarna bade i termer av att anhoériga kompenserade for ned-
skarningar i offentliga sektorn och som ett uttryck for ett vaxande civilt deltagande i sig,
utan kopplingar till valfardsstaten (109).12 For studien ar 2009:2 galler att av samtliga
personer som hjalpte en narstdende (med eller utan omsorgsbehov) var 46 procent méan
och 53 procent kvinnor. Storst skillnad mellan kénen fanns i gruppen personer som
hjéalpte ndgon utanfor hushallet som hade omsorgsbehov. Denna grupp utgjordes av 62
procent kvinnor och 38 procent méan (112).

Den refererade studien ovan inkluderade hjalp till narstaende oberoende av alder. Nar
hjalp till &ldre studerades visade Sundstrém, m.fl. (3) att andelen omsorg som gavs av
anhoriga (i timmar raknat) under aren 1994-2000 tkade fran att utgora cirka 60 procent
av all omsorg som gavs till ldre i ordinart boende till att ar 2000 utgora 70 procent.

12 Ytterligare information om dessa studier aterfinns i (81-84, 109-111)
13 Studien innefattade 1 244 personer i aldrarna 16—84 ar och fragorna stalldes i en telefoninter-
vju.
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Ett annat satt att konstatera 6kningen pa ar att utga fran hur stor andel hjalpbehévande
aldre personer som far hjalp av anhoriga. Utifran analyser av SCB:s ULF-studier visade
Lorentzi (113) att andelen hemmaboende personer, 75 ar eller dldre som var i behov av
hjalp med stéadning, tvatt, matink6ép, matlagning eller bad/dusch och som fick hjalp av
nagon anhorig 6kade fran 40 procent till 65 procent under aren 1988—2010.

Szebehely och Ulmanen (91) har ocksa analyserat SCB:s ULF-studier och fann att ande-
len aldre (65+) med hjalpbehov som hade fatt hjalp frdn anhériga under aren 2002—
2010 okade fran 48 procent till 63 procent. Att anhorigas insatser 6kade fran 1990-talet
och framat forklarade Szebehely och Ulmanen med det faktum att den offentliga aldre-
omsorgen minskade i omfattning. Under 1980- och 1990-talet minskade andelen &ldre
som fick hemtjanst (jmf. 114) och aldreboende och mellan aren 2001 och 2012 férsvann
var fjarde plats i aldreboende, drygt 30 000 platser. Hemtjénsten 6kade under dessa ar,
men inte i en sddan omfattning att det kompenserade fér minskningen av platser i aldre-
boenden. Bortfallet av offentlig omsorg har ersatts av insatser fran framfor allt barn och
andra anhdriga som inte bor tillsammans med den narstaende. For dldre personer med
mindre hjalpbehov som nu inte far hemtjanst, ersatter anhoriga hemtjanstens insatser.
For aldre personer med mer omfattande hjalpbehov som far hemtjanst, kompletterar
anhdriga i 6kad utstrackning hemtjanstens ej tillrackliga insatser. Szebehely och Ul-
manen (91) skriver att minskningen av den offentligt finansierade omsorgen férmodli-
gen har lett till en patvingad 6kning av anhorigas hjalpinsatser och en refamilisering
(90). Juridiskt sett aligger det kommunerna att se till att de aldre far den hjalp de beho-
ver. Papekas kan ocksa att en majoritet av de aldre inte vill vara beroende av hjalp fran
barnen, speciellt inte med intima omsorgsuppgifter (115).

Avslutningsvis, angaende omfattningen av informell omsorg sa konstaterade Socialsty-
relsen (85, 86) att den omsorg som ges av anhdriga har en samhallsbarande funktion
och ar inte bara ett komplement till halso- och sjukvard och socialtjanst. | vissa fall er-
satter anhorigas hjalp samhallets insatser for att de berdrda s& onskar eller for att sam-
héllets insatser inte upplevs som tillrackliga. Omfattningen och formerna for den hjalp
som anhdoriga ger ar inte alltid sjalvvalda. Med detta konstaterande i aminnelse 6vergar
vi till undersékningar som belyser hur man och kvinnor upplever att ge omsorg.

Upplevelse av tillfredsstéallelse och belastning

I vilken grad anhdriga upplever belastning av att ge omsorg kan vara avhangigt av deras
kon, men forskningen uppvisar motstridiga resultat. Manga (men inte alla) studier visar
att kvinnor i hdgre grad an man upplever stress (82). Inledningsvis presenteras exempel
pa studier som visar det forstnamnda; att kvinnor upplever sig mer belastade av om-
sorgssituationen an man.

Socialstyrelsen (85) skrev utifran den tidigare refererade befolkningsstudien att ju mer
omfattande omsorg anhdriga ger, desto mer paverkas livskvaliteten till det samre och att
kvinnor i hogre grad &n man upplever att omsorgsgivandet paverkar livskvaliteten nega-
tivt. Motsvarande resultat aterfinns ocksa i andra befolkningsstudier. Szebehely, m.fl.
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(96) visade utifran undersokningen av personer i dldrarna 45—66 ar som hjélpte en nar-
stdende minst en gang i manaden, att det var dubbelt s& vanligt bland kvinnor som bland
man att uppleva att omsorgsgivandet var psykiskt och fysiskt pafrestande. F6r mer an
halften av kvinnorna var omsorgsgivandet psykiskt pafrestande och for en fjardedel var
det fysiskt pafrestande. Mest uttalat var detta bland de kvinnor som hjalpte en néarsta-
ende dagligen.

Né&r Ulmanen (90) analyserade ovanstaende data utifran vuxna dottrar och soners situ-
ation fann hon att déttrarna drabbades av negativa konsekvenser av omsorgsgivande i
storre utstrackning &n sénerna. Av kvinnorna upplevde 48 procent psykiska pafrest-
ningar medan motsvarande andel bland méannen var 28 procent. Fysiska pafrestningar
upplevdes av 22 procent av kvinnorna och 14 procent av méannen och 40 procent av kvin-
norna och 30 procent av ménnen hade svart att hinna med fritidsaktiviteter som féljd av
omsorgsgivandet. Att ge organisatorisk omsorg (kontakt med myndigheter, sjukvarden,
hemtjansten eller liknande) innebar storre risk for déttrar an for séner. Ulmanen skriver
att omsorgsgivarens omsorgsideal och hur hen uppfattar kvaliteten i omsorgsarrange-
mangen paverkar upplevelsen av belastning och att kénade normer om vad god omsorg
ar, kan leda till att déttrar moter starkare forvantningar pa att ge omsorg. Dottrar staller
storre krav pa sig sjalva. Forvarvsaktiva personer ar sarskilt sarbara nar omsorgsar-
rangemangen inte fungerar. Detta hotar déttrarnas vélbefinnande och arbetsliv i stérre
utstrackning an sénernas.

Andrén (116) kom i en studie av anhériga (inkluderande vuxna barn, makar samt évriga
anhdriga) till demenssjuka personer fram till att kvinnors upplevda belastning (burden)
var avsevért hogre &n mannens. En tankbar forklaring till detta som Andrén forde fram
var att vanner och anhériga formodligen stéttade mén i storre utstrackning &n kvinnor.
Aven den hélsorelaterade livskvaliteten var lagre bland kvinnorna an bland mannen
(117). Ett liknande resonemang som Andréns aterfinns i Kristensson Ekwalls (118) av-
handling, dar huvudsakligen makar/makor ingar, och resultatet visar att man som gav
omsorg madde mycket battre an kvinnor. Bland annat upplevde de mindre ensamhet.
Ett skal som angavs till detta var att mén i hogre grad an kvinnor fick omgivningens
uppskattning. Mannen gav i hdgre utstrackning an kvinnorna uttryck for att vard- om-
sorgsgivandet hade vidgat deras horisont och bidrog till att de utvecklades som personer
(119). 1 en studie av informella omsorgsgivare till personer med demenssjukdom i stad
och landsbygd fann Ehrlich, m.fl. (120) att den negativa paverkan pa ekonomin och pa-
verkan pa vardagen var storre bland kvinnorna a&n ménnen, speciellt pa landsbygd.

De flesta genomfdrda undersékningarna ar av tvarsnittskaraktéar, men Holst och Edberg
(121) genomforde en longitudinell studie dver tre ar dar 32 hemmaboende demenssjuka
personer och deras anhdriga (75 % maka/make) foljdes. Under de tre aren tkade belast-
ningen for de anhdériga och tillfredsstéllelsen med omsorgsrollen minskade. Kvinnor gav
uttryck for storre belastning &n man vid baslinjeméatningen och efter tva &r, medan méan-
nen gav uttryck for storre tillfredsstallelse efter ett och tre ar. Kvinnorna hade ocksa
samre hélsa &h mannen.
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Larsson J. (122) visade i en doktorsavhandling dar makar/makor till personer som drab-
bats av stroke studerades att makor, trots ett storre socialt natverk, i allmanhet hade
samre livskvalitet och valbefinnande an mannen. En slutsats som drogs utifran detta re-
sultat var att stédinsatser bor anpassas for att méta méns respektive kvinnors behov som
informella vardgivare och i en tidskriftsintervju sade Larsson att kvinnor kanske behover
mer stdd &n méan, aven om det finns undantag (123) (se aven 106, 119). | en uppfdljning
av makar och makor ett ar efter stroken hade bade kvinnor och man 6kat sin allmanna
livskvalitet, men mannen lag hela tiden pa en hogre niva an kvinnorna (124).

De fysiska pafrestningarna av att ge vard/omsorg kan vara varre for kvinnor &n for man
eftersom de inte &r lika fysiskt starka och mannen de vardar oftare ar tyngre an kvin-
norna (125, 126) Det har ocksa pavisats att bAde man och kvinnor som ger omfattande
hjalp till person i det egna hushallet I6per patagligt forhojd risk att kanna sig trotta, ned-
stamda eller att uppleva brist pa tid for egna aktiviteter och att kvinnor, men inte mén,
som ger omfattande hjalp till person utanfor det egna hushallet upplever svarigheter att
fa tiden att racka till for egna aktiviteter (10).

I de familjer dar det ratt en traditionell uppdelning av hushallsarbetet och det har varit
kvinnans ansvar att skota hushallsarbetet blir, da det ar kvinnan som blir sjuk eller far
en funktionsnedsattning, den nédvéandiga omstallningen och anpassningen for bada par-
ter mer genomgripande (127, 128). Det har alltséd en annan innebo6rd nar det ar kvinnan
som blir sjuk &n nar det ar mannen.

I en feministisk analys av 40 intervjuer som genomfaérdes under fem ar med tolv makor
till makar med demenssjukdom identifierade Eriksson, m.fl. (129) fenomenet "hetero-
polarisation” mellan makarna. Det innebér att frimst de demenssjuka makarna allt mer
kom att betonade traditionella kdnsroller och mannens dverordning i relationen och att
makorna "fér husfridens” skull och eftersom maken var sjuk, anpassade sig till detta.
Kvinnorna kunde ocksa beskriva sina liv som en rad omsorgsataganden och att dessa
utgjorde en viktig del av den kvinnliga identiteten. Atagandet att som kvinna ge omsorg
genomfordes till priset av det egna valbefinnandet. Ett annat vanligt monster var att tona
ner behovet av stdd for egen del. Att ta emot stdd i anhdrigrollen eller inte var kopplat
till vissa moraliska varden i makornas identitet. Det gallde att s& lange som mojligt klara
av allt sjalv. Att ta emot hjalp fran det offentliga skulle innebéara en belastning for sam-
hallet samtidigt som det skulle innebara ett misslyckande i "vardarrollen”. Tidpunkten
att ta emot hjalp av det offentliga 1dg ndgonstans i framtiden. Slutsatsen som forskarna
drog var att erfarenheterna av att ge omsorg ar relaterade till samhallets forvantningar
pa kvinnors omsorgsroller. Kvinnorna reflekterade konstant 6ver sina omsorgsaktivite-
ter i termer av generella och heteronormativa forvantningar och omsorgsgivandet var
viktigare an andra forpliktelser.

Liknande resultat som ovan fann Egberg, m.fl. (130) i en studie dar de undersodkte makor
till man med fonstertittarsjuka till foljd av perifer artarsjukdom. Makorna betonade den
viktiga, men kravande rollen som omsorgsgivare och fick daligt samvete om de priorite-
rade sina egna behov samtidigt som de kénde sig fangna och isolerade i anhdrigrollen.
Att ta emot hjalp fran vanner och familj kunde ge dem en kénsla av att vara en belastning
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for andra. Det var bade kanslomassigt och fysiskt anstrangande att hjalpa den person
(maken) som tidigare varit den starkaste av dem. Kvinnors identitet som omsorgsgivare
skulle med andra ord kunna férklara varfér omsorg ges, men ocksa varfor kvinnorna inte
tar emot stod for egen del och kanske kampar pa tills dess de sjélva inte klarar mer.

Det ar som namnts inte alla studier som visar att de negativa konsekvenserna ar storst
for kvinnor. | en studie dar anhdriga till 79 demenssjuka personer som stod i ko for att
flytta in pa sarskilt boende undersoktes, fann forskarna inte nagon skillnad i upplevd
belastning hos de anhdériga mellan man och kvinnor (79). Likaledes rapporterade inte
heller Almberg, m.fl. (131) nagra skillnader mellan kvinnor och mén nér det gallde fore-
komst av utbrandhet hos anhoriga till demenssjuka personer som bodde pa sarskilt bo-
ende (30 anhoriga studerades). Inte heller Olsson Ozanne, m.fl. (132) fann nagra skill-
nader mellan mén och kvinnor som anhdriga till patienter med MS nér det géllde livs-
kvalitet, oro och depression (34 anhériga varav de flesta var makar/makor ingick). I en
studie av mindre omfattning bestdende av atta anhoriga till demenssjuka personer fann
Samuelsson, m.fl. (enligt Lindgvist, m.fl. 133) att det var makarna (ménnen) som rap-
porterade den stdrsta belastningen.

Anhoriga erfar inte bara svarigheter. Det finns ocksa positiva inslag i situationen och
upplevd tillfredsstéllelse. Nar Andrén och Elmstahl (134) matte 153 anhdorigas tillfreds-
stallelse utifran sin vardarroll fann de att anhérigas kon inte paverkade graden av upp-
levd tillfredsstallelse. Mossberg Sand (135) visade daremot att de som hade svarast for
att ta till sig de positiva sidorna av arbetet var just gamla kvinnor som hjalpte sin make.
Detta berodde bland annat pa fysisk nedsatthet hos kvinnorna. Mannen uppgav i hogre
utstrackning an kvinnorna att de hade fatt en narmare relation till sin hustru. En orsak
till detta som Sand (126) angav var att det a&r mindre sjalvklart att man skall ge narsta-
ende omsorg och att de darmed har lattare att fa hjalp i hemmet.

Man som omsorgsgivare

Det &r inte vanligt med studier som fokuserar pad mans erfarenheter av att ge omsorg.
Wallroth (9) skriver att uppmarksamhet pa att aven man ger omsorg, utmanar antagan-
det om att familjeomsorg endast ar en kvinnlig fradga. Nar man ingatt i studier har an-
strangningar inte gjort for att nyansera bilden av dem som omsorgsgivare och de har inte
forstatts utifran sina egna forutsattningar. Det finns dock nagra svenska studier dar man
som omsorgsgivare har studerats narmare.

Utifran kvalitativa intervjuer med tre man som vardade sina hustrur i hemmet beskrev
Sandberg och Eriksson (136) hur mannen forhéll sig till den nya och tidigare okédnda
rollen som omsorgsgivare. Mannen forsokte pa olika satt att finna strategier for att upp-
ratthalla kontinuiteten i livet tillsammans med hustrun. Vart att notera ar att de inter-
vjuade ménnens vanner och grannar inte férstod mannens roll och de fick darmed inte
nagot stod fran dem. Forfattarna papekade vikten av att stodprogram fér anhoriga utar-
betas utifran konkreta erfarenheter fran de anhdoriga sjalva och inte utifran kulturella
stereotypier.

50



Utifran samlade erfarenheter som gjorts inom forskningsprojektet MeCaLL (Men as ca-
regivers in late life) uttalade forskarna Eriksson och Sandberg att det fanns en lika stor
onskan hos man som hos kvinnor att hjalpa och varda sin partner som gamla och det
som upplevdes som tyngst var framfor allt de kdnslomassiga upplevelserna och ensam-
heten. Forskarna sade i en intervju att det i manskulturen finns en forestallning om vik-
ten av att klara sig sjalv och att mannen darfor sallan soker formellt stdd. Nar mannen
sa smaningom accepterade plats pa sarskilt boende for hustrun forvantades de av perso-
nalen att helt och hallet slappa sin vardarroll (137). I fokusgrupper med elva man som
var 65 ar och aldre och som vardat sin demenssjuka maka under tva till 15 ar, bekraftades
bilden av att man vill klara omsorgen pa egen hand och skydda sina hustrur (138). Om-
sorgsrollen var svarare an véntat, det sociala livet minskade till ett minimum och nar
incidenter intraffade forsokte mannen sa langt som méjligt finna lésningar ad hoc utan
att blanda in den kommunala omsorgen. Nar de s& sméningom vande sig till kommunen
sag de det som ett misslyckande och ett bakslag for sjalvbilden som duglig. | kontakten
med kommunen tog tjinstemannen dver ansvaret for planering och utférande av omsorg
och mannen lamnades utanfor. De erbjods inte stod for egen del. Stddet bestod i att de
skulle avlastas omsorgen om hustrun for att kunna ta hand om sig sjalva. Mannens kun-
skap, forméaga och erfarenheter erkéndes inte. Mannen lamnades som passiva askadare.
Mannen ville behalla intimiteten i relationen med hustrun, men de forvantades att trada
tillbaka fran livet tillsammans och att inte langre ta del i omsorgen. Efter makornas pla-
cering pa sarskilt boende maste mannen anpassa sig helt och hallet till det som gallde
dar. De ville ta del, men betraktades bara som bestkare. Istéllet for att fa stod i att behalla
sin roll som make och omsorgsgivare uppmuntrades de att fortsatta sitt eget liv. Bristen
pa forstaelse och forlust av inflytande kombinerat med forlusten av en intim relation
beskrevs som ett daligt avslut pa tiden som narmast anhérig. Mannen hade behévt stod
i uppgiften att fortsatta som man och omsorgsgivare, inte att avsluta rollen.

Hur konsidentiteten forandras under processen da man vardar sina sjuka hustru har Er-
iksson och Sandberg (139) ocksa studerat. Intervjuer genomférdes med sju méan som
vardat sina hustrur i hemmet och dar hustrun sedan flyttat till ett sarskilt boende. Re-
sultaten visade att det skedde tva 6vergangar i mannens konsidentitet, fran att vara en
alskande make till att bli en vardande make som sedan i samband med flytten till sarskilt
boende fick en relation till hustrun som mer baserades pa vanskap. Eriksson och Sand-
berg beskrev att den har identitetskampen krévde stéd och var férknippad med sorg,
lidande och en upplevelse av ensamhet. Det kan papekas att aven kvinnors rolléver-
gangar och identitetsforandringar kan beskrivas i termer av att 6verga fran att vara maka
till att bli vardare. Mossberg Sand (135) fann exempelvis att denna upplevelse var van-
ligast bland kvinnor. Bland anstallda anhorigvardare svarade 49 procent av kvinnorna i
en enkat att detta var fallet medan motsvarande siffra for mannen var 30 procent. Av
mannen var det ocksa 46 procent som uppgav att deras relation till makan inte férand-
rats alls medan 29 procent av kvinnorna svarade pa detta séatt (jmf. 140, 141).

Att vara man och anhdrig som ger omsorg ar enligt Strandberg (95) ett uttryck for man-
lighet som inte passar in i den gangse bilden av mansrollen. Livshistorieintervjuer ge-
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nomfordes med sju manliga anhériga och frégestallningarna var hur mén och mans-
rollen paverkas av att fa ansvara for traditionellt kvinnliga uppgifter och hur mannen
fungerar som anhorig; skiljer han sig fran kvinnan i ndgot avseende eller ar anhdrigas
omsorgsgivande i forsta hand ett uttryck for medmansklighet? Strandberg kommer fram
till att "anhérigvard ar nagot allmangiltigt, ett uttryck for medmansklighet, som primart
inte handlar om koénsidentitet” (95 s. 49). Lojaliteten ar drivkraften och det gemen-
samma livet ar viktigare an den egna personen. Detta betyder inte att inte manlig kdnsi-
dentitet har betydelse fér hur mannen agerar. Omsater (142) uttryckte det som att man-
nen formanligar varden. De avkodar kvinnliga uppgifter och/eller tillskriver kvinnliga
uppgifter manliga egenskaper. Detta ar enligt Strandberg (95) en process som formar
och omformar kénsidentiteten. Nar det galler stodinsatser sa skulle flera av mannen be-
hdva avlésning i hemmet och att det fanns en mer flexibel (med kort varsel och méjlighet
till vistelse en dag, en kvall eller natt, utan myndighetsbeslut) och véal fungerande kort-
tidsvard.

I en doktorsavhandling undersokte Wallroth (9) fragestéllningarna vad som motiverar
maén att ge omsorg till gamla foraldrar, hur séner och svarsoner upplever omsorgssitu-
ationen och vad de anser att omsorg ar. Nar det galler fragan om motiv till att ge omsorg
sammanfattade Wallroth att forskningen har haft ett kvinnodominerat fokus och att
kunskap saknas om mans motiv. De underforstadda antaganden som finns &ar att man
inte har samma press pa sig att ge omsorg och att man kan vélja att inte ge omsorg och
darfor har storre mojligheter &n kvinnor att forhandla om omsorgsansvaret. | en empi-
risk studie dar djupintervjuer genomfordes med nitton méan (17 séner, 2 svarséner) som
gav omsorg en gang i veckan eller mer till foraldrar/svarforaldrar fann forskaren fem
teman som beskriver méannens motiv. En god relation leder till omsorg innebér att séner
beskrev sin omsorg till sina mammor som en karlekshandling medan séners omsorg till
fader mer beskrevs som En sons ansvar, det var en plikt. En del séner gav omsorg trots
tidigare Svara relationer och andra refererade sitt omsorgsgivande till Att vara en om-
sorgsfull person det vill séga att det var en personlighetsfraga. Det femte temat Inget
annat val inkluderade s6ner som ansag att de hade ett moraliskt ansvar, saknade syskon
eller hade foraldrar som kravde omsorg. En slutsats ar att det &r omsorgens komplexitet
som paverkar om omsorg ges eller ej och att det inte enbart ar kvinnor som kan kanna
press att ge omsorg och har snava forhandlingsutrymmen. Nar det galler fragan om hur
omsorgsgivande upplevs framtradde ur Wallroths kritiska genus- och maskulinitetsana-
lys av litteraturen, antaganden om att omsorgsgivande upplevs som mindre betungande
for man &n kvinnor och att man lattare kan delegera uppgifter till andra och att ekono-
misk péafrestning orsakar mer borda for kvinnor. | de genomférda intervjuerna upplevde
de flesta av sénerna omsorgssituationen som dvervagande positiv, men det var dven de
som upplevde motsatsen. Faktorer som paverkade upplevelsen som positiv eller negativ
var mojligheten att fatta ett medvetet beslut om att ta pa sig ett ansvar, upplevelse av
meningsfullhet, férekomst av dmsesidighet i relationen, forekomst av demens eller psy-
kisk ohélsa och framfor allt tillgang till stod fran familj eller professionella omsorgsgi-
vare. Att det skulle vara en unik upplevelse for kvinnor att uppleva omsorgen som be-
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tungande eller att inte kunna delegera ansvar till ndgon annan beskrivs som ett genus-
bias i befintlig litteratur. | intervjustudien framkom ocksa att man har forméaga att satta
sig in i forélderns situation, att de uttrycker kénslor, ansvar och engagemang. En slutsats
som dras &r att omsorg inte kan ses som en kvinnlig rationalitet; omsorgen har en egen
rationalitet. Omsorgsgivande kan darmed inte ses som en kunskap som kvinnor har utan
som en mansklig form av kunskap som utvecklas nar omsorgsgivare kommer i kontakt
med omsorgen.

Ett annat perspektiv att studera man som omsorgsgivare pa, ar att gora det utifran kvin-
nors iakttagelser. Detta har Eriksson, m.fl. (143) gjort genom att intervjua atta dottrar
till aldre fader som vardat sina sjuka partners som hade stroke, demens och liknande
sjukdomar under tre till 34 ar. Dottrarna stottade sina fader fran varje dag till nagon
gang per vecka. Déttrarna beréttade att faderna betraktades som annorlunda och femi-
nina av omgivningen. Det skapade konflikt i relationer med andra méan och faderna iso-
lerade sig allt mer pa grund av omsorgsuppgifterna. Dottrarna sag egna emotionella for-
delar och upplevde en 6kad samhdrighet och en mer genuin relation med faderna. Sva-
righeter som dottrarna menade att faderna hade roérde den intima personliga omvard-
naden. De hade svart att tala om, lara sig och utféra uppgifter med den nakna kroppen.
Omsorgsuppgifterna stamde inte dverens med de dominerande férestallningarna om
vad det innebar att vara en riktig man. Faderna ville inte ta emot hjalp fran andra och
dottrarna oroade sig for deras valbefinnande och forsokte avlasta. Samtidigt som faderna
var normbrytare, bejakade de en mer traditionell bild av man som skall klara sig pa egen
hand. Den formella omsorgen maste i métet med méan som omsorgsgivare, enligt fors-
karna kunna handskas med denna paradox och motsagelsefullhet; att vara bade manlig
och mjuk.

| en fortsatt analys av samma intervjuer som ovan studerade Sandberg, m.fl. (144) dott-
rarnas roll narmare. Déttrarna kan sdgas vara anhdriga till anhériga och hade blivit "co-
carers” utan att sjalva ha fattat beslut om det utan bara glidit in i rollen. Dottrarna ville
stalla upp for sina fader, men rollerna var komplicerade. De var barn till sina foréaldrar,
men kunde ocksa uppleva ombytta roller. Nar doéttrarna foretradde modrarna kande de
sig ibland respektlésa mot faderna. Som déttrar forsékte de finna balans i familjen och
héalla samman allt. Déttrarna gav betydande insatser och var de enda som gav faderna
emotionellt stod. De 4gnade mycket moda at att framstalla familjesituationen som nor-
mal” genom att anta traditionella roller och uppgifter inom och utanfér familjen. En slut-
sats som forskarna drog &r att dottrarnas position som omsorgsgivare ofta tas for given
och att det kravs mer kunskap om de osynliga strukturer som paverkar dottrar till om-
sorgsgivande fader.

Anhorigstdd for kvinnor och méan

Utifran den redovisade forskningen, som inte ar entydig, kan konstateras att det fore-
kommer skillnader mellan man och kvinnor som omsorgsgivare, men ocksa en hel del
som forenar. Vaga forslag har framfors pa specifika stodinsatser for kvinnor respektive
man. Noterbart ar att det inte finns mycket dokumenterat i det material som ligger till
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grund for den har litteraturgenomgangen som rér just man och kvinnors eventuellt
skilda behov av anhérigstéd och om och hur, anhdrigstdéd har utformats med hansyn
taget till anhdrigas kdon. Genusaspekter lyser med andra ord i hdg utstrackning med sin
franvaro.

I en litteraturgenomgang med syftet att undersoka informell omsorg utifran ett konsper-
spektiv genomfordes systematiska sokningar efter artiklar pa engelska fran aren 1982-
2003. Fyrtiofem artiklar (av fran borjan 217) inkluderades slutligen i éversikten, men
endast ett fatal fran Sverige. Slutsatsen som drogs efter litteraturgenomgangen var att vi
maste bli mer medvetna om att det forekommer kénsskillnader i rollen som omsorgsgi-
vare. Detta géllde &ven Socialstyrelsen som i artikeln kritiserades for att inte ha haft ett
konsperspektiv i avrapporteringen av Anhorig 300 (133).

Att verksamheter inte &r dokumenterade innebér inte att de inte finns. Pa flera hall i
Sverige forekommer det att specifika insatser riktas mot man respektive kvinnor, men
omfattningen och resultatet av denna typ av verksamhet gar inte att saga nagot om. Ett
par exempel pa verksamheter kan namnas som bygger pa tanken att man och kvinnor
kanske har olika slags upplevelser av sitt anhérigskap och att de kan ha gladje av att
utbyta erfarenheter med likasinnade. I Ljungby kommun startade varen 2007 en "Dam-
klubb” for anhoriga till demenssjuka méan (145). Syftet med verksamheten var att erbjuda
mojlighet att traffa personer med likartade problem. Klubben har inte haft nagra speci-
ella teman pa traffarna. 1 Vaxjo kommun finns sedan flera ar en "Herrklubb” fér man
vars fruar finns inom kommunens demensverksamhet (146). I den ovan refererade stu-
dien av Sandberg, Eriksson (138) berattade ménnen att de efter det att den formella om-
sorgen tagit dver, hade svart att behalla identiteten som omsorgsgivare. Forst i samtal
med andra méan i liknande situation upplevde de en 6msesidig forstaelse. Mannens erfa-
renheter kom till nytta i samtal med andra man och de kunde pa detta satt aterta om-
sorgsgivarrollen. De hade velat fa méjlighet till detta tidigare. Mannen behévde stod i att
kvarhalla relationen i aktenskapet, att behéalla, skapa maskulinitet och att fa vara part-
ners.

En annan form av anhdrigstdd dar konsférdelningen har uppmarksammats ar korttids-
boende. Andelen mén i korttidsboende ar hdgre &n andelen man i annan aldreomsorg.
Sett till all aldreomsorg ar férdelningen 30 procent man, 70 procent kvinnor. For kort-
tidsboende ar fordelningen i Stockholm stad 43 procent méan, 57 procent kvinnor, vilket
stammer relativt vl med hur det ser ut i hela landet. En tdnkbar orsak till denna férdel-
ning ar enligt Wanell (147) att en viktig del av korttidsboendet &r avlosning, dar ofta en
vardande hustru blir avldst nar hennes man vistas pa avlosningsplats. Nar Lansstyrelsen
Ostergotland (148) gjorde en kartlaggning av vilka personer som vistades pa vaxelvards-
plats och fann att 32 av 45 personer var man, drog de slutsatsen att det &r mer vanligt
att det ar kvinnor som tar hand om och vardar sin make &n tvartom. Alternativa tolk-
ningar av dessa iakttagelser ar att méan som ger omsorg till hustrur & mindre bendgna
att ta emot hjalp eller att anvanda just vaxelvard/korttidsboende.
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Andra aspekter ror innehallet och arbetssattet i de avldsningsformer som erbjuds och
dar det kan vara relevant att tidnka igenom verksamheterna ur ett genusperspektiv. Fra-
gor att stalla &r om aktiviteterna som erbjuds dem som behdver hjalp ar adekvata och
om personalens kon kan ha nagon betydelse for utformningen av verksamheten. | en
tillsynsrapport behandlande kommunernas stdd till anhoriga skrev Lansstyrelsen i Kro-
nobergs lan (40) att kommunerna utifran ett jamstélldhetsperspektiv borde diskutera
fragan om huruvida det &ar svarare att tillgodose behovet av meningsfull sysselsattning
for man inom ramen for olika avlésningsformer. Detta efter att ha intervjuat sexton an-
hdriga och det framkommit att hustrur var mindre benégna att anvéanda dagverksamhet
och korttidsplats som avlésningsform eftersom de ansag att makarna inte fick tillrackligt
mycket meningsfull sysselsattning och traning. Oftast ar personal inom hemtjanst och
avldsarverksamhet kvinnor. Detta kan innebara en annan form av komplikationer fér de
anhdriga. I en intervju med en maka inom ramen for en utvardering av flexibla avlos-
ningsformer framkom att makan inte ville att avidsaren och maken skulle vistas utomhus
eftersom hon inte 6nskade att maken skulle synas pa stan’ med en frammande kvinna.
Det hade varit lattare om en man hade varit avldsare (149).

| flera av Lansstyrelsernas redovisningar av anhorigstdd uppgav kommunerna att ande-
len kvinnor som gav omsorg var storre an andelen man och i enkatutskick till av kom-
munerna kadnda anhdériga var det oftast storre andelar kvinnor &nh méan som svarade och
da framst makor (som t.ex. 26, 39). Orsakerna till detta kan vara att andelen kvinnor
bland anhdriga som gav omsorg var storre 4n andelen méan, att det frdmst var kvinnliga
anhoriga som var kdnda av kommunerna och/eller att man i mindre omfattning an kvin-
nor besvarade enkater. Om det ar sa som en del studier som redovisats ovan visar, att
det bland makar ar lika vanligt att mén ger omsorg till kvinnor som det omvéanda, inne-
béar det att det finns ett morkertal nar det galler kunskap om méan som anhdriga och att
anhorigstodet kanske inte nar ut till man i samma utstrackning som till kvinnor.

Anhorigas alder

Omfattning av given och mottagen omsorg i olika aldrar
Omsorgsgivande ar vanligt forekommande i alla aldrar (150). Utifran bearbetningar av
data fran ett flertal riksrepresentativa studier fann Sundstrom och Malmberg (151) (se
aven 152) att omsorgsgivande var vanligast i ldrarna 45-64 &r. Atta av tio omsorgsgivare
var under 65 ar och tre av fyra mottagare av omsorg var 65 ar eller aldre. Denna bild
bekraftades ocksa av Socialstyrelsens (150 s. 21) befolkningsstudie. Nastan var fjarde
person (24 %) i dldern 45—64 ar gav omsorg till en narstdende. Motsvarande siffror for
ovriga aldersgrupper var:

18—29 ar: 12 procent
30—44 ar: 13 procent,
65—80 ar: 19 procent och
81 ar—: 15 procent
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I dldrarna 30—44 ar gavs omsorg framst till barn. Personer i aldrarna 45—64 ar gav mest
omsorg till foraldrar och huvuddelen av den omsorg som gavs av personer som var 65 ar
och aldre gick till maka/maka/partner. De flesta mottagare av informell omsorg var med
andra ord aldre. Yngre omsorgsgivare hjalpte oftare en person som de inte bodde till-
sammans med. Ju hogre aldrar desto stérre andelar personer som gav omsorg till en
person som de bodde tillsammans med. Bland personerna i aldersgruppen 81 ar och
aldre sammanbodde 67 procent med den person som de hjalpte. Omsorgsgivandet i tid
raknat var mest intensivt for personer i aldrarna 65—80 ar. Det visade sig ocksa att per-
soner under 65 ar i hogre grad fick hjalp i omsorgsgivandet av familjemedlemmar eller
slaktingar medan de som var 65 ar och &ldre séllan hade nagon som avlastade dem.

Bilden var likartad i Mullsjo dar Sundstrom och Malmberg (94) utifran en befolknings-
studie konstaterade att de flesta mottagare av informell omsorg var 65 ar och aldre (83
%) varav de flesta var 6ver 80 ar. Halften av omsorgsrelationerna férsiggick mellan per-
soner i samma alder. Detta var vanligast nar man var omsorgsgivare. Kvinnor gav oftare
hjalp till dem som var klart aldre &n de sjalva.

I Szebehelys (10) anhorigtypologi framkom att det rader stora skillnader med avseende
pa hjalpmaonster i olika aldersgrupper. De personer som ger "gles” hjalp (hjalpare) mins-
kar med okad alder liksom de som ger "tat” hjalp till ndgon utanfér det egna hemmet
(omsorgsgivare), men inte lika mycket. Att vara anhorigvardare till en person i det egna
hushallet ar vanligast i aldrarna 75 till 84 ar. Det &r ocksa de som ger en omfattande vard
och omsorg (jmf. 112). | en studie av &lderspensionerade anhériga som gav omsorg (130
kvinnor, 33 man) fann dven Mossberg Sand (153) att arbetsinsatsen snarare dkade an
avtog med stigande alder. Jegermalm (110) konstaterade ocksa i en doktorsavhandling
att speciellt aldre kvinnor ger det mesta av personlig omsorg och dgnade flest timmar at
detta.

Upplevd belastning i olika aldrar

Nér det galler upplevd belastning sa fann Annerstedt, m.fl. (79) inte nagon skillnad mel-
lan anhdriga i olika dldrar. De anhoriga utgjordes i detta fall av makar/makor, barn, sys-
kon, barnbarn och andra och de var anhériga till en demenssjuk person som stod i ko for
plats pa sarskilt boende. Inte heller Olsson Ozanne, m.fl. (132) fann nagon skillnad mel-
lan anhdriga i olika &ldrar avseende livskvalitet, oro och depression, nar hon studerade
35 anhdriga (framst makar/makor) till personer med MS. Blekinge Kompetenscentrum
identifierade daremot yngre anhdriga som en kritisk grupp. Efter att ha foljt drygt 40
anhoriga under tre ar visades att det var de yngre (vad som avses med yngre framkom-
mer inte) som foreféll vara mest utsatta for stress av att regelbundet hjalpa foral-
der/svarforalder med uppgifter av mer intim karaktar (154). Likasa visade Johansson
Olsson, m.fl. (155) efter att ha intervjuat 50 anhériga (varav 49 var makar/makor/part-
ners) till strokedrabbade personer att yngre anhériga, mellan 50-60 ar och de som inte
hade haft en sa lang relation med personen som fatt stroken (5-10 ar) var de som upp-
levde storst forsamringar i sin livskvalitet efter sjukdomen. Socialstyrelsen (85, 86) drog
slutsatsen utifran befolkningsstudien att anhériga i aldrarna 30—44 ar som gav omsorg
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till en narstédende (tillsammans med dem som gav omsorg varje dag) tycktes paverkas
mer 4n andra aldersgrupper vad gallde psykisk och fysisk halsa, ekonomi och méjligheter
till férvarvsarbete. Forklaringen som gavs var att det verkade vara lattare att ge omsorg
till en aldre person &n till en yngre. Upplevelsen kan vara kopplad till det faktum att
sjukdom och funktionsnedsattningar &r mer férvantade hos aldre &n hos yngre personer.

Stod till anhoriga i olika aldrar

De vanligast studerade anhérigrelationerna &r dem mellan makar och makor samt mel-
lan vuxna barn och deras foraldrar. Viktigt att tdnka pa ar att aldersmassigt sett kan
dessa bada kategorier innefatta personer i mycket olika aldrar. Vuxna barn kan teoretiskt
sett befinna sig i dldersspannet 18 ar till cirka 80 ar och makarna/makorna kan befinna
sig i ett annu stérre aldersspann 18 &r till cirka 100 ar. Alderskategorierna éverlappar
alltsa varandra och det finns stora aldersvariationer bade nar det galler vuxna barns ald-
rar och makars aldrar. Det som skiljer vuxna barn/foraldrarelationen at frdn make/ma-
karelationen ar att vuxna barn och foréldrar tillhor olika generationer medan makar oft-
ast inte gor det. Daremot inrymmer bade vuxna barnkategorin och make/makakategorin
personer tillhérande olika generationer. Det &r alltsa inte osannolikt att det forekommer
kohortskillnader bade mellan och inom dessa bada anhorigkategorier. Detta &r inte na-
got som ront stérre uppmarksamhet inom forskningen.

Aven om omsorgsgivandet ar vanligast under medeldldern s& har de huvudsakliga anho-
rigstodsinsatserna hitintills inriktats pa stod till anhoriga som hjalper aldre och pa an-
horiga som sammanbor eller ar gifta med den narstaende. Detta kan fa som en konse-
kvens att yngre anhdriga (som ej sjalva ar pensionarer) valjer att ej delta i anhoériggrup-
per, kurser och dylikt eftersom de huvudsakligen vander sig till aldre anhdriga (156).

I den studerade litteraturen finns inte ndgon dokumentation av anhérigstod avsedd for
anhoriga till aldre personer som uttryckligen riktat sig till personer i olika aldrar och som
anpassat innehall eller metod avsiktligt utifran detta. Som kommer att framga i texten
nedan sa kan olika anhdrigkategorier sarskiljas i olika anhoriggrupper och detta medfor
med stor sannolikhet att aven aldersférdelningen ser olika ut, men alderns betydelse har
inte problematiserats i ndgot sammanhang. Anhérigas alder har daremot en framtra-
dande plats i diskussionen om att kombinera férvarvsarbete och anhérigomsorg. For
detta tema hénvisas till tidigare ndmnd separat kunskapsoversikt.

Relationens betydelse

Relationer med andra ar en sjalvklar forutsattning for informell omsorg. Tillgangen pa
anhorigrelationer paverkar sannolikheten att vara eller bli omsorgsgivare (94). Till-
gangen till informell omsorg har enligt Davey, m.fl. (107) 6kat pa grund av att fler aldre
idag har tillgang till anhoriga, makar/makor och barn, i jamfoérelse med pé 50-talet. San-
nolikheten att fa informell hjalp 6kar med antalet nara sléktingar. Personer som aldrig
har varit gifta &r exempelvis fortfarande dverrepresenterade i sarskilda boenden. Perso-
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ner som lever med en partner, har syskon och barn ar mycket mer troliga att bli infor-
mella omsorgsgivare i jamforelse med dem som saknar en eller fler av dessa relationer
(112).

Vilken slags relation den anhorige har till den nérstaende och relationens kvalitet eller
relationens historia kan ha betydelse for hur anhdrigskapet utformas och uppfattas
(157). Av yttersta vikt ar att forstd det vasentliga i konstaterandet att anhorigskapet just
handlar om eller utspelas inom ramen for relationer. "Relationen ar den grundbult som
den dagliga hjélpen vilar pa. Den utgdr en central del av det sociala sammanhang som ar
den miljo vari anhorigas hjalpinsatser utfors” skriver till exempel Orsholm (127 s. 52).

Makar/makor och vuxna barn som ger omsorg

De relationer som vi har mest kunskap om nar det galler anhérigskap ar relationen mel-
lan makar samt relationen mellan vuxna barn och deras foraldrar. Endast med tanke pa
de stora skillnader det 4r mellan dessa bada typer av relationer kan det tyckas anmark-
ningsvért att uttalanden gors (inom forskning, anhorigstddsverksamhet och mer gene-
rellt) om anhdriga som en homogen grupp.

Det dr ocksd make/maka och/eller vuxna barn som star for de storsta hjalpinsatserna till
aldre (158-160). Halften av alla omsorgsgivare hjalper en féralder och drygt en fjardedel
ger omsorg till en make. Dessa siffror ar hamtade fran Socialstyrelsens (85, 86) befolk-
ningsundersokning och innefattar omsorgsmottagare oberoende av alder. | aldergrup-
pen 45—64 ar var det 68 procent som gav omsorg till en eller flera foraldrar. 1 aldergrup-
pen 65—80 ar gav 33 procent omsorg till en make/maka/partner och i aldergruppen 81
ar och aldre var det hela 77 procent som gjorde det.

I Werkelin och Olmebécks (97) studie av 1006 anhdriga som hjalpte en aldre person
skilde sig omfattningen av hjalp beroende pa vem som var hjalpmottagare. | genomsnitt
per vecka fick foraldrar/svarforéldrar hjéalp sju timmar, make/maka/partner 29 timmar,
mor-/farforéldrar sju timmar, god van/granne fyra timmar och syskon fick i snitt hjalp
nio timmar per vecka. De utforda uppgifterna varierade ocksa beroende pa mottagare.
Anhoriga som hjalpte en partner hjalpte i betydligt storre utstrackning till med hushalls-
sysslor, praktisk hjalp och personlig omvardnad. Over halften gjorde det flera ganger per
vecka eller dagligen (jmf. 94).

I en del projekt har makars situation jamforts med vuxna barns och skillnader har upp-
marksammats, men resultaten ar inte entydiga. Tidigare konstaterades att den stérsta
delen av anhdrigstodet har getts till makar, medan barn som ger omsorg till en hjélpbe-
hovande foralder inte fatt stod for egen del i samma omfattning. Den kategori av anho-
riga som i Eurofamcare-studien uppvisade stérst belastning, simst livskvalitet och storst
brist pa stod fran omgivningen var dottrar (44). Utifran en intervjuundersékning med
60 anhdriga till demenssjuka personer drog Méavall och Malmberg (161) slutsatsen att
makar och makor som bor tillsammans med den demenssjuke, inte upplever situationen
pa samma sétt som barn som inte lever tillsammans med sin demenssjuka mamma eller
pappa. Oron var storre bland de vuxna barnen @n hos makorna/makarna. Oron dkade
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med avstandet. Att vuxna barn kan uppleva stor belastning fastan de inte lever tillsam-
mans med en demenssjuk foralder (jmf. 121) férklarade Annerstedt, m.fl. (79) med att
barnen vill hjalpa, men inte kan pa grund av geografiskt avstand, yrkesarbete med mera.
Forssell Ehrlich (162) som fann att vuxna barn skattade en lagre tillfredsstéllelse med att
ta hand om sin demenssjuka foralder och en storre paverkan pa vardagslivet an vad ma-
kar/makor gjorde, refererar till Conde-Sala, m.fl. och begreppet "moralisk forpliktelse”
som forklaring. De vuxna barnen upplevde svarigheter for att de inte kunde géra mer for
foraldern.

Aven nar den narstaende inte langre bor hemma utan har flyttat till ett gruppboende ger
de vuxna barnen uttryck for storst belastning. Detta fann Andrén och Elmstahl (163)
efter att ha intervjuat 50 anhdriga. Samma forskare kunde dock i en tidigare studie rap-
portera att vuxna barn till féréldrar med demenssjukdom som bodde hemma rapporte-
rade mindre belastning (burden) an vad de demenssjuka personernas makar/makor
gjorde (164). Att makar/makor uppfattar situationen som mer problemfylld och mindre
tillfredsstallande jamfort med vuxna barn ar ett resultat som ocksa Lundh och Nolan
(157) kom fram till utifran intervjuer med 245 anho6riga. Makarna/makorna angav oftare
an barnen att omsorgen var fysiskt kravande, men dven att de upplevde problem i rela-
tionen med den narstaende till exempel att hen var alltfor kravande, att hen inte upp-
skattade arbetet samt att den kdnslomassiga hélsan var nedsatt. Barn och andra anho-
rigkategorier hade i jamforelse med makar/makor ocksé oftare hjalp fran den 6vriga fa-
miljen och kunde prata igenom problem med nagon som de litade pa. | undersokningar
av anhoriga i storstad och pa landsbygd konstaterade Ehrlich (165) att make/maka hade
en mer besvarlig situation an de barn som var omsorgsansvariga och Socialstyrelsen (86)
fann att de som gav omsorg till en partner var éverrepresenterade bland dem med ned-
satt halsa. De anhorigkategorier som ansag att det aldrig var psykiskt pafrestande gav
enligt Socialstyrelsen (85) oftast omsorg till syskon, slakting, god vén eller granne.

Det ligger nara till hands att anta att en tidigare god relation i livet kan innebéra att det
ar lattare att mota kommande pafrestningar. Positiva kanslor kan finnas lagrade sedan
tidigare och utgor en buffert for pafrestningarna (157) (jmf. 127). Mgjligt ar att detta ar
avhangigt vilken form av pafrestningar som asyftas och att bufferten framfor allt skyddar
nar det galler pafrestningar i sjalva relationen. Nar det géller andra svarigheter som till
exempel att uppleva en anforvants svara sjukdom kan det tankas att djupare kanslor gor
svarigheterna stérre. Annerstedt fann till exempel att en nara relation mellan anhériga
och demenssjuka narstaende innebar att belastningen 6kade (enligt Andrén och EIm-
stahl)(163). Likasa konstaterade Almberg, m.fl. (131) anspanning och till och med ut-
brandhet hos anhériga som hade en néra kontakt med en demenssjuk anférvant som
bodde péa sarskilt boende. En orsak till detta var missndje med vardkvaliteten.

I forskning och praktisk verksamhet ar det kant att det finns skillnader mellan anhorig-
relationerna makar/makor och barn/féraldrar, men det gar inte heller att bortse fran att
relationerna kan se olika ut mellan till exempel olika barn-féraldrapar och mellan olika
makar/makor och att relationerna kan forandras pa olika sétt. Mossberg Sand (135) fann
att i jamforelse med andra anhorigrelationer var det makar/makor som hade upplevt
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storst forandringar. Den vanligaste forandringen var upplevelsen av att ha blivit var-
dare/omsorgsgivare (jmf. 139). Séllstréom (166) (se dven 167) gick i sitt avhandlingsar-
bete ett steg langre och identifierade, utifran en longitudinell studie av makar/makor
som vardade sin demenssjuka livspartner, fyra relationer som utvecklades pa olika sétt.
I samtliga fyra relationstyper ar kérlek mellan parterna utgangspunkten i processen. |
en av relationstyperna stadfasts karleken ytterligare, i en annan évergar karleken till 6m-
het, i en tredje relationstyp transformeras kéarleken till medlidande och i den fjarde slut-
ligen 6vergar karleken till framlingskap. Dessa fyra relationer skiljer sig at med avseende
pa kommunikationens kvalitet, graden av kamratskap, intimitet, forstaelse, attraktion,
sexuell relation och omsorg.

Sarboforhallande

En relation som inte &r mycket undersokt ar sarboférhallandet. Cirka sju procent av de
aldre har en sérbo (93). Av intresse i det har sammanhanget ar hur parterna i en sddan
relation ser pa sina roller nar det kommer till utbyte av hjalp i handelse av sjukdom eller
funktionsnedsattning. Ghazanfareeon Karlsson m.fl. (168) studerade 116 aldre personer
som levde i sarboférhallande med avseende pa forvantningar och attityder gallande gi-
vande och mottagande av vard/omsorg. Resultaten visade att bdde méan och kvinnor,
speciellt mén, betraktade partnern som den huvudsakliga omsorgsgivaren, men det var
en stor variation i svaren. En del betraktade sarboforhallandet som ett aktenskapslik-
nande forhallande, medan andra sag det som en relation som garanterade dem att kunna
behalla en oberoende livsstil.

Anhorigstod till olika relationer

Nar det galler utformning av anhérigstod sa finns det inte mycket dokumenterat om hur
anhdrigstdd eventuellt har anpassats till olika slags relationer. Angvik och Bjérk (169)
har genomfort anhorigtraffar i samband med dagvardsverksamhet for anhoriga till per-
soner med demenssjukdom. De anhdriga delades upp i tvd grupper med makar/makor i
en grupp och dvriga anhdriga i en annan. Detta var enligt férfattarna férdelaktigt ef-
tersom problematiken och ibland aven behovet av stéd inte var detsamma i de bada
grupperna. Uppdelning av anhériggrupper pa detta satt forekommer dven péa andra plat-
ser i landet, men nagon dokumentation om detta har inte hittats.

Klass och livsform

Klass och omfattning av omsorg

I genomgangen av olika befolkningsstudier fann inte Sundstrom och Malmberg (151)
nagra storre sociala skillnader i omsorgsmdénstren mellan olika sociala klasser. Forfat-
tarna drar slutsatsen att anhérigomsorgen i Sverige tycks vara klasslés, den ar ungefar
lika vanlig i alla samhallsskikt.

60



En annan bild ger forskarna Szebehely och Ulmanen (91) som studerat omsorgsgivandet
ur omsorgsmottagarens perspektiv och menar att det finns ett tydligt klassmoénster nar
det galler vem som far vilken aldreomsorg. Det ar framfor allt dldre med lagre utbildning
och mindre resurser som &r beroende av barnens och andra anhdrigas hjéalp. Minsk-
ningen av andelen som far hjalp fran hemtjansten har bidragit till att hogutbildade &dldre
har kopt servicen pa privata marknaden (marknadisering) medan anhdérigas omsorgsin-
satser har okat for lagutbildade aldre (informalisering). Szebehely sdger i en intervju att
arbetarklassens déttrar arbetar oavliénat med sina anhdriga och mot betalning hos me-
delklassens gamla (142). Under 1990-talet var det framfor allt bland lagutbildade aldre
som anhdrigomsorgen 6kade, medan hogutbildade i viss man ersatte bortfallet av hem-
tjinst med privat kopt hjalp. Under 2000-talet 6kade istéllet anhdrigas insatser i alla
sociala grupper. Soéner dkade framst sina insatser till hégutbildade &ldre och déttrar
framst till 1dgutbildade aldre personer. Fortfarande var det betydligt vanligare bland
hogutbildade an lagutbildade att kopa privat hjalp. Slutsatser som forskarna dragit ar att
atstramningar inom aldreomsorgen leder till 6kade sociala skillnader. Det ar framfor allt
mindre resursstarka aldre som far anhorighjalp och det ar deras barn som ger den mest
omfattande omsorgen. Arbetarklassens dottrar &r fortfarande den grupp som hjalper
sina foraldrar mest (4, 90, 91).

En annan klassaspekt handlar om vilken form av ledighet som anhériga kan ta ut nar de
behdver hjalpa en narstdende. Detta varierar med anstallningsvillkor och det ar darfor
en klassfraga hur flexibla anhériga kan vara med franvaro fran arbetsplatsen och vilka
konsekvenser det far for privatekonomin (97). Férutsattningarna att kunna kopa tjanster
varierar som namnts ocksa (114). Med syftet att undersoka det ekonomiska vardet av
informell omsorg till personer med Alzheimers sjukdom fick 517 anhdriga i fyra lander
skatta hur mycket som de var villiga att betala fér att minska sitt omsorgsarbete med en
timme per vecka. | Sverige gav de anhoriga ungefar atta timmar omsorg per dag och 57
procent var dverhuvudtaget inte villiga att betala ndgonting. De som var beredda att be-
tala kunde tanka sig att ge £59 per manad for att minska sin omsorgsinsats med en
timme per vecka (Storbritannien £105, Spanien £121 och USA £144). Det var framfor allt
anhdriga med hdg inkomst som kunde tanka sig detta (170).

Utbildningens betydelse

For att aterga till studier som utgar fran anhdrigas perspektiv och betydelsen av utbild-
ning kan inledningsvis namnas resultat fran Skane. Ett slumpmassigt urval bestaende
av endast aldre personer (60—96 ar) inom ramen for projektet GAS (Gott Aldrande i
Skane) besvarade fragan; Hjalper du ndgon narstaende med nedsatt halsa i eller utanfor
hemmet? De anhdriga som gav omsorg (n=369) hade fler utbildningsar an de som inte
gav omsorg till ndgon (n=2 233) (98).

Ett annat resultat fick Socialstyrelsen (85) nar de analyserade svaren fran personer som
var 18 ar eller aldre i hela Sverige. Resultaten indikerar att personer med lagre utbild-
ningsniva ger omsorg till narstdende i storre utstrackning &n anhériga med hogre utbild-
ning. Anhoriga med lagre utbildning ger ocksad omsorg varje dag i hogre grad &n andra.
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Personer med hdg utbildningsniva ger i hogre grad omsorg till sina foraldrar. Personer
med lag utbildningsniva tenderar i hogre utstrackning an personer med hdg utbildning
ge omsorg till maka/make/partner. Det senare kan vara resultatet av en kohorteffekt
eftersom anhdériga som ger omsorg i eget hem, de med lagst utbildning, oftast ar aldre
personer (112). En yrkesgrupp som utmarker sig i Socialstyrelsens (85) data ar foreta-
gare/lantbrukare. Bland dem uppgav 43 procent att de gav omsorg till maka/make/part-
ner. | dvriga grupper var andelen cirka 20 procent.

Upplevelse av att ge omsorg

Nér det galler upplevelsen av att vara anhdrig som ger omsorg sa fann Andrén och EIm-
stahl (163) att upplevd belastning var relaterad till ekonomi och halsa. Omsorgsgivare,
speciellt vuxna barn, med l&g inkomst upplevde hogre belastning och hade samre halso-
profil an andra. En slutsats som drogs av detta var att personer som bade har 1&g inkomst
och dalig subjektiv halsa &r de som skulle vara mest betjanta av halsostarkande inter-
ventioner (anhérigstod). Utifran enkatsvar fran 783 anhdrigvardare pavisade Kristens-
son Ekwall (118) likartade resultat, namligen att dalig ekonomi paverkade livskvaliteten
negativt. De som madde samst var kvinnor med dalig ekonomi (se dven 171). | en intervju
i tidskriften Omvardnadsmagasinet, uttalade Kristensson Ekwall att ekonomin &ar en
bortgldmd, men viktig faktor och att mer forskning om klassfragor skulle vara intressant
nar det galler hur gamla manniskor mar (172). Att ha dalig ekonomi kan ocksa innebara
att behova tacka nej till anhorigstod och vard som kostar pengar.

Aven utbildningsniva kan ha betydelse fér hur anhériga uppfattar sin situation. Nar an-
horiga till personer som fatt en stroke undersoktes visade det sig att anhoriga med hog
utbildning upplevde mer negativ paverkan pa livskvalitén dan de med lagre utbildning
(122). 1 en tidskriftsintervju uttalade Larsson att forskarna fran borjan hade trott att det
skulle vara tvartom; att en hégre utbildning gjorde att man lattare kunde hantera situa-
tionen och finna Iésningar, men detta var alltsa inte fallet (123). Aven Socialstyrelsen
(85) konstaterade att det ar en storre andel bland personer med lag utbildningsniva som
tycker att det alltid kanns bra att ge omsorg, jamfort med dem med hogre utbildning. P&
motsvarande satt som att de med lagre utbildning i mindre utstrackning &n andra upp-
gav att det alltid kdndes kravande att ge omsorg. Annerstedt, m.fl. (79) kunde dock inte
pavisa att social klass hade nadgon betydelse for upplevd belastning bland anhériga till
demenssjuka personer som stod i ko till sarskilt boende.

Personer som till vardags arbetar med vard och omsorg befinner sig i en sarskild situa-
tion nar deras narstdende blir sjuka eller behdver omsorg. Carlsson, m.fl. (173) beskrev
de speciella forvantningar som stélldes pa sjukvardspersonal nar deras narstaende ham-
nade pa sjukhus. Ibland férvantades de ta ett storre ansvar &n vad de sjalva dnskade.
Anhoriga i dessa situationer upplevde ocksé ett dilemma da de samtidigt ville tillvarata
den narstaendes intressen och vara lojala med kollegorna i varden.
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Livsform och omsorg till hjalpbehévande foraldrar

Med utgangspunkten att det finns stora skillnader i manniskors livsvillkor och darmed i
forutsattningarna for att vara informella omsorgsgivare studerade Wingqvist (6) utifran
31 kvalitativa intervjuer hur vuxna barn férhéll sig till sina gamla foraldrar och deras
hjalpbehov. En analys utfordes utifran Tomas Hgjrups (174) livsformsbegrepp: egenfo-
retagaren, l6nearbetaren och karridristen. Enligt denna teori ar livsform och kultur sy-
nonymer och sammanfattar olika satt att leva pa. Utifran intervjuerna med vuxna barn
som representerade de tre livsformerna identifierade Wingvist tre idealtypiska forhall-
ningssatt till fordldrarna och hjalpbehovet. Den idealtypiska egenféretagaren betonar
vardet av frihet i tillvaron och férdelen att kunna bestamma 6ver sig sjalv och sin verk-
samhet. Dagarna ar fyllda av uppgifter som skall utforas och det finns inte ndgon tydlig
grans mellan arbete och fritid. Forhallandet och hjalp till foraldern ar inlemmat i den
dagliga verksamheten och ses som nagot sjalvklart. Umganget med foraldern ar upp-
giftsorienterat och att hjalpa foraldern ar ett satt att umgéas pa. Aven om kontakten med
foraldern ar tat och det geografiska avstandet kort sa ar det viktigt for egenforetagaren
med ett visst oberoende i forhallande till foraldern. Sa lange som foralderns hjalpbehov
inte inkraktar pa egenforetagarens majlighet till sjalvstandighet hjalper det vuxna barnet
till s& 1&ngt det gar. Nar hjalpen inte gar att inlemma i den egna verksamheten, da hjalp-
behovet &r omfattande, tar egenféretagaren hjalp fran hemtjansten. Att blanda in utom-
staende i omsorgen innebar ocksa ett beroende vilket egenforetagaren sa langt som moj-
ligt vill undvika. | en syskongrupp utses (ofta outtalat) det syskon som ar egenforetagare
till den person som far det storsta ansvaret for foraldern. Detta p& grund av egenforeta-
garens manga ganger flexibla arbetstider (4ven om verksamheten bedrivs under en stor
del av dygnet). Egenforetagarens forhallningssétt till foraldern benamns som en integre-
rad sjalvklarhet.

Den idealtypiska I6nearbetaren ar anstélld, arbetet ses huvudsakligen som en forsorj-
ningskalla, arbetstiderna ar fasta och det gar skarpa granser mellan arbete och fritid. Det
ar pa fritiden som umgénget med foraldern maste aga rum. Skalet att hjalpa sin foralder
motiveras i termer av omtanke och kéarlek och kontakten grundar sig pa en uttalad fa-
miljesolidaritet; ”blod &r tjockare an vatten”. Da lonearbetaren valjer att inte hjalpa eller
umgas med foraldern motiveras detta pa motsvarande satt; att solidariteten eller den
positiva kdnslan inte finns. Relationen ar umgéangesorienterad och uppfyller de kriterier
som karakteriserar en god fritid. Det &r viktigt for I6nearbetaren att stalla upp for sina
narmaste, men de egna arbetstiderna innebéar begransningar. Hemtjansten ses da som
ett bra alternativ. Avgdrande for om barn skall stalla upp eller ej &r enligt I6nearbetaren
relationens kvalitet. Familjen ar viktig och erfarenheterna och uppfostran sager att det
ar vasentligt att ta hand om varandra. Lonearbetarens forhallningssatt till foraldern kal-
las for en familjesolidarisk angeldgenhet.

For karriaristen har arbetet en mycket stor betydelse. Medan lI6nearbetaren arbetar for
att leva, lever karriaristen for att arbeta. Arbetet ger férsérjning och tillvaron mening.
Det gar inte nagra skarpa granser mellan arbete och fritid utan “fritiden” agnas till stor
del &t sddant som gynnar arbetet. Umganget med foraldern &r tidsbristorienterat ef-
tersom karriaristen har svart att finna utrymme i vardagen for allt som skall géras. Om
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inte tid avsatts som en rutin ar det svart att fA umganget att bli av. Karriaristen har svart
att hjalpa till med uppgifter som tar langre tid och som maste genomféras regelbundet.
Stadtjanster kan till exempel képas av privata firmor. Karridristen anser att vuxna barn
generellt sett har ett ansvar for sina foraldrars valbefinnande, atminstone i det avseendet
att se till och ordna for att foraldern har det sa bra som mojligt. Den egna tidspressade
situationen innebar att karriaristen maste prioritera mellan olika verksamheter och for-
hallningssattet till foraldern kan beskrivas som en konkurrerande omstandighet. Att
inte kunna leva upp till andras och egna forvantningar pa relationen till foraldern kan ge
upphov till daligt samvete.

De ovan forenklade beskrivningarna av livsformerna och de tre forhallningsséatten ar ett
satt att illustrera manniskors olika livsvillkor pa. Det blir ocksa utifran dem tydligt att
behovet av anhorigstdd och hur det skall utformas for att passa bra férmodligen skiljer
sig &r mellan manniskor i olika klasser och livsformer. | litteraturgenomgangen har det
inte gatt att finna ndgon diskussion eller exempel p& hur anhoérigstodet har anpassats till
manniskor olikheter i dessa avseenden.

Sjukdomar och symptom

Olika sjukdomar

Vilken orsaken till hjalpbehovet eller anhérigas omsorg ar, paverkar hur anhorigrollen
utformas och vilka konsekvenserna for de anhdériga blir. Nar det géller olika sjukdoms-
tillstdnd sa finns mest kunskap om situationen for anhdriga till personer med demens-
sjukdom. Andrén och Elmstéhl (163) skriver att det ar kant att anhoriga till demenssjuka
personer rapporterar hogre grad av psykologisk ndd och sémre hédlsa 4n andra omsorgs-
givare (det framgar inte vilka andra omsorgsgivare som avses). En likartad slutsats drog
Almberg och Jansson (87) efter en genomgang av resultat fran Kungsholmsprojektet dar
anhoriga foljdes under manga ar. | jamforelse med anhoriga till personer som inte hade
kognitiva nedséattningar upplevde anhériga till personer med demenssjukdomar stérre
pafrestningar och samre halsa. Aven Dahlrup (98) konstaterade efter att ha méatt upplevd
belastning bland 343 anhériga inom det s& kallade GAS-projektet att anhdriga till per-
soner med diagnoserna demens och depression hade den hodgsta totala belastningen
(métt med Caregiver Burden Scale).

Utifran intervjuer med atta anhoriga till personer med olika slags sjukdomar och funk-
tionsnedséattningar menade Orsholm (127) att anhériga till personer med demenssjuk-
domar ofta har gemensamma erfarenheter som skiljer sig fran andra anhériga. Desori-
entering, personlighetsforandringar och avvikande beteenden ndmndes som exempel.
En annan skillnad av betydelse ar att demenssjukdom ofta har ett smygande forlopp me-
dan andra sjukdomar och olyckshéndelser intraffar mer akut och anhdérigas livssituation
forandras helt och hallet fran en dag till en annan (jmf. 157).
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Studier pekar ocksa pa att omfattningen av informell omsorg &r storre till demenssjuka
personer an till icke demenssjuka. Nordberg, m.fl. (175) visade att ju allvarligare kogni-
tiva nedsattningar som de demenssjuka personerna hade desto mer hjalp fran anhdériga
fick de i timmar réknat. | en studie av demenssjuka personer och deras anhériga i Spa-
nien, Sverige, Storbritannien och USA visade det sig att det framst inte var graden av
kognitiv nedsattning som avgjorde hur manga timmar omsorg de anhériga gav utan de
demenssjuka personernas ADL-fomagor. ADL-formagan, men framfor allt graden av be-
teendestorningar (t.ex. aggression, agitation) uppvisade ocksa starka samband med de
anhorigas upplevelse av belastning, borda. Det senare innebér att behandling av sddana
symptom skulle ha avgérande betydelse for de anhérigas valbefinnande (176).

Olika symptom pa samma sjukdom

Olika sjukdomar staller alltsd anhériga infor olikartade utmaningar, men aven olika
slags symptom pa samma diagnos kan paverka anhdriga pa varierande satt. For makar
och makor till personer med Parkinson har det exempelvis visats att allvarliga ”"on-off
perioder”, minnesstorningar och o&verrorlighet upplevs som speciellt stressande
(Widerfors, Birgersson, enligt 177). For makar till strokedrabbade personer kan speciellt
personlighetsforandringar vara svara att hantera (122). Utifran intervjuer med 50 anho-
riga till narstdende med stroke sammanfattade Johansson Olsson, m.fl. (155) att anho-
riga till patienter med kognitiva svarigheter upplevde stérst belastning i anhérigsitua-
tionen och rapporterade en markant forsamring i livskvaliteten. En starkt nedsatt funkt-
ionsformaga kunde ocksa paverka anhorigas livskvalitet och upplevda belastning nega-
tivt (178). I en longitudinell studie visade Olai, m.fl. (80) att den narstdendes funktions-
formaga var avgorande for hur stor omfattning av hjalp som gavs av anhériga (huvud-
sakligen makar/makor och vuxna barn). Nar 71 anhoriga till strokepatienter med de-
pression och 77 anhériga till strokepatienter med afasi testades med instrumentet "Life
situation among spouses after stroke event”, fann Franzén, m.fl. (179) att den narstaen-
des hjalpbehov var den faktor som hade inverkan pa anhdrigas livssituation i bada grup-
perna. Ju storre hjalpbehov desto storre paverkan pa livssituationen. For de anhériga till
personer med afasi hade ocksd uppfattade personlighetsforandringar och att leva till-
sammans med den narstdende en negativ effekt pa livssituationen. | en undersdkning av
anhoriga till narstdende med MS fann dock Olsson Ozanne, m.fl. (132) att den nérstaen-
des fysiska nedséattningar inte hade nagon inverkan pa anhoriga avseende livskvalitet,
oro och depression. De undersokta paren utgjordes av 34 par narstaende/anhdriga varav
de flesta var makar/makor.

Nar det galler demenssjukdomar visade Almberg m.fl. (180) att speciellt kognitiva ned-
sattningar som exempelvis minnessvarigheter och att inte kanna igen narstaende var det
som var mest problematiskt for anhoriga och som utsatte relationen for svara pafrest-
ningar. Bland beteendesttrningar var det fenomen som att inte avsluta paborjade upp-
gifter och att aterkommande stélla samma fragor som upplevdes som mest stressande.
Aven i Eurofamcare-studien framgick att anhoriga upplevde en negativ belastning i typ-
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situationer dar det var vanligt att de aldre hade en hdg kognitiv nedsattning. Dessa an-
horiga syntes paverkas mer av den aldres situation &n av antalet timmar de faktiskt gav
konkret stod (44).

Det &r inte alla undersékningar som uppvisar statistiska samband mellan graden av an-
horigas belastning och den demenssjuke narstaendes kognitiva formaga. Annerstedt,
m.fl. (79) fann inte ett sddant samband nar 79 anhoriga studerades. Inte heller aterfanns
samband mellan den sjukes ADL-féormaga och anhdérigas upplevda belastning. Daremot
hade den tid som anhdriga lade ner pd omsorg betydelse for den upplevda belastningen.
Ju mer tid som dgnades &t omsorg/vard varje vecka desto storre upplevd belastning.
Inom ramen for samma studie jamfordes ocksa anhoriga till personer med demens av
Alzheimertyp med anhériga till personer med vaskuldr demens. En skillnad mellan de
bada demenstyperna ar att den vaskulara demensen fluktuerar medan demensen av alz-
heimertyp forsémras mer gradvis utan storre fluktuationer. Det betyder att anhoriga till
personer med demens av Alzheimertyp langsamt kan anpassa sig till patologiska symp-
tom och beteenden vid ett tidigare stadium vilket enligt forfattarna gér symptomen lat-
tare att mota (jmf. 181). Ett intressant fenomen &r att belastningen bland de anhériga till
personerna med vaskular demens var mindre nér paranoida symptom, aggressivitet och
avsaknad av vitalitet var mer uttalade. En tolkning av detta ar att det blir uppenbart for
anhoriga att det handlar om en sjukdom nar sddana symtom blir mer patagliga och att
svarigheterna inte beror pa konflikter i relationen. En slutsats av detta ar att anhoriga
behover stod vid sddana symptom och d& i ett tidigt stadium. De faktorer som forskarna
kom fram till som predicerade hog belastning pa anhoriga och nar gransen gick for nar
det kunde bli aktuellt for sarskilt boende var omfattningen av given vard varje vecka,
symtom som exempelvis fluktuerande beteende, nattlig desorientering och missforstand
samt férandrad personlighet.

De mest sjuka aldre

Multisjuka aldre personer och deras anhdriga har enligt Gurner m.fl. (182) (se éven 183)
en utsatt position eftersom vardkedjan inte fungerar. Anhoriga far manga ganger fun-
gera som lanken mellan sjukhus, primarvard och kommunens insatser. Kontinuitet och
samarbete maste till mellan vardens och omsorgen olika professioner for att underlatta
for den sjuka och anhériga. Ett satt att I6sa detta pd ar enligt forfattarna att skapa speci-
ella aldreteam. Werkelin och Olmeback (97) pavisade ocksé bristen pa samordning mel-
lan olika vard- och omsorgsakttrer. Anhoriga till aldre personer med stora vard- och
omsorgsbehov fick ta pa sig roller som samordnare, forsvarare och inspektorer.

Inkontinens

Inkontinens kan forekomma i samband med manga olika slags sjukdomar och funk-
tionsnedséattningar. Andersson och Hanson (184) undersokte hur livskvaliteten hos an-
horiga som vardade sin aldre narstadende med kognitiv eller fysisk sjukdom/funktions-
nedsattning paverkades av att skota den narstaendes ofrivilliga urin- och/eller avfo-
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ringslackage. De elva intervjuade (tio kvinnor, en man, en dotter 6vriga ma-
kor/make/sambo, 65—88 ar) hade svart att sarskilja inkontinensvarden fran évriga upp-
gifter och situationen som helhet. De hade ansvar 24 timmar om dygnet och instéll-
ningen till att skota intimhygienen varierade fran accepterande, att det ingick, till att inte
vilja gora det och uppfatta det som ackligt. Lador med inkontinenshjalpmedel i hemmet
tillsammans med andra anpassningar av hemmet till makarnas sjukdom, bidrog till att
de anhoriga undvek att bjuda hem vanner. | en annan studie visade Wergeland Sgrbye,
m.fl. (185) att anhdriga som gav omsorg till person med urininkontinens oftare rappor-
terade belastning och stress &n anhdriga till personer som inte hade urininkontinens.

Sjukdomens allvarlighetsgrad

Ytterligare en faktor som kan paverka anhdérigas vélbefinnande &ar sjukdomens allvarlig-
hetsgrad. | en uppféljning utifran Svenska cancerregistret av personer som diagnostise-
rades med cancer under aren 1987—2008 (sammanlagt 122 683 méan och 161 287 kvin-
nor) och deras makar/makor, kunde Jianguang, m.fl. (186) konstatera att makarna/ma-
korna hade en forhojd risk att fa hjart- och karlsjukdomar och stroke. Speciellt uttalad
var risken for detta om den narstdende hade diagnostiserats med cancersjukdomar som
har héga dodstal som cancer i bukspottskértel, lunga eller lever. En forklaring till detta
kan vara att makarna/makorna upplevde stress infor vetskapen att de snart skulle
komma att mista sin partner. Preventiva insatser skulle, enligt forskarna kunna sattas in
som fokuserar pa psykologisk stress och/eller livsstilsfaktorer som minskar risken for
hjart- och kéarlsjukdomar och stroke.

Samverkan mellan den narstdendes och anhdrigas vélbefinnande
Studier har ocksé visat att det kan rdda samstammighet mellan den anhérigas och den
narstaendes valbefinnande. Detta fann Olsson Ozanne, m.fl. (132) nar det gallde anho-
riga (huvudsakligen makar/makor) till patienter med MS. Nar uppmatta varden for livs-
kvalitet, oro och depression var laga hos den narstaende var de ocksa laga hos den anho-
riga och vice versa. Bergstrom, m.fl. (187) studerade ocksa dyader av anhériga och nar-
stdende som drabbats av stroke. Nagot som bade anhdériga och narstaende saknade var
vardagliga aktiviteter och att exempelvis resa for néjes skull, ga pa restaurang, konserter
med mera. | de dyader dar bada parter uppgav lag grad av livstillfredsstallelse fanns det
fler vardagliga aktiviteter som paren inte kunde gora, i jamforelse med de dyader dar
bada skattade en hdg grad av livstillfredsstallelse. Anhoriga och narstdende paverkar
varandra pa manga olika satt. Nar narstaende ar irriterade och pa daligt humor drabbar
det ocksad makar/makor, vilket kan upplevas som orattvist. Detta fann Egberg, m.fl. (130)
i en undersokning av hur det &r att leva med make med fénstertittarsjuka till féljd av
perifer artarsjukdom.

Anhorigstdd och olika diagnoser
Sett utifran olika sjukdomsdiagnoser sa har det allra mesta av anhdérigstodet hitintills
inriktats pa stod till anhoriga till demenssjuka personer. Innehallet i anhériggrupper och
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utbildning av anhériga har mycket gatt ut pa att hjalpa anhériga att méta och handskas
med olika symtom. | avsnittet som behandlar olika former av anhorigstod aterkommer
vi till detta.

Vard- och omsorgsprocessen

Olika sjukdomar har olika férlopp och funktionsnedsattningar kan vara medfédda eller
erhallas senare i livet. Detta innebar att situationen ser olika ut for olika anhdriga och att
situationen ocksa kan forandras for den enskilda anhoriga under tidens gang. Omsorgs-
givandets varaktighet paverkar ocks& anhorigas livskvalitet. Om det forvantas paga un-
der l&ng tid synes det medfora stérre konsekvenser &n om atagandet ar évergdende (86).
Det ar alltsa nodvandigt att ha med ett tidsperspektiv i utformningen av stodet till anho-
riga och att kdnna till hur anhérigsituationen kan forédndras over tid for att kunna ut-
forma stodet s& bra som mojligt (177, 188).

Demenssjukdomar

Nér det galler demenssjukdomar dar forandringar sker gradvis visar bade svenska och
internationella studier att pafrestningarna ar storst i borjan (87). Nar diagnos stéllts kan
situationen for anhdriga kannas lattare. Att acceptera att det ar en sjukdom ger inre frid
samtidigt som hopp kan sattas till bromsmediciner (141). Aven vid andra sjukdomstill-
stdnd och nar olyckor drabbar kan den forsta tiden innebara specifika svarigheter. Illu-
streras kan till exempel med situationen som beskrevs av kommunsjukgymnast Jeanette
Lebedies Nord i en tidskriftsintervju om hur det kan vara da personer som drabbats av
stroke skall komma hem efter sjukhusvistelsen: "Den anhdérige far ofta hem en person
som fortfarande ar i chockfasen efter det som hént. /.../ Kanske befinner hon eller han
sig sjalv i samma fas. Anda tvingas de anhériga bli bade vardare och psykologer” (189 s.
26).

Nar en demenssjuk narstdendes beroende av hjalp fran den anhoriga 6kar och anhériga
kanske maste hjélpa till med den personliga omvardnaden och intimhygien ar det vanligt
att den demenssjuke personen reagerar med stress och sémre humor. Efter att ha foljt
drygt 40 anhoriga till demenssjuka personer under tre ar drog Allerth (154) darfor slut-
satsen att situationen att vara anhorig till en person med medelsvar demens ar sarskilt
kritisk. Det ar ocksa i denna fas som de anhoriga behéver engagera sig mycket i tillsyn
och 6évervakning (190).

En kompletterande bild ger Holst och Edberg (121) som foljde 32 hemmaboende de-
menssjuka personer och deras anhoriga (de flesta makar/makor) under tre ar. Under de
tre aren 6kade belastningen for anhoriga och tillfredsstallelsen med omsorgsrollen mins-
kade. Vid baslinjeméatningen var de anhdrigas belastning framst kopplad till den anho-
rigas hélsotillstdnd och forekomst av beteenden hos den narstdende som var svara att
handskas med. Under sjukdomens fortskridande blev anhdrigas tillfredsstéllelse alltmer
relaterad till den narstdendes sinnestillstand och beroende. En slutsats som kan dras ar
att varje fas i en sjukdomsutveckling har sina egna pafrestningar.
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Att det innebar en process att ge omsorg till ndgon pa grund av nedsatt halsa och att det
kan vara svarast under den forsta tiden beskrev ockséa Kristensson Ekwall (118) (se dven
191) utifran enkétsvar fran 783 personer som var 75 ar och dldre och som hjalpte ndgon
pa grund av nedsatt halsa. Omsorgsprocessen startade langt innan dess den narstaende
behdvde hjalp med personlig omvardnad. Majoriteten av hjalpgivarna gjorde saker for
att forebygga problem av olika slag som till exempel att halla koll pa att medicinering
fungerade eller att den narstaende at ordentligt. Andra vanliga aktiviteter var att folja
med till lakare och/eller vara kontaktperson till vard och omsorg. De anhdrigas roller
forandrades med tiden och de tidiga faserna av vard var de som paverkade livet mest
negativt for de anhdriga. Perioden karakteriserades av att finnas till hands och att kunna
rycka ut om det behtvdes. S8 smaningom fick den anhoriga en mer kontrollerande roll,
ansvaret blev allt storre och mer praktisk hjélp gavs. Sista steget innebar att de anhériga
hjalpte till med den medicinska omvardnaden. | en tidskriftsintervju sade Kristensson
Ekwall att manniskor behover hjalp med att definiera om sina roller (172).

Att vardprocessen startar innan ndgra mer omfattande hjalpinsatser kravs framgar
ocksa i "The temporal model of family caregiving” dar Nolan, m.fl. (enligt 192) beskriver
fem olika faser i vardprocessen dar olika former av anhérigstod behovs. Sjalva vardar-
processen foregas av ett forstadium déar det laggs fast att det finns en vardande relation
och hur den relationen paverkas av nutid och framtid. | den andra fasen uppstar en med-
vetenhet hos de anhdriga om att den narstaende ar sjuk och att relationerna dem emellan
forandras. Under den tredje fasen beslutar sig den anhdrige for om hen vill och kan ata
sig rollen som vardare. Den anhorige behover ofta stod for att fatta detta beslut. Den
fjarde fasen préglas ur ett stodperspektiv av partnerskap mellan personal och anhériga
dar den anhdriga bor kunna fa hjalp med dagliga aktiviteter liksom kanslomaéssigt stod.
Individuellt anpassad information, utbildning och handledning behévs under devisen
anhorigvardaren som expert. Under den sista fasen nar anhérigvardaren slutet pa det
praktiska omvardnadsarbetet. Den anhorige kan behdva stéttning i beslutet att lata den
sjuke flytta in pa sarskilt boende eller hjalp med att hantera sorgeprocessen vid dodsfall.

I samband med sjukdomsprocessen sa som den beskrevs ovan sker dvergangar mellan
olika slags omsorgssituationer och stadier. | samband med dessa 6vergangar ar det vik-
tigt att anhorigstodet har kontinuitet s& att anhériga inte hanvisas till nya personer som
inte kanner dem. Exempel pd situationer da detta kan behévas ar nar véaxelvard introdu-
ceras eller nar det blir aktuellt med sarskilt boende. Ordet “skarvstdd” har anvants for
att betona att anhoriga ar i behov av specifikt stod i samband med namnda 6vergangar
(193).

Hellstrom (194) analyserade dynamiken i parrelationen mellan tjugo makar dar den ena
av dem hade en demensdiagnos och presenterade tre faser som kan férekomma samti-
digt eller vaxelvis, men de tva forsta faserna ar mer framtradande i borjan av sjukdoms-
processen. Aktivt understddjande av parrelationen innebar att makarna talade igenom
sina forehavanden, de var uppskattande och tillgivha och forsokte goéra det bésta av si-
tuationen genom att ta en dag i taget och férsokte undvika konflikter genom att uppratt-
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halla lugnet. Bibehallen delaktighet/aktivitet syftar till den demenssjuke personen moj-
ligheter att bibehalla aktivitet. Nar den demenssjuke personen inte langre klarar alla
uppgifter kan de aktivt lamnas over till maken/makan, passivt lamnas 6ver eller tas 6ver
av maken/makan. | senare stadium av sjukdomsforloppet borjade paren att beskriva att
de alltmer kande sig ensamma. De tillbringade kanske mer tid tillsammans, men kunde
inte langre gdra samma saker tillsammans.

Ett annat satt att beskriva demenssjukdomens férlopp utifran anhorigas perspektiv fin-
ner vi hos Daniel Kuhn som enligt Almberg och Jansson (87) beskriver nio tillfallen un-
der demenssjukdomens progression da den anhérige kan drabbas av krisreaktion: i bor-
jan, da symtomen gradvis utvecklas, vid diagnostillfallet och da beteendestérningar in-
trader, nar man tvingas soka hjalp utifran, nar den sjuke drabbas av inkontinens och
om den sjuke maste vardas pa sjukhus for annan sjukdom, nar man maste slappa taget
och den demenssjuke personen flyttar till sarskilt boende, nar inlarda beteenden som
till exempel formagan att forse sig med mat, forsvinner samt vid doden och den efter-
kommande anpassningsperioden.

Ytterligare ett satt att beskriva utmaningarna fér de anhériga under demenssjukdomens
progression redovisade Markusson (195) genom att beskriva psykologiska faser hos an-
horiga till demenssjuka personer. Under inlednings- och reaktionsfasen ar det vanligt
att den anhériga férnekar sjukdomssymptomen. For att slippa skam och andra obehag-
ligheter drar sig den anhdriga tillbaka vilket i varsta fall kan leda till social isolering.
Allteftersom 6vertar den anhdriga mer och mer av de praktiska funktionerna i hemmet
och beteende och roller foréandras. Manga anhoriga bygger upp en kanslomassig span-
ning som ocksa kan urladdas. Andra férekommande psykiska och fysiska symptom i den
har fasen ar angest, oro, nedstamdhet, somnstérning samt en sorg éver situationen. Un-
der bearbetningsfasen hanteras det svara och den anhériga forsoker l6sa problemen och
ta kontroll 6ver kanslorna. Bearbetningen mojliggor en kdanslomassig separation fran
den sjukes situation och en revidering av framtiden. Nyorienteringsfasen karakteriseras
av att livsvillkoren accepteras och att anpassning gors till ett nytt liv. En del anhdriga
upplever detta forst nar den demenssjuke flyttat hemifran. For en del innebar detta ett
psykiskt valbefinnande medan andra upplever frustration och sorg. Det ar inte alla som
nar fram till nyorienteringsfasen.

Utifrdn en genomgang av forskningslitteratur gallande anhoriga till personer med de-
menssjukdomar sammanfattade Almberg och Jansson (87 s. 145) att ett effektivt anho-
rigstdd skall utmérkas av att vara stadiespecifikt, kdnsligt for individuella behov, riktat
mot hela familjen och tillgangligt under hela sjukdomsprocessen. Anhgriga och de sjuka
passerar olika stadier i sjukdomsutvecklingen och stédprogram maste kunna mota for-
andrade behov. Det &r viktigt att anhoriga far tillgang till stodatgarder tidigt i sjukdoms-
forloppet for att ”1. bygga upp en relation till ndgon inom kommunen, ett forhallande
som sedan kan utvecklas, 2. Grundlagga en plan for vard som ocksa kan utvecklas 6ver
tid, 3. Hjélpa de sjuka och de anhdriga att anpassa sig till den nya situationen (87 s. 143).
Andrén (116, 196, 197) har ocksa visat att effekter av stodinsatser till anhoriga blir mer
effektiva om de kommer tidigt i sjukdomsprocessen vid demens. Det kan ocksa vara sa
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att anhoriga far en hel del stod, &tminstone i form av information i borjan av sjukdoms-
utvecklingen, men att hjalpen avtar allt eftersom sjukdomen fortskrider. Det ar viktigt
att utbildning ges fortlopande eftersom nya fragor och problem uppkommer med tiden
(72). Behov av stod i ett tidigt skede utesluter inte behov av stdd i ett senare, men ut-
formning och innehall kan variera. | synnerhet som det &ar svart att tillgodogora sig in-
formation som inte upplevs som meningsfull for den egna situationen just nu.

Stroke

Anhoriga till personer som har fatt en stroke har ocksa uppmarksammats ur ett process-
perspektiv. Om den forsta tiden efter det att den narstaende har kommit hem fran sjuk-
husvistelse skrev Gosman Hedstrom (104, 198) att det ar forst da som tidigare dolda
funktionsnedsattningar som till exempel uppmarksamhetsproblem, nedsatt problem-
I6sningsformaga och “onormal” trétthet blir tydliga. | och med att konsekvenserna efter
stroke blir tydligare kan anhdriga bli deprimerade och uppleva en kénsla av hjélploshet.
Det positiva med att den narstdende har kommit hem kan vagas upp mot en osakerhet
gallande hjalpbehovet, en radsla for nytt strokeinsjuknande och en kénsla av att alltid
behdva vara beredd pa det. Forsberg-Warleby, som forskat om anhériga med speciellt
fokus péa stroke, sade i en tidningsintervju (199) att anhoriga under den forsta tiden efter
stroke inleder en lang period av provande for att avgora vilken kapacitet den narstaende
har. En utmaning ar att finna balansen mellan att stélla fér stora krav och att dverbe-
skydda. Anhdriga reagerar pa olika satt gallande den narstaendes rehabilitering. Nagra
kanske i borjan inte vill eller orkar delta, men kan efter ett tag bli mer delaktiga. Andra
vill vara mycket aktiva, men riskerar att bli utslitna och behdver mer stéd allt eftersom.

Den forsta tiden efter en stroke kan den anhdoriga befinna sig i ett kaos. Detta beskrev
Wallengren, m.fl. (200, 201) efter att ha intervjuat sexton anhdoriga. Att befinna sig i kaos
innebar att inte kdnna igen sin narstaende, att sjalv kidnna smarta och obehag, att inte
forstd den omgivande varlden/tillvaron och att kdnna sig som en vandrande skugga det
vill séga osedd och ensam. Fran tillstdndet av kaos kom en vandpunkt som innebar att
anhoriga kande sig beredda att ta pa sig ett ansvar, funderade pa olika alternativ rérande
den egna framtiden, forsokte forstd vad som pagick och upplevde ett behov och kontakt
med vardgivarna. Det ar enligt forfattarna forst nar anhoriga kommit ut ur kaos som de
ar mottagliga for interventioner och stéd. Efter sex manader intervjuades nio anhériga
igen (201). Da dominerades de anhdrigas berattelser om en medvetenhet om ett oater-
kalleligt och forandrat liv. De oroades for den egna och néarstaendes hélsa och dod. De
kéande sig kringskurna och begransade pa grund av daglig omsorg och hustrur saknade
mdjlighet till avskildhet eftersom hemmet fylldes av professionella. Professionella som
inte tillskrev de anhoriga ndgon betydelse eller kompetens. Ett annat huvudtema i inter-
vjuerna utgjordes av att vara stark i den forandrade livssituationen. Det géllde att hitta
I6sningar pa svarigheterna och ett satt att tanka pa det som var vackert och fint istallet
for pa det svara, att trana den narstdende till att uppna stérre sjalvstandighet och att
aterta sitt livsrum fran de professionella. En slutsats &ar att anhoriga till en person som
drabbas av stroke hamnar i kaos, men ganska snart kan na en vandpunkt. Vid vandpunk-
ten ar personen beredd att ordna livet utifran de nya forutsattningarna. Att vara anhorig
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under de sex forsta manaderna innebéar att kampa for frihet, men utan att 6verge den
narstaende. | denna process behover enligt forskarna den anhoriga fa stod i att hitta ba-
lansen mellan frihet och ansvar, eget liv och omsorg om den drabbade och i relation till
andra anhériga. Pedagogiska metoder och forhallningssatt bor utvecklas som svarar mot
behoven av information och stod och som ocksa utgar fran de anhorigas kunskapslage,
kapacitet och forméaga att hantera den foranderliga livssituationen.

Aven Béackstrom (202) som under ett ar féljde nio medelélders anhériga till personer
som fatt en stroke, beskrev en forandringsprocess fran otrygghet och framlingskap till
en integrering av fordndringarna i vardagslivet, en férlikning av forlusterna och ett s6-
kande efter balans och en ny normalitet. Fran sjalvfornekelse utvecklade anhoriga en
medvetenhet om vikten av att aven se till sina egna behov och fokusera pa eget vélbefin-
nande for att orka. Aven i denna studie beréttade anhdriga att de inte kinde sig sedda
och bekraftade av vardpersonalen.

Evertsson och Forsberg-Warleby (203) visade att anhdriga till strokepatienter behéver
olika slags st6d under olika faser i rehabiliteringsprocessen och refererade till Cameron
& Gignac. Fas 1 ar kort och innefattar insjuknande/diagnos och sjukhusvistelse. Da be-
hover anhoriga forsta vad som hant, fa information om sjukdomstillstand, prognos med
mer. Det emotionella stédet och informationen &r viktigast. Fas 2 innebér en stabilise-
ring av den narstaendes halsotillstdnd och medfor viss lattnad for anhoriga, men oséker-
heten infor framtiden ar stor. Viktigt i denna fas ar emotionellt stéd, information om
prov, tester, bedémningar och viss instrumentell information till exempel om forflyt-
ningar. Brist pa information leder till oro. | fas 3 gors forberedelser infor utskrivning.
Anhoriga kan vara oroliga for hur det skall ga dar hemma och behdver information om
vad kommunen har att erbjuda och instrumentellt stod att fa prova hemma. Att fa be-
kraftelse av att kunna hjélpa pa ratt satt okar kanslan av kompetens. Fas 4 innebar im-
plementering av omsorgen i hemsituationen. | hemmet laggs ansvaret 6ver pa anhdériga
som kan kanna sig osakra. Konsekvenserna av den nya situationen bérjar klarna. Anho-
riga behdver instrumentellt stod kring vardagliga aktiviteter och emotionellt stdd for att
klara oro och radsla. Tilltro till egna formagan behévs. Information om kommunens stod
ar viktigt. | fas 5 ar situationen mer stabil och anhdériga kanner sig mer sakra pa vad de
kan och behdéver hjalp med. Fokus flyttas fran vardagen i hemmet till anpassning ute i
samhallet. Det emotionella stédet till anhoriga att géra saker for egen del ar viktigt lik-
som instrumentellt stéd med praktisk instruktion om fardmedel och annat. Anhériga
maste ocksa veta vart de skall vanda sig med fragor och bekymmer.

Slutsatsen som kan dras av detta avsnitt ar att anhériga har behov av stéd under hela
omsorgstiden (och aven efterat vilket vi skall aterkomma till), men att det &r olika slags
situationer och stadier i processer som anhdriga befinner sig i och att stédet darmed
ocksa behova anpassas till detta.
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Omfattning av vard- och omsorgsinsatser

I samband med langvariga och intensiva omsorgsataganden ar risken storst att anhoriga
skall drabbas av utslitning och ohélsa (93). Omfattningen av de insatser som anhériga
gor ar alltsa ytterligare en faktor att beakta som paverkar anhdrigas situation.

I en omfattande undersdékning som inkluderar 151 informella omsorgsgivare som gav
omsorg i stor omfattning (fyra till sex ganger per vecka eller varje dag), 392 omsorgsgi-
vare som hjalpte till i mindre omfattning (tre ganger per vecka eller mindre) och 1 258
personer som inte gav informell omsorg alls fann Borg och Hallberg (204) att de som
ofta gav vard/omsorg hade lagre livstillfredsstéllelse (méatt med Life Satisfaction Index)
an de som gav mindre frekvent omsorg (tre ganger per vecka eller mindre) och de som
inte alls gav omsorg. Endast 35 procent av dem som gav omfattande omsorg uppgav att
de hade stod for egen del. Det vanligaste var att tala med nagon nara anhoérig foljt av rad
och hjalp fran vardpersonal och distriktsskoterska. Den hjalp som anhoriga 6nskade sig
for egen del var ekonomiskt stod samt méjligheten att tala med nagon i samma situation.

Ytterligare studier som visar detta moénster &r GAS-projektet dar anhérigas upplevda an-
strangning starkt korrelerade med den tid som lades ner pa att ge omsorg. De anhdriga
som hade en hdg anstrangning hade samre sjalvskattad livskvalitet och hélsorelaterad
livskvalitet &n de som gav uttryck fér anstrangning i mindre grad (98).

Socialstyrelsen (85) visade att de anhdriga som gav mycket omfattande omsorg I6pte en
stor risk for férsamrad livskvalitet. Det var mycket vanligare att anhdriga som gav om-
fattande omsorg madde daligt i jamforelse med dem som gav mindre omfattande om-
sorg. Ju mer omsorg anhdriga gav desto samre var det egna halsotillstandet. De som gav
omsorg i stor omfattning hade minst tid att umgas med vanner och storre risk att fa eko-
nomiska problem. De uppgav i mindre utstrackning att de fick hjalp av familjen och upp-
levde i mycket hog grad att de inte fick tillrackligt med stod fran det offentliga. De som
gav mindre omfattande omsorg kande sig uppskattade i hdgre utstrackning an de som
gav mer omfattande omsorg. Motsvarande resultat &terfinns i Werkelin Ahlin och Olme-
backs (97) studie av anhoriga till aldre personer med stora vard- och omsorgsbehov.
Bland dem som hjélpte till flera ganger i veckan eller dagligen var det i jamforelse med
dem som hjalpte till en gang per vecka eller mer sallan, storre andelar som hade svart att
hinna umgas med vanner, som hade kant sig stressade eller oroliga samt hade svart att
hinna med fritidsaktiviteter.

De som ger mest omfattande omsorg ar de anhériga som lever tillsammans med den
narstaende. De personer som i Szebehelys (10) och Jeppsson Grassmans (82) termino-
logi benamns anhdérigvardare. Det ar inte nagon slump att mycket av anhorigstodet har
inriktats pa denna grupp anhdriga.
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Anhorigas hélsa

Anhorigas eget halsotillstdnd utgor sjalvklart en faktor som pa olika satt kan paverka
forutsattningarna att ge omsorg till en narstaende. Forsamrad hélsa kan ocksd, som
tidigare visats, vara ett resultat av att vara omsorgsgivande anhérig. Grafstrom (206)
fann till exempel att anhdriga konsumerade mer medicin och sjukvard &n personer som
inte gav omsorg till en narstaende och Sjélander (207) konstaterade att anhoriga till nar-
stdende med cancerdiagnos uppvisade 6kad sjuklighet ett ar efter, i jamforelse med ett
ar innan narstaendes cancerdiagnos. Antalet lakarbesok dkade liksom antalet musku-
loskeletala och psykiska diagnoser. En analys av resultat frdn den svenska nationella
folkhalsoenkéaten visade att omsorgsgivare rapporterade sémre halsa och sdmre psyko-
logiska valbefinnande jamfort med icke-omsorgsgivare. Det skall noteras att en majori-
tet av omsorgsgivarna (66 %) skattade sin héalsa som god eller mycket god (187).

I Socialstyrelsens befolkningsstudie (85, 86) som vande sig till anhoriga med narstaende
oberoende av alder, skattade 30 procent sitt halsotillstdnd som nedsatt, det vill saga de
uppgav att halstillstdndet var "nagorlunda”, ”daligt” eller "mycket daligt”. | jamforelse
med studier av den totala befolkningen innebér detta resultat, enligt Socialstyrelsen att
omsorgsgivande anhdriga har en samre subjektiv hélsa. Ju mer omsorg de anhdériga gav
desto samre skattades det egna halsotillstdndet. | en uppféljande intervjustudie med om-
sorgsgivare menade sa gott som alla att deras halsa paverkats av omsorgsgivandet; fler
hade varit sjukskrivna pa hel- eller deltid och halsoproblem som namndes var évervikt,
smarta och ledpaverkan orsakade av tunga lyft, stressrelaterade eksem, forhojt blod-
tryck, magkatarr, panikangest och somnsvarigheter. De flesta kande sig psykiskt trotta,
orkeslosa och depressiva. Den narstaende prioriterades framfor det egna valbefinnandet
och nagra anhoriga hade avstatt egen medicinsk behandling.

Att det finns ett samband mellan omsorgsansvarets omfattning och ohalsa konstaterade
aven Jeppsson Grassman (81, 83) och visade att de som hjalpte en omsorgsbehévande
person utanfor det egna hushéllet hade en samre halsa an befolkningen i 6vrigt. Samst
halsa hade de som vardade en narstaende person som de bodde tillsammans med. En
majoritet av omsorgsgivande anhériga skattade sin subjektiva hélsa som god, men av
dem som hjalpte ndgon med omsorgsbehov i det egna hushallet svarade 74 procent att
halsan var mycket bra eller bra, vilket skall jamféras med motsvarande andelar fér dem
som hjalpte ndgon utan hjalpbehov respektive med hjalpbehov utanfor det egna hushal-
let, som var 86 respektive 82 procent. Fem procent bland dem som gav omsorg i det egna
hushallet angav att halsotillstandet var daligt eller mycket daligt och motsvarande siffror
for de bada dvriga grupperna var en respektive tva procent (112). Holst och Edberg (121)
fann ocksa, i en longitudinell studie av anhoriga till hemmaboende narstdende med de-
menssjukdom, ett samband mellan att kédnna sig belastad och subjektiv hélsa.

14 For en kunskapsoversikt om anhdérigas hélsa hanvisas till Erlingsson, m.fl. (205)
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En annan sida av myntet &terfanns i Jeppsson Grassmans studie som ocksa visade att de
som gav sma hjélpinsatser till personer som inte var sjuka eller omsorgsbehovande hade
béattre hdlsa &n andra grupper. Samma resultat fick Sundstrém och Malmberg (151) fram
utifran berakningar fran ULF-studien. De som rapporterade subjektivt god hélsa var
dverrepresenterade bland omsorgsgivare i allménhet. | GAS-projektet dar 2 233 icke
omsorgsgivare jamfordes med 369 omsorgsgivare i dldrarna 60 till 96 ar fann Dahlrup,
m.fl. (98) inte nagra skillnader mellan grupperna avseende upplevda sjukdomssymtom,
med undantag av minnessvarigheter vilket var vanligare bland icke omsorgsgivare.
Bland de 36 procent av omsorgsgivarna som upplevde mest anstréngning i sin omsorgs-
roll forekom depressiva symptom, spanning och muskuloskeletala symptom.

En tolkning av resultaten att halsotillstanden inte skiljer mycket mellan personer som
ger respektive inte ger omsorg ar att omsorgsinsatser i allmanhet kraver en god hélsa,
men bilden ar alltsd en annan bland dem som ger daglig omsorg dar det ar farre som
uppger sig ha ett mycket gott halsotillstand. I kvalitativa intervjuer med sexton anhériga
som gav omsorg, men som inte tog emot nagot stod for egen del svarade en majoritet att
de hade problem med den egna hélsan och hade stérd nattsomn (181) och utifran inter-
vjuer med 28 anhoriga redovisade Wennberg och Szebehely (36) att manga makar/ma-
kor som vardade i hemmet och som hade fatt anhorigstod beviljat, rapporterade att de
sjalva hade en mer eller mindre vacklande hilsa. Aven om anhdriga har god hélsa kan
de oroa sig for vad som kommer att hdnda om de blir sjuka (208).

Ytterligare halsorisker som redovisades av Johansson (89) var att makar som vardade
en make eller maka med Alzheimers sjukdom uppvisade nedsatt immunforsvar och
bland kvinnor som vardade aterfanns forhojda blodtrycksvarden. Flera studier har visat
att anhoriga som vardar en person med Alzheimers sjukdom I6per en okad risk for de-
pression och det &r ocksa konstaterat att anhoriga loper risk att forsumma sig sjalva med
avseende pa fysisk aktivitet, somn och socialt umgange (jmf. 196).

De som utfor den mest omfattande omsorgen till &ldre personer &r sammanboende, oft-
ast maka/make/partner och i liknande alder som den néarstaende. Hog alder bland an-
horiga har samband med ¢kade hélsoproblem (85, 86, 94, 162). Den ovan beskrivna si-
tuationen for anhdriga med en omfattande omsorgsinsats kan sammanfattas med fol-
jande citat fran Orsholm (209 s. 115): "Bilden av en frisk och stark person som hjalper
en sjuk och hjalpbehévande ar alltfor forenklad — ofta helt felaktig. Ett krdvande om-
sorgsarbete liknande det som bedrivs inom hemtjanst och pa sjukhem, utférs i hemmet
av gamla méanniskor som sjélva lider av vark och sviktande hélsa. Deras arbete ar oftast
ett ensamarbete, och nagon tidsbegransning forekommer sallan — den anhérige kanske
till och med forutsatts arbeta bade dagskiftet och nattskiftet”.

Andrén och Elmstahl (163) fann ocksa att omsorgsgivare, speciellt vuxna barn, med lag
inkomst och dalig upplevd halsa upplevde hogre belastning av att ge omsorg an andra.
En slutsats som forfattarna drog av detta &r att omsorgsgivare med dessa riskfaktorer
(lag inkomst, dalig upplevd halsa) borde vara de som bést skulle tjana pa héalsooriente-
rade stodinterventioner. Ett annat resultat var att anhoriga som uppfattade sin halsa
som god angav att de upplevde mindre belastning i vardsituationen (210).
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De flesta studier som undersoker hur det ar att vara anhorig i olika situationer behandlar
tiden vid insjuknandet och de kanske narmsta aren efterat. 1 en undersokning av sam-
manboende makar/makor till personer som insjuknat i stroke for sju ar sedan, fann
Persson, m.fl. (211) att de anhériga hade betydligt lagre halsorelaterad livskvalitet i jam-
forelse med friska kontrollpersoner. De som hade en forsamrad livskvalitet var de anho-
riga som gav stdd till sin partner, men inte fick tillrackligt socialt stéd for egen del. Det
som fortfarande efter sju ar paverkade anhdrigas halsa mest var den narstdendes grad
av funktionsnedsattning, kognitiva svarigheter och depression.

Halsoinriktat anhorigstod

Anhorigstodsverksamheter har ofta ett férebyggande perspektiv och medvetenheten om
vikten av att hjalpa de anhoriga att halla sig friska ar stor bland dem som arbetar med
anhdrigstdd. Det finns ett talesatt som sager att det ar viktigt att hjalpa den anhdriga i
tid sa att situationen inte slutar med att det blir tva patienter att ta hand om. Det finns
ocksa manga stodinsatser i landet som gar ut pa att framja anhdrigas halsotillstand. Som
exempel kan namnas Anhorigcenter i Hudiksvall dar malet ar att ha en héalsoprofil dar
forebyggande hélsoarbete skall bedrivas. Anhérigombud och frivilliga anhdrigstédjare
fungerar som kontaktpersoner, deltar i samtal, informerar, avloser m.m. Pa centret finns
aven en spa- och relaxavdelning med dusch-, massage- och angbastukabin och tra-
ningscyklar. Anhdoriga kan prova pa gigong och friskvardsaktiviteter med stavgang. An-
horiga har ocksa majlighet att tillbringa tid pa en rekreationsgard vid havet (212). | Got-
lands kommun erbjuds anhdriga ett héalsokort med nagra "Ma bra-aktiviteter” att ut-
nyttja som till exempel halsosamtal, massage, biljett till en teater, konsert eller bio. For-
manen motsvarar 1 000 kronor per anhorig och ar och den forméan som utnyttjats mest
ar massage. For att framja anhorigas halsa erbjuder kommunen ocksa rekreations- och
hélsodagar for anhoériga (213). I Hallands 1an kunde under projekttiden for Anhdorig 300
anhoriga i Laholms kommun fa ett friskvardskort och i Kungsbacka anordnades stav-
gangsgrupper (34). | Linkdping bedrevs grupper med syftet att ge deltagarna ett verktyg
for att hantera stressymptom. Vid tolv tillfallen traffades grupper om atta personer och
pa programmet stod varje gang strukturerade samtal, basal kroppskannedom och mjuk
rorelsetraning, enkel teori om fysiska och psykiska funktioner samt en kaffestund (214).

Halsoframjande samtal syftar till att skapa forutsattningar for forandring genom att ta
tillvara familjemedlemmars egna resurser for att skapa nya tankar, idéer, forstaelse och
mojligheter i relation till problemet (215). I Nka:s kunskapstversikt Anhorigvardares
hélsa (205) rekommenderas hélsostddjande samtal for anhdriga och deras familjer nar
de behdver hitta nya och fungerande satt att hantera vardagen pa. | ett kommande av-
snitt presenteras utvarderingar av en del "ma bra-aktiviteter” och halsoframjande sam-
tal.
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Geografiskt avstand

Det geografiska avstdndet mellan den anhdériga och hjalpmottagaren paverkar sjalvfallet
mdjligheterna att kunna traffas och att utbyta praktiskt stéd och hjalp. Sundstrém och
Malmberg (151) skriver att det geografiska avstandet inom familjekretsen inte har for-
andrats i ndgon storre omfattning under de senaste decennierna (jmf. 112). | befolk-
ningsstudien i Mullsjoé bodde en fjardedel av omsorgsmottagarna i en annan kommun
och det handlade d& om ett avstand p& mellan 50 till 300 kilometer. Ovriga 75 procent
bodde i samma kommun som den anhdoriga (94).

En minskande andel dldre personer bor i enpersonshushall (allt fler har make/maka/
partner som ar kvar i livet), sju procent har sarbo, fler har barn (24 % var barnlosa ar
1954, 12 % ar 2010) och de flesta har atminstone nagot barn pa kort geografiskt avstand
(93, 112).

Det kortaste geografiska avstandet har de anhoriga som hjalper nagon i den egna bosta-
den, men majoriteten hjalper ndgon i ett annat hushall. En stor skillnad mellan att bo
tillsammans med den som man hjalper och att inte gora det &r att nar man bor tillsam-
mans sa finns det inte nagra klara yttre faktorer som avgransar uppgifterna. For en del
kan det innebéra att det inte finns nagon ledig tid alls och en stor bundenhet foreligger.
N&r man inte bor tillsammans far de utférda uppgifterna klarare granser i tid och rum,
atminstone i fysisk mening. Tankarna kan dock vara upptagna av oro med mera dven om
anhorig och narstaende ar fysiskt atskilda (127).

Viktigt att notera &r att kort eller langt geografiskt avstdnd mellan anhérig och narsta-
ende inte nédvandigtvis betyder att mycket respektive lite hjalp utbyts. Omfattande hjalp
kan ges mellan anhériga och narstdende dven om det geografiska avstandet ar langre
(94) och ett kort geografiskt avstand betyder inte att den dldre narstaende personen ons-
kar ta emot hjalp av anhoriga (eller att anhériga vill hjalpa). Utifran intervjuer med aldre
personer som bodde inom en kilometers avstand fran ett vuxet barn, drog Hjalm (216)
slutsatsen att ett kort geografiskt avstand inte skall ses som ett tecken pa 6nskan om eller
till och med accepterande av hjélp. Intervjupersonerna betonade starkt vardet av obero-
ende mellan generationerna.

| anhorigstodets barndom forekom praktiskt taget inte alls att stod gavs till anhdriga som
inte bodde tillsammans med den narstaende. Under senare ar har anhoriga som ger “om-
sorg pa distans” fatt en ndgot storre uppmaérksamhet (46). Det geografiska avstandet har
betydelse for mojligheterna for anhoriga att fa och kunna ta emot stod. Om till exempel
Anhorigcentrum ligger for langt bort kanske anhdriga later bli att aka dit av praktiska
och/eller ekonomiska orsaker (142). En positiv aspekt av att enheten for avlésning ligger
pa ett langre geografiskt avstand fran hemmet kan vara att det inte stalls krav pa ma-
kan/maken att kunna halsa pa varje dag (217). Samtidigt innebar det naturligtvis kom-
plikationer fér dem som énskar kunna ha kontakt.

En intressant fraga ar om anhoriga kan fa stodinsatser i den kommun dar de bor fastan
den narstdende bor i en annan kommun. Fragan detta aktualiserar &r om anhorigstodet
administrativt, geografiskt sett skall ses som kopplat till den person som &r sjuk eller har
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funktionsnedséattning eller om jag som anhorig kan fa stod, till exempel delta i anhorig-
grupper i den kommun déar jag bor. Detta staller krav pd samverkan mellan olika anho-
rigstddsorganisationer 6ver kommungranserna. Som ett exempel pa innovativa ansok-
ningar angav Lansstyrelsen i Skane att stadsdelen Fosie i Malmo utvidgade sin malgrupp
for anhorigstod. De anstallde en kurator som bland annat skulle kartlagga behov hos sa
kallade distansanhdriga, det vill sdga anhdriga som bodde pa annan ort (218). Det fram-
gar inte av texten om dessa anhoriga var anhdriga till hjalpbehdvande personer i stads-
delen Fosie eller om det var anhériga som bodde i stadsdelen Fosie som hjalpte ndgon
pa avstand, som skulle kartlaggas.

Stad och landsbygd

Livsvillkoren kan variera beroende pa var i landet vi bor, men den informella omsorgen
ar geografiskt sett ganska enhetlig, med sma skillnader regionalt. Resultaten av olika
befolkningsstudier visar att personer i glesbygd bara ar obetydligt mer aktiva som om-
sorgsgivare an storstadsbor (10, 151). Dock bekréftar olika lokala studier inte alltid detta.

Nordberg (219) fastslog i en doktorsavhandling att de flesta forskningsprojekt som ror
aldrande och halsorelaterade problem har genomforts pa stadsbefolkningar medan aldre
pa landsbygden mer séllan har studerats. Samma slutsats drog Ehrlich (165) géllande
forskning om demenssjukdomarnas betydelse for anhdériga. | de exempel som Nordberg
(219) gav pa studier som utforts i rurala omraden eller dar jamforelser gjorts mellan stad
och landsbygd aterfinns inte nagra svenska exempel alls.

Inom ramen fér Kungsholmen-Nordanstigprojektet (som omfattade 1 222 personer, 75
ar och aldre, pa Kungsholmen Stockholm och 919 personer, 75 ar och aldre i det rurala
Nordanstig) fann Nordberg (219) att sannolikheten att ha informell omsorg bland de
aldre pa landsbygden var néstan tre ganger storre jamfort med &dldre boende i storstad.
Informell omsorg var vanligast forekommande bade for personer med demenssjukdo-
mar samt for icke demenssjuka personer. | staden tog de aldre emot mer formell omsorg
an vad de pa landsbygden gjorde. Tankbara forklaringar som forfattaren framférde kring
dessa skillnader var att de sociala natverken var battre, man k&nde sina grannar och hade
en tradition av att hjalpa varandra pa landsbygden. Ett langre geografiskt avstand till
formell hjalp anférs ibland som skal till att den formella hjalpen & mindre an den infor-
mella pa landsbygden. Nordberg, m.fl. (175) fann dock inte ndgon skillnad i omfattning
av informell hjalp bland dem i Nordanstig som hade kort respektive langt geografiskt
avstand till formell hjalp. Aven Jeppsson Grassman fann att omsorgsgivandet var vanli-
gare pa landsbygden. Av de tre hjalpprofiler som Jeppsson Grassman (82) identifierade
utifran studien i Stockholms lan, konstaterades att anhérigvardare fanns 6verallt, men
att den engagerade medborgaren och omsorgsgivaren var 6verrepresenterade pa lands-
bygd och i sma tatorter.

Med syftet att beskriva hur storstadsbor och landsbygdsbor som vardar en demensdrab-
bad narstaende, bedomer sin vardsituation, genomférde Ehrlich (165) en enkatunder-
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sokning i Storstockholm (storstad) och atta kommuner i norra och vastra Dalarna (gles-
bygd). I storstaden besvarades enkéaten av 57 personer (varav 23 man) som hade ansva-
ret for den informella omsorgen av en demenssjuk narstaende och motsvarande antal i
glesbygden var 46 personer (varav sex méan). Ungeféar 60 procent av respondenterna ut-
gjordes i de bada omradena av makar/makor. | studien aterfanns inte nagra statistiskt
sakerstallda skillnader mellan hur man i storstad respektive landsbygd upplevde att vara
anhdrig till en demenssjuk person (méatt med "The caregiver Assessment Scale”). Samt-
liga skattade hog tillfredsstallelse i vardarrollen (caregiver esteem) dven om vardagslivet
paverkades i hog utstrackning. P& en delfraga skilde sig dock de bada grupperna at. |
storstaden menade 60 procent av de tillfrdgade att det var svart att fa familj och andra
att ta del av omvardnaden medan 29 procent av respondenterna pa landsbygden svarade
pa detta satt. P4 motsvarande vis som Nordberg (175), spekulerade Ehrlich (165) att for-
klaringar till dessa skillnader kan handla om olikartade livsformer dar landsbygden i
jamforelse med storstaden i hogre utstrackning karakteriseras av tata natverk och kol-
lektivt tdinkande (jmf. 120).

I en licentiatavhandling fordjupade Forssell Ehrlich (162) ovanstaende resultat genom
att gora narrativa intervjuer med tolv anhdériga pa landsbygd och elva i storstaden, varav
de flesta var makar/makor/sambor. Samtliga anhdriga berattade om sorg, oro och fru-
stration 6ver sin situation, men de gav ocksa uttryck for kanslomassig narhet och trygg-
het och uppskattning av att ha den narstdende nara. Forssell Ehrlich skriver att det for-
modligen &r lika belastande att vara anhorig till en person med demenssjukdom vare sig
man bor i storstad eller pa landsbygd, men hon fann olika férhallningssétt till situa-
tionen. P& landsbygden tradde en mer kollektiv syn pa familjen fram medan den var mer
individualistisk i storstaden. Acceptansen dver livets gang, sjukdom och aldrande var
vanligare pa landsbygden medan det for anhériga i storstaden mer handlade om att be-
tona en positiv syn pa livet. Vanligt p& landsbygden var att forsoka bevara normaliteten,
den gemensamma historien och den narstaende som den person hen varit. | storstan var
det vanligare med beskrivningar av situationen som frustrerande och att omsorgsgivan-
det gjordes utifran pliktkansla.

Den sociala kontrollen i mindre samhéllen kan vara en férdel. Det kan kdnnas tryggt att
andra vet att ens make till exempel ar demenssjuk. Om han skulle ga vilse vet alla var
han hér hemma och det ar sjalvklart att hjalpa till (29). Om den sociala kontrollen och
utbytet &r mer uttalad mellan invanarna pa landsbygden kan det innebéra att anhériga
inte ar identifierade av den offentliga sektorns verksamheter. Enligt Petersson (145) kan
morkertalen, det vill séga att det finns anhdriga som ger omsorg som inte ar kdnda av
framfor allt den kommunala verksamheten, vara storre pa landsbygden &n i centralor-
ten.

Skillnader mellan stad och landsbygd som kan paverka anhorigas situation och som lyf-
tes fram av Orsholm (127) &r att det i staden finns ett stort utbud av affarer, apotek och
liknande och det ar nara till service och till kollektivtrafik. P4 landsbygden &r det langre
avstand vilket kanske kraver tillgang till egen bil och mdjlighet att kora. Resorna kan ta
lang tid, mycket kraft och vara kostsamma. Det finns andra mojligheter till specialistvard
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och annan vard i staderna och nar det galler boenden och avlésningsmdjligheter och an-
nat anhorigstod s& ar utbudet och kanske valmojligheterna storre i staderna. Allt som
finns geografisk nara behdver dock inte vara tillgéangligt. Det finns hinder dven for att
kunna utnyttja intilliggande serviceinsatser. Det &ar skillnad mellan vad som finns att
tillga och vad som faktiskt ar mojligt att tillga i den aktuella situationen (127 s. 73).
Holmstedt (220) skrev att det &r troligt att manga anhdériga som ger omsorg i glesbygds-
omradena inte har tillgang till anhorigstod i samma omfattning som de som bor mer
centralt. Resorna till dagverksamhet med mera kan ocksd utgora problem eftersom
manga saknar bil och/eller kérkort. Det finns fa sarskilda boenden i glesbygdsomraden
vilket innebar att det geografiska avstdndet kan bli langt mellan den anhériga
(make/maka/partner) och personen som har flyttat till sarskilt boende. Att ha langt till
sjukvard kan ocksa innebéara en oro for vad som kan handa vid akuta situationer. Ber6rda
anhdriga i glesbygd bér darfér erbjudas en utbildning i hjart- och lungraddning.

Utveckling av anhoérigstdéd som anpassats till glesbygd

Forssell Ehrlich (162) menade att de skillnader som hon funnit i forhallningssatt till si-
tuationen mellan olika boplatser och mellan olika personer visar att det finns behov av
olika former och modeller av stédinsatser. Det behdvs till exempel andra stédformer an
avldsning for att stodja pars och familjers satt att leva. En storre flexibilitet krévs och en
medvetenhet och kunskap om innebdrden av olika levnadssatt. Den relationsoriente-
rande delen av omvardnaden behover betonas starkare. For dem som accepterar situa-
tionen och livets gang kanske det racker med regelbundna samtal och vetskap om att det
finns vard och omsorg att fa. For anhdériga som onskar bevara den vanliga vardagen kan
insatser i hemmet som involverar makarna och évriga familjen vara att féredra medan
anhdriga som upplever omsorgsgivande som en plikt behéver insatser for att minska
frustration, sorg och belastning. En del anhdriga kan behdva stod for att skapa utrymme
och tid utanfér omsorgssituationen medan andra skulle gynnas av hjalp med att bevara
gemenskapen i par- och familjerelationen.

Ett satt att mer konkret na ut till stora delar av kommunernas befolkning ar att sprida ut
anhorigcentra eller motesplatser pa manga stéallen i kommunerna istallet for att bara ha
ett centrum i centralorten. I Ljusdals kommun till exempel var stravan att ha ett anhori-
gcenter i samtliga kommundelar. Holmstedt (220) skriver ocksa att det ar viktigt att
kommunernas anhorigstodjare forsoker finna okonventionella Iosningar for att na ut till
befolkningen, till exempel att samverka med skolskjuts och bokbuss.

I Alvdalens kommun har man gétt ett steg langre &n i ovanstaende forslag. Pengar soktes
for att utveckla ett mobilt anhérigcentrum i form av en specialutrustad husbil (221). Bak-
grunden till husbilsprojektet ar att resultatet av en intervjuundersdkning med anhdoriga
i Alvdalens kommun visade att behovet av anhérigstod varierade och att ménga inte hade
kraft och ork att ta sig till tatorten dar anhorigstodet fanns. De anhériga var i manga fall
ocksa bundna till hemmet (222). Husbilen fungerar som ett mobilt anhorigcentrum samt
erbjuder dagverksamhet. Den kommer ut till byarna och hem till de personer som inte
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har mojlighet att ta sig till tatorten. | bilen arbetar ett team som kan besta av bistands-
handlaggare, diakon, fardtjansthandlaggare, Silviasyster inom demensomvardnad, de-
menssjukskoterska, "hemmafixare” samt frivilligarbetare fran Roda Korset. Insatser
som teamet har bidragit med ar information, hjélp och stéd. Anhdriga har kontinuerlig
kontakt med det mobila anhorigstodet och de har fatt hjalp med avlosning, stodsamtal
och information. I kommunens utvardering framfors att anhoriga har natts i ett tidigare
skede och att denna typ av anhorigstdd har inneburit 6kad flexibilitet och individuella
I6sningar. Nya kontakter och natverk har ocksa skapats (www.anhoriga.se, 090909).

Med syftet att kartlagga anhorigstodet i Alvdalens kommun med fokus pa projektet med
husbilen intervjuade Jansson (222) fyra anhoriga, fyra personer fran kommunens refe-
rensgrupp for anhorigstod, projektledaren och en silviasyster samt observerade verk-
samheten under tva dagsturer. Jansson skriver att husbilen erbjuder ett flexibelt anho-
rigstdd for att passa olika individer. Verksamheten anpassas efter de olika forutsatt-
ningar som finns ute i byarna. Teamet som arbetar anpassar sig ocksa utifrdn andrade
forutsattningar eller anhorigas dagsbehov. Att det &r manga aktorer som medverkar kan
bidra till ett brett och flexibelt anhorigstdd. Ett visst motstand noterades fran en del an-
hoériga mot att delta i verksamheten. Orsaker till detta kunde vara tidsbrist, installningen
att man skall klara sig sjalv, misstro mot kommunen och i vissa fall kdnslor av skam.

Med husbilen bedrev Alvdalens kommun ett uppstkande arbete och detta ar enligt G-
ransson (223) extra viktigt i glesbygd dar anhériga kan ha svart att ta sig till det utbud
av anhorigstdéd som erbjuds i centralorter. Att ta sig till en centralort med allménna kom-
munikationer for att till exempel vara med i en anhoriggrupp kan ta en hel dag. Manga
har svart att lamna den narstaende under sa lang tid.

Narmiljéns betydelse

Den omgivande miljon formar olika villkor for och inverkar p& hur hjalpgivandet ut-
trycks, hur det upplevs och vilka konsekvenser det far. Sammanhanget som den anhériga
lever i har stor betydelse (224 s. 56). Situationen att vara anhorig till en sjuk person in-
nebar for manga att en stor del av dygnets timmar tilloringas i hemmet. Orsholm (224)
skriver att en del &r tillfreds med detta medan andra lider av det. Bostadsanpassningar
kan underlatta for att hemmet skall vara val fungerande och "frizoner” kan vara viktiga.
Ett eget rum med mojlighet att kunna &gna sig at egna aktiviteter, tradgard och veranda
kan motverka kansla av instangdhet. Tillgang till altan eller balkong ar viktigt eftersom
det ocksa kan vara enda sattet for den anhériga och den sjuke att komma ut tillsammans
(36).

Den lokala miljon har stor betydelse, bade dess fysiska och sociala aspekter. For att forsta
vilken betydelse miljon kan ha for den anhoriga maste man se dennes specifika livssitu-
ation (209). Nar en maka eller make vardar en demenssjuk livspartner ar det inte bara
viktigt att skapa en miljé som fungerar for den person som ar sjuk utan det finns ocksa
en strévan efter att skapa en milj6é dér relationen kan utvecklas (194).
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Att bo kvar i det egna hemmet innebar att kontinuiteten bakat i tiden bevaras och det
kan innebara en trygghet om vardagen idag ar svar. Det forekommer ocksa fall d& anho-
riga kdmpar extra lange med att varda i hemmet eftersom de inte kommer att ha rad att
bo kvar sedan den sjuke livspartnern har flyttat till sérskilt boende (224).

Nér den narstaende med stort omvardnadsbehov bor kvar i det ordinarie hemmet kan
det innebéra att stora forandringar maste goras for att omvardnaden skall vara mojlig
och for att personal kanske skall kunna arbeta dar. En del anhériga beskriver detta som
en forlust av det egna hemmet och kansla av att bo pa en arbetsplats eller i en institution.
Om en sing behover placeras i vardagsrummet och det star 1ddor med forbruknings-
material lite har och var, kan det ocksa forsvara umganget med andra (184, 225). Takter
(15) problematiserar detta och skriver att det i praktiken inte ar sjalvklart att kunna be-
driva avancerad sjukvard i hemmet med bibehallna etiska aspekter. Den anhériga besk-
rivs som hemlds (men med bostad och tak éver huvudet).

Socialt stod

Att ha tillgang till informella natverk och socialt stod kan vara avgérande for manniskors
véalbefinnande (226) och socialt stdd ar viktigt for att minska stress bland anhoriga (164).
Hjalpgivare med tillgang till socialt stod av nara van och tat kontakt med socialt natverk
i form av vanner och bekanta kan ha battre halsotillstdnd an de hjalpgivare som saknar
detta (83). Borg och Hallberg (204) fann att daliga sociala resurser 6kade risken for lag
livstillfredsstallelse bland omsorgsgivarna. En tredjedel av dem som gav omfattande om-
sorg uppgav att de inte traffade vanner sa ofta som de 6nskade. Aven Kristensson Ekwall
(118) kom i sin avhandling fram till att en av de framsta orsakerna till god livskvalitet
bland anhdriga var tillgangen till ett socialt natverk, att ha nagon att anfortro sig at. Det
ar alltsa av stor betydelse for livskvaliteten att underlatta for de anhériga att behalla sitt
sociala natverk. Intervjuer med fem anhériga visar att vuxna barn med familjer ofta ar
det basta stodet, men inte alltid. Barnen har ibland svart att acceptera det svara och for-
star inte alltid lojaliteten mellan makarna (29).

| flera studier har fragan stéllts om den anhdriga har haft hjalp av andra i omsorgsarbetet
eller om de varit ensamma. | Mullsjéstudien dar personer som var 55 ar och aldre ingick
var 27 procent ensamma i omsorgsarbetet, annan slakting hjélpte till i 39 procent av
fallen och 24 procent hade hjalp av vanner och grannar (94).

| Socialstyrelsens befolkningsstudie (85, 86) svarade 31 procent att de inte fick hjalp av
nagon annan. Respondenter under 65 ar fick i stérre utstrackning hjalp av andra i jam-
forelse med dem over 65 ar som sallan hade ndgon som avlastade dem. Motsvarande
situation fann ocksa Jegermalm och Sundstrom (112) nar de undersokte i vilken omfatt-
ning de anhdoriga fick hjalp av andra i sitt omsorgsgivande uppdelat pa de tre kategori-
erna engagerad medborgare, omsorgsgivare och anhorigvardare. Anhorigvardarna var
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de anhoriga som i minst utstrackning hade hjalp av ndgon annan.’s Jegermalm och
Sundstrom drar slutsatsen att informell omsorg oftast ar ett atagande som delas med
andra.

Ovriga familjemedlemmar ger inte alltid uteslutande stod utan kan ocksé ge upphov till
konflikter nar anhoriga forsoker leva upp till forvantningar fran dem och den narstaende
som behdver hjalp (227).

Ett val fungerande anhorigstod kan pé olika satt mota de anhorigas behov av sociala
kontakter. Dels kan méten med vanner och familj underlattas genom avldsning i olika
former och dels kan anhorigstodet i sig besté av att anhériga traffar varandra eller bygger
upp relationer med andra personer inom anhdrigstddet att tala med.

Coping

De forutsattningar som anhoriga har att bemastra olika svarigheter pa ar ocksa viktiga
och kan variera mellan olika anhoriga. | en enkat dar 171 anhorigvardare som var 75 ar
och &ldre besvarade fragor fann Kristensson Ekwall (118) att de fem vanligaste co-
pingstrategierna var att a) halla sina kanslor under kontroll, b) ta en dag i taget, c) tanka
tillbaka pa den goda tiden som de haft tillsammans med den nérstaende, d) bestamma
vad som ar viktigast och folja det samt att e) inse att det finns de som har det sémre. De
olika strategierna anvandes av mellan 87 till 92 procent av de tillfrdgade. De anhdriga
som uttryckte hog tillfredsstallelse i vardarrollen anvande mer problemfokuserade co-
pingstrategier an andra (119). | en intervjustudie i Ostergdtland som inkluderade 245
anhoriga blev resultatet likartat nar strategier for att klara omsorgens pafrestningar un-
dersoktes. Det var bra att lita pa sin egen kompetens, ta reda pa vad som ar viktigast och
halla sig till det, att acceptera situationen sa som den &r och att tanka pa alla fina gemen-
samma upplevelser. Att ha tid for egna intressen och aktiviteter underléattade ocksa (157).
Anhoriga till MS-sjuka makar/makor/sambor upplevde en stéandig véaxling gallande den
egna formagan att klara av vardagen. De forsokte hantera situationen genom att forsoka
acceptera tillstdndet och leva i nuet. Stod fran familj, vanner och myndigheter underlat-
tade (228).

Hur anhoriga handskades med situationen att ha en demenssjuk narstaende skilde sig
mellan storstad och landsbygd (162). "Att acceptera livets gdng” och att "bevara norma-
liteten” var forhallningssatt som var vanligare i landsbygd an i storstad.

Hur man &ar som person &r viktigt for hur situationen hanteras. Andrén och Elmstahl
(134, 210) fann att personer med hogre grad av "kénsla av sammanhang” i Antonovskys

15 De tre grupperna var de som gav hjalp till a) person utan omsorgsbehov utanfér hushallet, b)
person med omsorgsbehov utanfér hushéllet och ¢) person med omsorgsbehov i hushallet. Andel
som fick hjalp av slaktingar: a) 45 %, b) 59 %, c) 37 %. Andel som fick hjélp av grannar/vanner:
a) 33 %, b) 31 %, c) 24 %. Andel som fick hjalp av offentlig vard/omsorg: a) 9 %, b) 53 %, c) 29 %.
Andel som inte fick hjalp av ndgon annan: a) 34 %, b) 10 %, c) 41 %.
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mening upplevde mindre belastning &n andra och Kristensson Ekwall m.fl. (171) visade
att detta ockséa predicerade hog livskvalitet hos anhoriga som gav omsorg.

| arbetet med att stddja anhdriga och i utbildningsinsatser galler det att ta hjalp av de
copingmekanismer som anhdriga anvander sig av och att hjalpa anhériga att finna be-
mastringsstrategier som fungerar (229). Erlingsson, m.fl. (205) skrev att det mest bety-
delsefulla ar att hjalpa anhériga att uppleva 6msesidighet i omsorgsgivandet och att de
som stodjer anhériga méaste vara medvetna om och forsoka forstd anhérigas egna upp-
levelser och forestallningar. Dessa har en avgérande betydelse for de anhdérigas tillfreds-
stallelse och hélsa.

En annan dimension for att belysa anhérigas formaga att bemastra situationen ar att
inrikta sig pa samspelet mellan anhorig och narstaende. I flera undersokningar har bade
anhoriga och narstaende undersokts och slutsatser som kan dras ar att de pa olika satt
paverkar varandra eller paverkas pa likartat satt av sjukdomen/funktionsnedsattningen
(se t.ex. 132). Detta betyder ocksa att de insatser som gors for den narstdende av den
formella varden och omsorgen kan inspirera och hjalpa den anhoriga att klara av tillva-
ron pa ett battre satt. Nar till exempel Bertilsson (230) arbetade med den narstdendes
ADL-funktioner utifran en klientcentrerad intervention minskades dven delar av de an-
horigas belastning. De narstdende hade haft en stroke. P4 motsvarande satt som de nar-
stdendes tranades att uppnéa balans i vardagslivet tog de anhoriga till sig det och blev
inspirerade att agera utifran sina egna behov. Det skedde en 6verforing av larande fran
den narstdende till den anhériga med ett nytt gemensamt larande som f6ljd. De positiva
effekterna kunde matas tre manader efter stroken. Ocksa Evertsson och Forsberg-Waér-
leby (203) poangterade att anhoriga och narstaende dmsesidigt paverkar varandras
halsa och att resultatet av rehabiliteringsinsatser till narstaende ar beroende av att an-
horiga upplever insatserna som bra i det gemensamma sammanhanget. Det ar darfor
viktigt att gdra anhériga delaktiga i rehabiliteringsprocessen.

Efter denna genomgang av olika faktorer och situationer som kan paverka hur anhorigs-
kapet utformas och upplevs och som beskriver de varierande forutsattningar som anho-
riga lever under, star det klart att det staller stora krav pa anhorigstédet om det skall
skraddarsys. Det finns mycket att ta hansyn till och arbeta utifrdn. En annan reflektion
ar att de olika forutsattningarna och den odverblickbara méngden av kombinationer
mellan olika faktorer och situationer av betydelse, gor inte ndgot annat an ett skraddar-
sytt anhorigstdd mojligt, om det skall komma till nytta. Eller finns det former av anho-
rigstéd som moter samtliga anhérigas behov? Vi skall i den fortsatta texten granska de
utvarderingar som har gjorts av olika sorters anhoérigstod for att se hur anpassning till
enskilda individers situation eventuellt har kommit till uttryck. Innan dess, for att verk-
ligen ha forstéelse for vilka behov av stod som skall tillgodoses, och for att problemati-
sera fragan ytterligare, presenteras i nasta kapitel den kunskap som producerats under
de studerade aren gallande hur det &r att vara anhorig och vilka behov av stod som de
anhdriga har gett uttryck for.
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Att vara anhorig

Det finns mycket kunskap om hur det kan vara att vara omsorgsgivande anhorig och da
speciellt hur det ar att vara anhorig till personer med demenssjukdomar, men aven an-
horiga till personer med andra slags diagnoser uppmarksammas allt mer. M&nga av de
studier som har genomforts bygger pa kvalitativa intervjuer med ett fatal anhoriga. Van-
ligast har makar/makor kommit till tals, men blandade intervjugrupper ar inte heller
ovanliga. | manga fall bestar intervjupersonerna av makar/makor och vuxna barn samt
kanske dessutom @ven annan anhorig, men i resultaten behandlas de som en enhetlig
grupp och det ar omgjligt att kunna sarskilja eventuellt skiftande upplevelser mellan
olika anhorigkategorier at. Med denna reservation i aminnelse inleds presentationen av
anhdrigas situation med en sammanstéllning av den kunskap som finns géallande anho-
rigas motiv till att hjélpa till.

Motiv till att ge omsorg

Det finns en stor beredskap i familjer att hjalpa aldre personer som inte langre klarar sig
sjalva, men samtidigt som anhdriga inte vill éverge de aldre vill de inte heller "béra hela
bérdan” sjalva (85, 227, 231). | Sverige finns inte ndgon juridisk skyldighet att ge omsorg
till vuxna personer. I stora drag framkommer i studier pa individniva av anhorigas motiv
till att ge omsorg tre évergripande forklaringar eller motiv. Det handlar dels om uppfyl-
lande av sociala normer eller plikt, dels att hjalpen ar utryck for positiva kanslor, karlek
och/eller att den anhdrige vill atergalda nagot som han/hon tidigare fatt (6). Olika slags
motiv utesluter inte varandra och Dunér (232) betonade ambivalens som en vasentlig
ingrediens i informell omsorg.

Det &r inte ovanligt att anhoriga har svart for att ange ett motiv till varfor de tagit pa sig
rollen som omsorgsgivare. "Det &r naturligt”, "det &r en sjalvklarhet”, "det k&nns ratt” ar
vanliga utsagor (36, 40, 87, 95, 125, 145, 184, 208, 227, 232-234). Nar anhdrigrollen ut-
vecklas smygande och under langre tid och omsorgsuppgifterna blir alltmer omfattande
innebar det ocksa att anhdriga inte stéllts infor ett reellt val; "Det har bara blivit s&” (235-
237). Mellan dkta makor kan motiven ocksa uttryckas i termer av l6ftet att alska i nod
och lust eller att inte vilja svika (36, 40, 181, 238). Religiosa motiv till att hjalpa sin nésta
finns ocksa (208, 232). En drivkraft kan vara att ha en god relation och att ha haft ett bra
liv tillsammans (87, 145, 184, 239). | studien Eurofamcare framgick att det vanligaste
var att ge hjalp pa grund av karlek och tillgivenhet (44) (jmf. 240). Att vilja undvika in-
stitutionsvard (232, 241) och en 6nskan om att fa fortsatta att leva tillsammans ar ytter-
ligare exempel p& motiv till att ge omsorg hemma (36, 40, 184, 208, 233) eller en 6nskan
om att vilja forbattra den narstdendes tillvaro (242). Att betala tillbaka eller atergalda
sadant som man tidigare fatt (232) och att vara en god rollmodell for sina barn fann
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Albinsson (243) vara viktigt for anhoriga som engagerade sig i varden av déende anfor-
vanter.

Att ge omsorg till en narstdende skall vara grundat i ett individuellt och fritt personligt
val och vara ett komplement till den offentliga omsorgen skriver Eriksson och Ede (31),
men det forekommer ocksa att anhdriga tar omsorgsrollen fast de inte vill och kanske pa
grund av krav eller forvantningar frdn andra och/eller pliktkansla (87, 227, 233). Ett skal
till att varda en maka/make var till exempel som namnts att inte vilja svika sin fru eller
man. Bostrom, m.fl. (244) fann indikationer pa att anhériga som tog pa sig ett vard-
omsorgsansvar som ett tvdng upplevde storre belastning an andra. Att den informella
omsorgen har dkat under 1990-talet och framat tolkade Szebehely (102, 245) i termer av
att det ar en patvingad situation, bade foér omsorgsgivare och mottagare. Gamla kvinnor
far hjalp framst av sina d6ttrar, men skulle hellre vilja att vissa uppgifter skottes av hem-
tjansten. Gamla gifta kvinnor far i hogre utstrackning an mannen klara ett omfattande
omsorgsansvar pa egen hand och medelalders doéttrar tar ett storre ansvar for forald-
rarna an vad bade de sjalva och foraldrarna 6nskar. Lésningen pé detta ar en val funge-
rande, valutbyggd aldreomsorg (jmf. 86, 90, 91, 246). Dunér och Nordstrom (227) fann
att anhoriga tog pa sig mer uppgifter &n de ville eller klarade av i de fall dar de narstaende
vagrade att ta emot annan hjalp eller nar den formella omsorgen inte fungerade sa som
den skulle. Brist pa tillfredsstallande alternativ till att sjalv utfora omsorgen kan saknas
och formell omsorg anvands endast nar den anhdériga inte langre orkar (235).

Socialstyrelsen (86) konstaterade att omsorgsgivandet oftast ar ett frivilligt atagande,
men att omfattningen och formerna inte alltid &r sjalvvalda. Detta beror pa att anhériga
tvingas kompensera for bristande samordning inom hélso- och sjukvard och socialtjanst.

En annan slags ofrivillighet kan ocksa forekomma, men kanske lika ofta, nar anhdériga
vill engagera sig i den narstaendes situation, men inte far det for den narstdende. Orsa-
ken kan vara anstrangda relationer eller att den narstaende vill skydda eller inte belasta
sin anfdrvant (199).

Att hjéalpa en annan ménniska kan ha ett véarde i sig. Saddana varden identifierade Torgé
(247) i en studie av nio dyader partners dar bada hade funktionsnedsattning. Aven om
det fanns formell omsorg att tillga var varden att hjalpa varandra (férutom att uppfylla
aktenskapliga l6ften och plikter) bland annat frihet att gora, frihet fran omsorg, frihet
att vara sig sjalv, sjalvstandighet samt tillfredsstéllelse att gora bra saker tillsammans.
Till skillnad fran den formella omsorgen var omsorgen mellan de anhériga palitlig, di-
rekt och spontan. Omsesidig omsorg gavs inte bara for att det behovdes eller for att for-
mell hjalp saknades utan for att paren kande sig fria och kunde vara sig sjalva som ett
par. En konsekvens av detta ar att personal maste vara kansliga for dynamiken i parre-
lationer for att formell hjalp skall kunna ges utan att krédnka de aldres integritet, som
individer och par. Fler positiva aspekter av informell omsorg aterfinns senare i texten.

Mojligen ar det s att behovet av stod ser olika ut beroende pé vilka motiv den som ger
omsorg har och om omsorgen ges frivilligt eller ej. Aven om motivet dr karlek betyder
det inte att inte situationen kan vara tung pa olika satt. Som vi sett tidigare kanske det
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till och med kan vara komplicerande. | det foljande kommer anhérigas upplevelser att
ytterligare beskrivas.

Anhoérigas upplevelser

Det finns en omfattande svensk forskning om hur anhériga till aldre personer med olika
sjukdomar och funktionsnedséattningar upplevelser sin situation. Merparten av den kun-
skap som finns beskriver svarigheter av olika slag, men &ven positiva dimensioner av
situationen har uppmarksammats.

De flesta studier grundar sig pa anhdériga till demenssjuka personer och det ar ofta de
kanslomassiga upplevelserna som stétt i fokus. SOS-syndromet ar ett begrepp som myn-
tades redan ar 1985 och som beskriver anhorigas upplevelser av bundenhet och ensam-
het samt av kanslorna Sorg, Oro och Samvetsforebraelser. De anhdriga visade sig vara i
behov av hjalp (248). Liknande resultat som dessa har sedan aterfunnits i ett stort antal
studier. Manga kanslor ar allmanmaénskliga och tidlosa. Vanligt &r ocksd att anhorigas
upplevelser har studerats i relation till stress, upplevd belastning (burden) och som kris.
Det &r anhdrigas upplevelser och behov av hjalp som skall métas inom anhérigstods-
verksamhet och i den foljande texten ges en komprimerad beskrivning av olika slags sva-
righeter och gladjeamnen som en omsorgsgivande anhorig kan erfara. | det foregaende
kapitlet redogjordes for hur olika omstandigheter paverkar anhérigas upplevda situa-
tion. I det foljande gors inte nagra analyser av fenomenen utan framstallningen kan ses
som en inventering av det svara och det mer positiva som kan férekomma och som an-
horigstodsverksamhet skall ha beredskap foér att mota.

Positivt och negativt

De relationer som huvudsakligen har studerats ar dem mellan makar dar den ena parten
fatt en sjukdom och/eller funktionsnedsattning. Utifran en enkatundersokning med 1
200 anstallda anhérigvardare (1 020 kvinnor och 177 man) och uppféljande kvalitativa
intervjuer med 40 anhdriga som gav omsorg fann Mossberg Sand (135) att relationerna
mellan makarna kunde forsamras, men situationen kunde ocksa innebéara att makarna
kom narmare varandra. Orsholm (127, 224) beskrev utifran intervjuer med atta anhoriga
atti en del berattelser fanns mycket hoppfullhet, medan det i andra férekom en grundton
av fortvivlan. Kanslor av hopp och foértvivlan, sorg och skuld ar manskliga upplevelser
som ar forknippade med anhdrigas livssituation.

Det &r inte sa enkelt att upplevelserna eller relationerna antingen ar renodlat positiva
eller negativa (249). Anhoriga kan mycket val uppleva bundenhet och stress och samti-
digt kdnna gladje och tillfredsstéllelse (74, 83, 134, 162). Skulle det enbart upplevas som
negativt att ge omsorg till en maka/make eller foralder skulle formodligen inte omfatt-
ningen av den informella omsorgen vara lika stor som den &r idag. Negativa och positiva
upplevelser ar inte varandra uteslutande och det kan utifrdn ett mer existentialistiskt
perspektiv beskrivas som att de forutsatter varandra (6).
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Som illustration till detta kan ndmnas situationer mellan makar och makor dar make
eller maka kan beratta att dialogen med den sjuka/e upphért och att relationen inte
langre préglas av 6msesidighet. Samtidigt beskrivs ljusa stunder som karakteriseras av
varme, gemenskap, humor och gladje (127). Ett annat exempel som belyser blandningen
av positiva och negativa upplevelser gav Larsson, L. (141) utifran intervjuer med fem an-
horiga som levde tillsammans med en demenssjuk narstaende och dar évergripande te-
man som identifierades for att beskriva anhérigas situation bland andra var Vanmakt
och otillracklighet, Ensamhet i tvasamhet, men ocksa temat Hoppfullhet. Ehrlich (165)
beskrev utifran en enkatundersokning riktad till demenssjuka personers anhoriga att de
upplevde tillfredsstéllelse att ge omsorg trots stor paverkan pa det dagliga livet. De an-
horiga berattade om sorg, oro och frustration dver sin situation, men de gav ocksa ut-
tryck for kdnslomassig narhet och trygghet (se dven 120, 162). De flesta makar och makor
till strokedrabbade personer uppgav i en intervjuundersokning att vardinsatserna var
meningsfulla, samtidigt som de flestas livskvalitet forsamrats efter livspartnerns insjuk-
nande (122).

Andrén och Elmstahl (134) undersokte 153 anhériga till demenssjuka personer med av-
seende pa vilka faktorer som ar kopplade till tillfredsstéallelse och fann att en stor del av
de anhoriga uttryckte tillfredsstéllelse oberoende av den upplevda belastningen och egen
hélsa. Stressfaktorer och tillfredsstallelse forekom samtidigt och de olika upplevelserna
kunde spegla olika aspekter av omsorgsgivandet. Motsvarande resultat aterfanns i en
studie som inkluderade anhdriga till MS-patienter, anhoriga till &ldre personer som var
i behov av vard och anhdriga till personer med langvarig sjukdom, funktionshinder
och/eller hog alder (N=140). Anhériga skattade sin livskvalitet hogt trots att de ocksa
upplevde hég belastning (250, 251).

I en intervjuundersokning i Ostergétland dar 245 anhdériga intervjuades uppgav merpar-
ten av de intervjuade problem av olika slag, men framst att omsorgen innebar en kélla
till gladje och tillfredsstéllelse. De anhériga upplevde fyra olika typer av belastning: a)
problem relaterade till vardens begransningar, till exempel bundenhet, b) arbetsbérdan
och vardens fysiska krav, c) relationsproblem till vardtagaren och 6vrig familj samt d)
vardens kanslomassiga paverkan. De positiva dimensionerna var framst kopplade till
vardtagaren och handlade om gladjen att kunna ge den narstadende det hen behévde och
att bidra till att bevara vardigheten. De anhériga kande sig ocksa uppskattade och be-
hévda. Aven anhériga som inte upplevde nagot positivt i situationen kunde identifieras
(252).

Efter att tidigare ha konstaterat att ambivalens &r vanligt i omsorgsrelationer (232) och
nu ha tryckt pa det faktum att positiva och negativa upplevelser kan forekomma samti-
digt och kanske till och med forutséatter varandra kommer i det féljande en mer summa-
risk beskrivning av olika slags upplevelser att ges. Detta for att uppvisa spannvidden,
men ocksa mycket av det typiska som anhdriga rapporterar att de upplever.

Det svara
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Studier har visat att de negativa konsekvenserna for anhériga ar stérre ju mer omsorg
de ger (80, 85, 96, 97, 253).

Manga anhériga upplever att vard- och omsorgssituationen medfér en stor bundenhet
som innebéar begransningar i den anhdriges mojligheter att till exempel gora saker for
egen del. Mest uttalat ar detta for dem som bor tillsammans med den néarstaende och da
situationen kan innefatta omsorgsuppgifter under hela dygnet (33, 40, 73, 83, 127, 140,
141, 149, 157, 162, 165, 169, 184, 189, 195, 202, 208, 219, 223, 224, 228, 233-235, 238,
254-262). Bundenheten och andra faktorer bidrar till att det blir svarare att uppratthalla
sociala kontakter och sociala aktiviteter (97, 130, 187, 238, 242, 263-265).

Resultat fran Riks-strokes anhorigenkéat kan illustrera en del av ovanstaende. Vid en
ettarsuppfoljning av personer som haft en stroke besvarades enkéter av 11 345 anhdriga.
Av dem var det 51 procent som angav att den narstdende helt eller delvis var beroende
av tillsyn och hjalp (n=5 810). Av dessa var drygt halften sammanboende med den nar-
stdende, medelaldern var 67 ar och tva tredjedelar var kvinnor. Av de sammanboende
svarade 42 procent att den narstaende kunde klara sig utan tillsyn, men bara en timme
upp till en halv dag och endast 26 procent angav att de kunde utéva de intressen de hade
innan den narstaende drabbades av stroke. Av de sammanboende anhoriga klassade 20
procent sin egen halsa som ganska eller mycket dalig (266). En annan illustration av
bundenhetens konsekvenser gavs i en fokusgrupp bestdende av makor till man som haft
en stroke. En av kvinnorna namnde att den enda mdojligheten till egen tid fér hennes del
var att forsiktigt ga upp ur sangen efter det att maken somnat for natten (267).

Nar narstaende har sjukdomar eller funktionsnedsattningar som innebar att de inte kan
utova aktiviteter eller uppratthalla sociala relationer pa samma satt som tidigare paver-
kar det alltsa anhorigas situation och majlighet att gora saker och att traffa manniskor.
Minskade sociala kontakter kan ocksa bli resultatet nar den narstdende inte langre kan
eller vill traffa andra pa samma satt som tidigare som exempelvis vid afasi eller andra
kommunikationssvarigheter. | Sjoqvist Natterlunds studie (242) uttalade 14 anhoriga till
narstaende med afasi att trots mycket oro och andra svarigheter var avsaknaden av so-
ciala kontakter det svaraste. Narstaende ville inte langre tréffa andra och vanner drog
sig undan pa grund av kommunikationssvarigheter. Att personer i det sociala natverket
kunde forsvinna nar de inte visste hur de skulle handskas med situationen, beskrev ocksa
Gosman Hedstrom (104) i en studie om anhdriga till personer som haft stroke.

I Socialstyrelsens (85) befolkningsstudie uppgav 40 procent av dem som regelbundet
gav vard, hjalp och stdd att det ofta eller ibland innebar att de hade svart att hinna umgas
med vanner. En annan slags bundenhet handlade om situationer som ofta var oférutség-
bara och att anhdriga standigt maste vara beredda pa att rycka ut och hjalpa till (86).

Kéanslor av ensamhet och isolering rapporteras ofta av anhdriga. Ensamhetsupplevel-
serna kan handla om annat &n avsaknad av sociala kontakter och mer beréra existentiella
sporsmal och kanske forlusten av den person som ar sjuk och kanske inte langre &r sig
sjéalv. En paradox som existerar ar upplevelsen att kdnna sig ensam (att inte ha méjlighet
att traffa andra eller att kdnna sig ensam i sin anhdorigroll) och samtidigt lida av brist pa
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ensamhet (pa grund av att make/maka inte kan lamnas pa egen hand) (33, 40, 87, 122,
135, 141, 162, 208, 234, 235, 242-244, 254, 260-263, 268-270).

Aven om ensamhet &r vanligt forekommande bland anhdériga sa finns det ocksa uppgifter
om att anhdriga som ger omsorg kan vara ensamma i mindre utstrackning &n andra i
motsvarande alder. | en enkatundersokning av 4 278 personer i aldrarna 75 ar och aldre,
varav 781 personer gav omsorg at ndgon pa grund av halsoproblem, fann Ekwall m.fl.
(271) att omsorgsgivarna hade ett storre socialt natverk och rapporterade att de hade
ensamhetskanslor mindre ofta &n personer som inte gav omsorg. Det skall noteras att
omsorg var brett definierad i denna studie och kunde variera fran att ha beredskap pa
att nagot kunde héanda till ren omvardnad. Antalet timmar som respondenterna lade ner
pa att hjalpa varierade fran en timme per vecka till 24 timmar per dygn med ett genom-
snitt pa 15 timmar per vecka for mannen och 19.5 timmar per vecka for kvinnorna.

Det ar de psykiska och emotionella pafrestningarna som anhdoriga ofta upplever som de
stérsta problemen (74, 248). Av samtliga respondenter i Socialstyrelsens (85) befolk-
ningsstudie angav 20 procent att de ofta eller alltid kande att det var psykiskt pafres-
tande att ge omsorg. Drygt 40 procent kdande sa ibland. Detta kan jamféras med att 25
procent uppgav att det ibland var pafrestande for kroppen medan 65 procent aldrig hade
upplevt det. Dessa uppgifter géller anhdériga till narstaende oberoende av alder.

Sorgen over att situationen ar besvarlig, att en narstaende har det besvarligt och att ett
kanske langt gemensamt liv slutade pa det har sattet och framtiden uppfattas som gru-
sad, kan vara tung. Likasa att en dlskad person kanske inte langre gar att kanna igen och
darmed i ndgon mening ar borta eller att det inte langre gar att samtala och ha ett intel-
lektuellt utbyte (40, 72, 86, 104, 127, 141, 149, 195, 202, 204, 228, 233-235, 238, 255,
260-262, 265, 267, 268, 272, 273). Liedstrom (250) fann att 80 procent av anhériga till
personer med MS hade kronisk sorg som kannetecknades av férlust av trygghet, férlust
av kansla av gemenskap i familjelivet samt forlust av gladje och rekreation.

Kénslor av skam forekommer (234, 238, 268) och pafrestningar pa talamodet (234,
274). Det finns mycket att oroa sig for. Oro kan finnas for hur det skall ga for den nar-
staende och vad hen eventuellt kan raka ut for (73, 80, 97, 149, 169, 219, 233, 235, 242,
244, 251, 256, 260, 264, 265, 267, 274-276). Ibland ar oron fér vad som kan héanda den
narstaende sammankopplad med en kansla av ansvar; att det &r den anhérigas skyldig-
het att se till att den narstdende inte skadar sig (intervju med Forsberg-Warleby i Alex-
anderson 2015)(199). Oron kan &ven gélla den egna framtiden och fragor om hur lange
man skall orka och om man som anhdrig kommer att klara av situationen (72, 149, 208,
244). Oron kan ocksa gélla den egna hélsan; hur den paverkas av anhdrigrollen och vad
som kommer att handa om jag som anhoérig blir sjuk (40, 189, 208, 235, 242, 257, 274).
Speciellt bland vuxna barn kan ocksa frdgan om arftlighet kdnnas oroande; hur stor ar
sannolikheten att jag far samma sjukdom som mamma/pappa? (244). Depression, ned-
stamdhet och angest kan forekomma (80, 86, 98, 122, 132) liksom sjalvmordstankar
(127) och ké&nsla av maktloshet (130, 262, 273).
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Daligt samvete eller skuldkanslor for saker som jag gor, tanker eller kanner ar vanligt
liksom daligt samvete for saker som jag inte gor, tanker eller kanner. Omgivningens at-
tityder kan paverka detta (40, 72, 127, 129, 149, 157, 171, 202, 223, 238, 243, 260, 261,
263, 265, 267). Aven att ta emot stod for egen del, kanske i form av avlésning, kan ge
skuldkanslor i relation till den narstaende (184, 262). Vrede och irritation rapporteras
som vanligt (198, 228, 261, 265, 267, 268, 273, 277, 278).

Overgrepp kan forekomma nar omsorgsarbetet ar pafrestande, ensamt och innebar hog
stress (12, 87) eller om det bygger pa en svag eller daligt fungerande relation (279). Hjal-
marson och Norman (280) refererar till en utvardering av en utbildning om vald mot
aldre kvinnor i néra relationer som gavs for personal inom éldreomsorgen, dar samtliga
intervjuade (n=49) svarade att de hade mott valdsutsatta kvinnor i sitt arbete. Det kunde
handla om fysiskt, psykiskt, ekonomiskt, sexuellt vald samt underlatenhet och de van-
ligaste forévarna var anhoriga (make, sambo, sarbo, barn). Kvinnorna var pa nagot satt
i beroendestallning till dem som utévade valdet. Forfattarna drog slutsatsen att stod till
anhoriga bor beviljas generdst eftersom situationen nar en anhérig vardar en narstaende
ar en kand risksituation for vald. I Socialstyrelsens (281) kommun- och enhetsundersok-
ning framkom att 37 procent av landets kommuner hade aktuella rutiner fér hur hand-
laggare inom aldreomsorgen skall agera vid indikation pa att den &ldre personen har
utsatts for vald eller 6vergrepp av en anhorig. Till detta skall tillaggas att aven anhoriga
kan utsattas for vald fran narstaende.

Erlingsson (282) fann forklaringar till 6vergrepp utforda av anhériga utifran en studie
om anhdrigas hélsa. Generellt beskrev Erlingson anhérigskapet som att successivt glida
in i vardandet vilket bland annat medfor en krympande livsvarld dar anhdriga blir allt
mer isolerade i en foranderlig situation praglad av oro och osékerhet. Anhériga bar med
sig olika slags forestéllningar om anhorigrollen. Erlingsson delade upp anhériga som ger
omsorg i tvd grupper; de som upplever halsa och de som upplever ohalsa i form av stress
och utmattning. Det &r framst den senare gruppen som riskerar att hamna i dvergrepps-
situationer. Anhoriga dar upplever inte nagon kanslomassig dmsesidighet. De kan kanna
sig nonchalerade och forbisedda. Vanliga forestéllningar kan vara att livsuppgiften nu ar
att se till att den narstdende har det bra och att de egna behoven maste trada tillbaka.
Forestallningarna bidrar till en bundenhet med 6kande oro, stress, bérda och ensamhet.
Sorgen 6ver situationen, saknaden 6ver egna gladjeamnen, skuld och maktléshet i kom-
bination med sémnbrist och andra belastningar medfor att bérdan blir 6verméktig. Den
anhoriga kan ha svart att halla tillbaka sin frustration och det finns en risk att denna
slutar i 6vergrepp mot den sjuke familjemedlemmen. En paradox som Erlingsson for
fram &r att de anhoriga som ar i storst behov av stod och hjalp ocksa ar de som i minst
utstrackning tror att hjalp finns att fa. En startpunkt i arbetet med att stodja anhoriga
skulle kunna vara att medvetandegora vilka forestallningar som anhdriga bar pa nar det
galler den egna anhdrigrollen, kanske genom hélsostédjande samtal (se &ven 205).

Ofta ar det den narstaende som &r i centrum och den anhdériga far ge avkall pa mycket
av sitt eget liv och har kanske darmed ocksa svarigheter att identifiera behov av stod for
egen del (74, 130, 235, 262, 270, 283, 284). Ibland blir priset att den anhdriges hélsa
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satts pa spel (97, 141, 202, 205, 234, 265, 275). En osdkerhet som kan finnas ar nar den
anhoriga har svarigheter att hantera sjukdomen och inte vet hur eller vad som bor géras
i vissa situationer (234, 269, 274) till exempel nar den narstdende har problem att réra
sig (118, 242). En situation som innebar stor osakerhet for anhoriga ar nar narstaende
drabbas av forvirringstillstand. Stenwall (273) intervjuade tio anhdriga som besokt nar-
stdende med akut forvirringstillstand pa geriatrisk klinik. Det handlade om méten med
en valkand person som snabbt forandrats och blivit frammande. Anhoriga forsokte na
fram till den frammande och forsékte kdnna igen den valkanda. Detta var forknippat
med en stor osdkerhet om hur den narstdende skulle forstas och bemétas. Fragor som
infann sig var hur anhériga skulle na fram till den néarstaende, om de skulle ifragasétta,
argumentera eller halla med, vad de kunde lita till, hur lange situationen skulle vara
(6vergdende eller permanent) och hur de skulle géra for att det skulle vara s bra som
mojligt for den narstdende. Anhoriga kande sig ensamma och utlamnade till sin egen
kunskap och visste inte vad som var bast.

Omsorgsarbetet kan vara tungt och fysiskt tréttande (33, 135, 157, 184, 208, 238, 276)
samt ge upphov till stress (73, 97, 261, 274). Trétthet och somnsvarigheter forekommer
(40, 73, 86, 118, 122, 127, 169, 195, 223, 256, 260, 274, 285, 286). Anhdriga till personer
med Parkinsons sjukdom har inte varit foremal for manga studier. Lokk (287) intervju-
ade per telefon 404 anhoériga till hemmaboende narstaende med denna sjukdom. Av de
anhoriga upplevde 61 procent stress, 36 procent somnsvarigheter, 46 procent daglig
trotthet och 30 procent hade varit nedstimda mer an tva veckor. Anhoriga skattade sitt
halsotillstand som tillfredsstallande (6,7 pa en tiogradig skala), men detta forklarade
forskaren med att anhoriga stegvis anpassat sig till ett mer begransat liv och livsut-
rymme. En majoritet av de anhoriga ansag att de fick litet eller inget erkdannande fran
omgivningen.

Ibland konkurrerar anhérigrollen med andra roller (288) och i relationen mellan den
anhdriga och den som tar emot hjalpen kan ombytta och férdndrade roller férekomma.
Mellan vuxna barn och deras foraldrar pa det sattet att barnet nu ar den som ansvarar
och hjalper foraldern istallet for tvartom och inom parférhallanden kan den friska ma-
ken/makan fa ta 6ver uppgifter och roller som den sjuka makan/maken tidigare haft (95,
127, 130, 141, 195, 219, 234, 242, 243, 258, 259, 261, 270). Det ar inte heller ovanligt i
samband med vissa sjukdomstillstand att sexualiteten forandras eller forsvinner (126,
195, 242, 250, 262). Ett problem foér en del anhdriga kan vara att ekonomin forsémras
och/eller innebéar begréansningar (85, 86, 89, 90, 96, 97, 135, 162, 223, 235, 242).

Forandringar i vardagslivets rutiner pa grund av narstaendes sjukdom &ar nagot som an-
horiga maste hantera och anpassa sig till. Mat och maltider ar centrala (265) och Fjell-
strom m.fl. (128) fann i fokusgrupper med sammanlagt elva kvinnor och sex man som
levde tillsammans med en demenssjuk person att de fatt andra beteenden nar det gallde
att handla och laga mat. Den narstaendes forandrade aptit stéllde till problem for anho-
riga och de var mana om att erbjuda mat som gynnade den narstaende. Speciellt man
som inte tidigare varit vana vid att skdta om kosthallet upplevde svarigheter med den
nya rollen. Forskarna menade att svarigheter med mat och matrelaterat arbete borde tas
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upp av héalso- sjukvarden i kontakterna mad makar/makor till personer som fatt en de-
mensdiagnos och ett forslag pa anhorigstod ar att erbjuda matlagningskurser och kun-
skap om hur man far folk att 4ta och vad som &r nyttigt vid demens och andra sjukdomar.

Hur anhoriga upplever situationen nar den narstaende ar beroende av sondmatning och
inte alls kan ata pa vanligt satt undersokte Bjureséter, m.fl. (241) genom att vid tva till-
féllen intervjua anhdriga till personer i denna situation. Nar méjligheterna inte langre
fanns att dela en maltid tillsammans, upplevde de anhériga ensamhet och avsaknad av
gemenskap. Vardagslivet begransades p& grund av bundenheten till sondmatningens ru-
tiner och de anhoriga saknade stod i den tunga uppgiften som det innebar att ta pa sig
ansvaret for matningen. De anhdriga behdvde instruktioner och praktisk hjélp liksom
socialt och kédnslomassigt stéd. | en annan studie dér Johansson och Johansson (289)
undersokte anhorigas erfarenheter av familjemedlemmars &t- och svaljsvarigheter, in-
tervjuades sju makor till aldre makar och tva foraldrar till vuxna barn. Anhoriga till-
bringade mer tid at matlagning an vad de gjort tidigare. Detta och maltidssituationen
paverkade hela dagarna. Anhdériga kiande sig ansvariga for de narstdendes halsa och oro-
ade sig for att de skulle ga ner i vikt. De paminde om sviljtekniker, rehabiliterade och
hade i vissa fall ansvar for att byta sonder, rengora sar med mera. Anhoriga forsokte ge
den mat de visste att den narstadende uppskattat sedan tidigare, de var mana om narsta-
endes mun- och tandhygien for att maten skulle smaka bra. Anhdériga tyckte det var sorg-
ligt att se sin narstdende forlora formagan att ata och saknade gemenskapen kring mat-
bordet och i samband med matlagningen. Det upplevdes som otrevligt med odnskade
ljud fran munhala och pharynx och nér saliv rann utanfér munnen. Ibland klarade inte
de anhoriga av att ata tillsammans med den narstaende. Anhoriga kunde fa daligt sam-
vete dver att de sjalva kunde &ta nar inte narstaende kunde och de drog sig ibland undan
for att 4ta p& egen hand eller till och med l4t bli att laga mat at sig sjalv for att inte nar-
stdende skulle behdva kdnna matdoften.

En avslutande kommentar om omsorgsgivandets negativa konsekvenser &r att det ar
vanligt, &ven bland &ldre, att vara en informell omsorgsgivare och samtidigt engagera sig
i ideella insatser. Det finns en risk enligt Jegermalm och Jeppsson Grassman (226) att
ett alltfor stort tryck pa medborgarna att utféra oavionat omsorgsarbete forsvarar moj-
ligheterna att engagera sig ideellt.

Efter den hér listan av dokumenterade svarigheter som kan férekomma hos anhoériga
overgar vi till det som beskrivs som positivt i anhorigrollen.

Det positiva

"Hjalpgivandet for de allra flesta tycks vara forknippat med gladje och tillfredsstallelse”,
skrev Jeppsson Grassman (83) och detta gallde aven om det handlade om méanga hjalp-
timmar. | Socialstyrelsens (85) befolkningsstudie inkluderande anhériga till narstaende
i alla aldrar, svarade 58 procent att det alltid kdndes bra att ge omsorg och 25 procent
att det ofta kdndes bra. 60 procent kénde sig alltid och drygt 20 procent kédnde sig ofta
uppskattade. | Werkelin Ahlins och Olmebécks studie (97) dar 1 006 anhdériga till aldre
personer intervjuades var det 90 procent som kunde ge exempel p& négon positiv aspekt
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av att hjalpa som till exempel gladjen att ge ndgot tillbaka och upplevelser av tacksamhet.
Omsorgsgivande kan ocksd ha en positiv effekt pa halsan under forutsattning att an-
strdngningen inte ar for stor. Detta fann Dahlrup, m.fl. (98) néar de jamforde personer
som inte gav omsorg med anhoriga som upplevde lag anstrangning av sitt hjalpgivande
avseende halsorelaterad livskvalitet. En alternativ forklaring ar att de som gav omsorg
hade en hogre halsorelaterad livskvalitet redan innan de inledde omsorgsgivandet.

Utifrdn en enkatunderstkning som omfattade 229 svar fran anhoriga i Jamtlands lan
dar 66 procent utgjordes av makar/makar drog Nasstrom (26) slutsatsen att de flesta
skattade att de levde ett ganska gott liv. Sjuttiodtta procent uppfattade sin egen hélsa
som mycket bra eller bra och 80 procent gav samma svar gallande det psykiska valbefin-
nandet. P4 fragan hur respondenterna upplevde kontakten med méanniskor svarade 86
procent mycket bra eller bra. Motsvarande siffra for familjelivet var 83 procent och néar
fragan omfattade livet idag som helhet svarade 84 procent att det var mycket bra eller
bra. Dessa siffror kan & andra sidan ocksa kontrasteras med svarsfordelningarna pa
andra fragor dar till exempel 83 procent uppgav att det helt eller delvis stamde att de
ofta var trotta, 71 procent uppgav att de sallan fick vara helt for sig sjélva, drygt halften
skulle vilja vara mer aktiva och néastan halften svarade att det stamde helt eller delvis att
de ofta kande sig ensamma. En annan reflektion som Nasstrom gjorde i sammanhanget
ar att aven om det var en majoritet som beskrev situationen som bra eller mindre pro-
blematisk var det &nda en ganska stor minoritet som inte gjorde det.

Vad ar det da for inslag i vardagen som kan upplevas som positivt for de anhoriga? Kris-
tensson Ekwall (118) visade i en avhandling att de fem vanligaste kéllorna till tillfreds-
stallelse hos anhdriga var att det kdndes bra att se den sjuke ha det bra, det gav tillfreds-
stallelse att se den sjuke lycklig, att den sjuke kunde behalla sin vardighet, att den sjuke
slapp vardas pa institution och att den som vardade kunde géra den sjuke néjd. Bland
makar som Larsson L. (141) intervjuade angavs ocksa att det var positivt att kunna upp-
muntra den sjuka. Noterbart i dessa dimensioner &r att de endast kretsar kring den sjuka
och ger inte nagra indikationer pa upplevd 6msesidighet. Det gor daremot resultatet av
en observationsstudie av atta par av makar och makor dar en av makarna i paret hade
en demenssjukdom. Nordberg (219) skrev att samhdorighet genomsyrade relationerna
och belénande for den anhdriga var kanslan av narhet och att hora ihop. Inte nagon av
de demenssjuka makarna kunde konversera, men kommunikationen inkluderade em-
pati och narhet. Det var tillfredsstéllande att vara tillsammans och att bevara vardig-
heten och sjéalvkanslan hos den sjuke. Att makar/makor/partners kommit néarmare
varandra och att relationerna starkts som resultat av att dela svarigheter tillsammans
rapporterade aven Norman, Sjoqvist Natterlund och Liedstrom (238, 242, 250). Andra
positiva aspekter for den anhdriga sjalv rérde gladjen och tillfredsstallelsen av att
(kunna) hjalpa (73, 184, 238), uppskattning (73, 184, 250) samt narhet och tillgivenhet
(73, 184, 242).

Som svar pa fragan Vad ar det viktigaste du gor? som Orsholm (127) stallde till atta an-
hdriga blev ett svar "att jag finns”. Betydelsen av denna dimension som kan handla om

94



kanslomassigt stod, trygghet och pa en kontinuitet bakat i tiden kan vara svar att fanga i
intervjuer och med matinstrument.

Anhorigas dilemman

Situationen att vara anhdriga kan som Kalltorp och Uggla (290) gjort, beskrivas som
olika dilemman som den anhdriga har att forhalla sig till. De dilemman som identifierats
och som kan sdgas sammanfatta en del av de positiva och negativa inslag i anhdrigrollen
som tidigare namnts, harror fran resultatet av tio fokusgrupper som sammanlagt bestod
av 74 personer varav 56 var kvinnor. De allra flesta var 6ver 60 ar och majoriteten gav
omsorg till en maka eller make i hemmet. Kélltorp och Uggla skriver att de anhdriga
utvecklar varierande forhallningssatt i de ofta svara situationer som de méter och att de
har forhallningssatten kan variera beroende pa omstandigheterna och éver tid for en-
skilda anhériga. De olika dilemman som anhériga kan behdva hantera ar: Att bli in-
stangd eller ta sig ut, Att bli 6vergiven eller fa stod av andra, Att ta pa sig allt, forsonas
med situationen eller fly, Att ga miste om sitt hem eller starka sin hemkansla, Att bli
beroende eller ga in i en ny roll, Att leva i ovisshet eller fa en livsuppgift, Att bli anhérig-
vardare fullt ut eller lamna 6ver till ndgon annan, Att tanka pa den egna halsan eller den
narstaendes, Att fokusera pa det sjuka eller det friska: sorg, livsforlust eller forsoning.
Anhorigas kanslor beskrivs i termer av oro och radsla eller trygghet, Plikt, skuld, skam,
ilska — eller forn6jsamhet samt Den sténdiga ambivalensen. Det &r 1&att att som anhdorig
kanna sig oséker i rollen och att ha motstridiga kanslor. Kélltorp och Uggla (290 s. 58)
sammanfattade: "Anhorigvardandet kan pa detta satt, beroende pa omstandigheterna,
innebara lidande och plaga eller tvartom, om inte lycka sa i vart fall en djupt meningsfull
livsuppgift”. En kommentar till detta ar att det ena inte behdver utesluta det andra; li-
dande och meningsfullhet kan upplevas samtidigt.

Behov av stod

Det ar svart att kartlagga anhorigas behov av stodinsatser eftersom de anhoriga manga
ganger ar starkt fokuserade pa den sjukes situation och vélbefinnande och darmed har
svart att formulera behov for egen del. Reflektioner som gors i flera studier ar att det ar
svart att f& samtal att kretsa kring den anhdrigas situation och framfor allt kring anhori-
gas eventuella stodbehov (141, 208, 284, 290-292). Samtidigt avslutas méanga forsk-
ningsprojekt dar anhdrigas situation har kartlagts med slutsatsen att anhdriga behéver
stdd i olika former. Nar anhorigas behov av stdd, liksom dven andra dimensioner av an-
horigskapet beskrivs ar det latt att fa intrycket att den anhériga star helt ensam med sitt
ansvar och sina vard-/ omsorgsuppgifter. For en del kan situationen vara sadan, men
manga har andra personer inom familjen och/eller vanskapskretsen att fa stod fran.
Detta kan ocksa vara en anledning till att det inte ligger nara till hands att stka eller ha
kunskap om kommunens anhorigstod.
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Att anhdriga har svart att identifiera stodbehov for egen del kan ocksa bero pa att hen ar
den person som skall klara av situationen och vara den starka. | Socialstyrelsens befolk-
ningsstudie (85) var det endast en fjardedel som k&nde till att kommunerna skall erbjuda
stdd och 24 procent angav att de behdvde stod. Jegermalm, Sundstrém (112) skriver att
anhoriga inte vill ha stod for egen del, men service for den narstaende (se aven 93, 94)
(jmf. 74, 292). Nar Norman (238) intervjuade 27 anhdériga till aldre personer, framst
makor, svarade de flesta att de ville klara sig sjalva utan stod sa lange som mojligt.

Sundstrom (208) har i tva riksrepresentativa studier intervjuat 20 respektive 37 anho-
riga dar de flesta bodde tillsammans med den narstdende. Manga hade inte nagon of-
fentlig hjalp och i de fall de hade det var insatserna ofta sma. De 6nskemal om stod for
egen del som framfordes géllde i forsta hand avlosning (t.ex. att fa sova ostort, kunna fa
vara ensam, kunna ta semester) samt ekonomisk ersattning. Manga var okunniga om
vilken slags hjalp som fanns att f&. Sundstrom skrev att den offentliga hjalpen for den
har gruppen anhdriga ar for oflexibel eller fantasilds. "’Kommunala paketlésningar” pas-
sar allra samst de gamla makar med langa dktenskap bakom sig som énskar ta vara pa
den sista tiden tillsammans.

Behov av avlgsning (garna flexibel och med kort varsel) som anhorigstédstod finns ocksa
dokumenterat i manga andra studier (se t.ex. 26, 31, 38, 74, 85, 93, 94, 181, 184, 189,
228, 233, 235, 258, 267, 274, 290, 292-296).

Ovriga stédbehov som kan hérledas frén studier av anhorigas situation ar moéjlighet att
fa fly undan det som ar svart, tidpunkter av lugn till exempel genom deltagande i kultu-
rella aktiviteter eller umgénge med andra (275, 290).

Information och utbildning om specifika sjukdomstillstdnd och vad det finns for anho-
rigstod att tillga, individualiserad medicinsk information och kunskap i allmanhet om
det som &r viktigt i vard-/omsorgssituationen efterfragas (27, 31, 38, 44, 86, 88, 122, 128,
166, 189, 233, 235, 241, 254, 258, 259, 274, 290, 292, 294-298). Nar Wallengren, m.fl.
(277) undersokte anhdrigas behov av information efter det att en narstaende insjuknat i
stroke och sex manader senare, framkom att informationsbehovet andrade sig. Inled-
ningsvis ville anhoriga ha information om det medicinska tillstandet, 6verlevnad och be-
handling, men vid andra tillfallet behdvde de information om rehabiliteringen och hur
de skulle bemastra situationen. Inledningsvis ville anhériga ha information om sin egen
hélsa och reaktioner eftersom de upptéckte att de kunde reagera med frustration och
ilska, de undrade om den narstaende skulle komma hem igen. Efter sex manader hade
informationsbehovet skiftat fran narstdendes framtid till den egna, hur de skulle orka.
Behovet av faktakunskap kom forst, men minskade. Efter sex manader hade behoven av
att forstd och veta hur anhoriga skulle gora, 6kat. Fran borjan soktes information aktivt,
men efter sex manader litade anhoriga mer pa sin egen erfarenhet och sunda fornuft.
Behovet av information varierade med det egna och den narstédendes halsotillstand. In-
formationen skulle komma direkt och vara relevant fér den egna situationen. Forskarna
sammanfattade med att det &r viktigt att utga fran vad varje individuell anhérig behover
for information och att ta reda pa vad anhoriga vill veta genom att lyssna pa hur hen talar
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om situationen (se aven 201, 267). Liljeroos, m.fl. (260) fann i fokusgrupper med anho-
riga och narstdende med hjartsvikt att kunskapsbehovet var stort, men att det var svart
att soka information pa egen hand och den information som fanns var ofta skrammande.

Att ha en person att, garna nar som helst, kunna ringa till, nagon att tala med for att fa
enskilt stéd innebar en trygghet, emotionellt stéd (26, 27, 31, 44, 85, 94, 145, 165, 220,
233, 235, 241, 242, 254, 260, 294, 296-298). Distriktsskoterskan kan vara en sadan per-
son (141) eller en sarskilt utsedd stodperson, kontaktperson som den anhoriga far kon-
takt med i ett tidigt skede, garna i samband med diagnos. En viktig funktion for en sddan
kontaktperson &r att vara ett moraliskt stod infor till exempel att ta emot hjalp i form av
avlésningar och flytt till sarskilt boende (274) (jmf. 149, 295). Inte minst behdver anho-
riga veta vart de skall vanda sig om problem uppstar (86, 262). | varden av multisvik-
tande aldre skulle specifika vardbitraden inom hemtjansten som de anhdériga kéanner till,
kunna ha beredskap att ge stod i situationer som kan uppsté akut (182). Aven personer
med likartade erfarenheter kan ge stéd (145, 177, 260, 267, 297). Kommunernas anho-
rigstdd erbjuder oftast mojlighet till enskilda samtal, kontinuerlig kontakt och mojlighet
att samtala i grupp (299).

Instrumentellt stod till exempel tips och traning pd hur man kan kommunicera, lyfta
med mera behdvs ibland (241, 242). Det finns ocksa behov av stod for att kunna upp-
ratthalla sitt natverk och aterknyta kontakt med gamla relationer och aktiviteter (31,
177, 298). Bevis pa uppskattning efterfragas ocksa. Detta kan ges i form av ekonomisk
ersattning eller pa andra sétt som erbjudande av rekreation, hélsorelaterade aktiviteter
eller annat positivt (26, 31, 85, 88, 94, 108, 137, 233, 254, 290). Att fa kanna sig sedd
och bli bekraftad i omsorgsgivarrollen ar ocksa viktigt (189, 235, 267) samt att ha infly-
tande och kontroll (290). Hela 33 procent av 52 tillfragade anhoriga till demenssjuka
personer boende i storstad 6nskade som stodinsats att fa lamna 6ver ansvaret till per-
manent plats inom sarskilt boende (165). Juridisk radgivning kan ocksa behdvas (85).

Anhoriga behover stod under en lang period, inte bara i borjan av en sjukdomsprocess
(242, 267) och stédbehovet kan se olika ut i olika faser av processen (277, 292). Att fatta
beslut om néarstaendes flytt ar speciellt svart och kan krava stod (235, 238). Kontinuerlig
vagledning behovs genom de olika faserna av sjukdomsforloppet eftersom nya fragor
uppstar regelbundet (260). Ibland behovs stod ges bade individuellt, till anhorig och
narstaende som par och till hela familjer (228). Intervjuer med anhériga till ALS-pati-
enter visade att anhoriga och narstaende behovde kunna tala 6ppet med varandra for att
fa en djupare forstaelse av den andres prioriteringar och behov (300).

Vi har tidigare konstaterat att anhorigskapet dven innehaller positiva aspekter och di-
mensioner och en tanke &r att anhdrigstddet bor forstarka det positiva och att anhérigas
copingstrategier skall starkas (18, 300).

Det finns ocksa en del forskning som beskriver hur det ar att vara anhorig i specifika
situationer. I den fortsatta texten skall kunskap presenteras om hur det ar att vara anho-
rig i motet med offentlig vard och omsorg och sarskilt i samband med vardplaneringar
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och bistdndsbedémningar, att vara anhorig till ndgon som bor pa sarskilt boende samt
hur anhorigskapet kan vara i anslutning till vard i livets slutskede.

Mote med offentlig vard och omsorg

Helt avgorande for anhorigas situation och valbefinnande ar hur den offentliga varden
och omsorgen fungerar for den narstaende och hur anhériga mots och behandlas av per-
sonal, att personalen har ett anhorigperspektiv. Werkelin Ahlin och Olmebéck (97) skri-
ver att nar varden och omsorgen fungerar for de sjuka aldre personerna, da fungerar det
ocksa for de anhoriga, men néar det brister, da uppstar problem aven fér anhériga (jmf.
296). En del gar sa langt att de kallar en fungerande vard och omsorg for det basta an-
horigstodet (17). | detta sammanhang kan vard och omsorg absolut inte definieras som
anhorigstod eftersom det huvudsakliga syftet med vard och omsorg till den narstaende
inte ar att stodja anhoriga (se mer om detta i diskussionen). En god vard och omsorg och
ett bra bemotande av anhériga ar snarare att betrakta som sjalvklara kvalitetskriterier i
verksamheterna.

Den storsta delen av omsorgen till &ldre personer ges av anhdriga, &ven om det juridiskt
sett inte ar deras ansvar. Omsorgsgivande anhoriga, sarskilt de som gav mycket omfat-
tande omsorg, ansag enligt Socialstyrelsens (85) befolkningsstudie att de bar ett alltfor
stort ansvar for sina narstdende och att det offentliga borde ta huvudansvaret. Drygt
halften av de tillfrdgade ansdg att de ibland eller aldrig fick tillrackligt stod av sjukvarden
och socialtjansten.

Fragor om hur néjda anhériga var med olika delar av varden och omsorgen i uppféljning
ett ar efter det att narstaende haft en stroke, stalldes i Riks-strokes enkat till 11 345 an-
horiga. Av dem var 90 procent ndjda med sjukhusvistelsen, 60 procent var néjda med
rehabilitering och primarvard och 50 procent var néjda med kommunens insatser. End-
ast 62 procent visste vem de kunde kontakta inom landsting eller kommun om de be-
hovde rad eller stod (266) (jmf. 262).

En viktig uppgift som aligger vard- och omsorgsverksamheter ar att se till att anhoriga
har nédvandig information. Det ar viktigt med forstaelse av och kunskap om den narsta-
endes diagnos och prognos for att anhdriga skall kunna hantera den uppkomna situa-
tionen. | en intervjustudie genomfdrd av Socialstyrelsen (86) var det sarskilt de som gav
omsorg till aldrande och sjuka anhériga som dnskade att de hade fatt mer information
av sjukvarden om orsakerna till att deras narstdende blev beroende av omsorg och vad
det betydde. Anhoriga visste inte vart de kunde vanda sig med fragor och blev bollade
mellan vard- och omsorgsgivare utan att fa hjéalp. Anhoriga i en annan studie, som inte
sammanlevde med narstdende med afasi (oftast till foljd av stroke) upplevde en total
avsaknad av stod och information (242).

En mycket vanlig reaktion frdn anhoriga ar att sjukvards- och omsorgspersonal endast
har fokus pa den person som ar sjuk eller har en funktionsnedsattning, den narstaende,
och att de anhdriga darmed k&nner sig osynliga och att de inte réknas (200, 202, 235,
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242, 262). Varden kan ocksa valja att enbart fokusera pa vissa delar av den narstdendes
svarigheter, ofta de fysiska och anhdriga upplever sig missforstddda nar de tar upp
kanslomassiga och kognitiva svarigheter. Undersokning visade att anhoériga s sma-
ningom gav upp sina forsok att bli bekraftade, men var besvikna pa att inte ndgon inom
halso- sjukvarden lyssnat pa dem och gett dem mgjlighet att beratta om sina upplevelser
och behov i sin roll som anhorig. Detta rérde tio anhoriga till narstdende som haft stroke
som upplevde att de stod ensamma i ansvaret for den narstdende och att den profession-
ella varden svikit dem (202).

Anhoriga kan k&nna sig bortglomda (235), att ingen frgar hur de har det och att deras
arbete tas for givet. Sjukvarden forvantar sig att det ar en hustrus uppgift att varda sin
make (184). En studie av Gosman-Hedstrém och Dahlin-lvanoff (267) visade att kvinnor
till makar med stroke inte ens blev tillfragade vid utskrivning fran sjukhus om de orkade
ta hem sina man. De efterlyste omtanke fran vérd- och omsorgspersonal. Aven anhdoriga
i Sjoqvist Natterlunds (242) studie saknade kanslomassigt stod fran halso- sjukvarden
och att ndgon frégade dem hur de kande. Hulter Asberg, m.fl. (266) skriver att det inom
sjukvarden inte finns nagon beredskap att frdga anhdriga om hur de mar och vilket stéd
de eventuellt behéver.

En roll som anhériga kan behdva ta ar att kompensera for vard- och omsorgen péa olika
satt. Den niva av hjalp fran kommunen som den narstaende far, paverkar omfattningen
av hjalp fran anhériga liksom upplevelsen av belastning (80). Werkelin Ahlin och Olme-
back (97) identifierade, utifrdn 1 006 intervjuer med anhdriga som regelbundet hjalpte
en eller flera personer dver 65 ar, tre roller i relation till den formella varden/omsorgen.
Dessa var forsvararen som kampade eller stred for att den narstaende skulle fa tillgang
till vard och omsorg, samordnaren som koordinerade insatser fran flera vardgivare och
inspektdoren som pa grund av oro tog ansvar for uppféljning och kvalitetskontroll av den
offentliga varden/omsorgen. Anhdriga i Dunér och Nordstroms (227) studie dar 16 per-
soner intervjuades sdg som en av sina viktigaste uppgifter att se till att den narstaende
fick den hjalp hen behdvde, vare sig det géllde att utféra uppgifterna sjalv eller att se till
att andra gjorde det. Att det ar vanligt for anhoriga att fungera som en spindel i natet for
den narstadendes vard och omsorg beskrevs ocksa av Socialstyrelsen (86). En majoritet
av de intervjuade var n6jda med de insatser som den narstaende fick fran kommun och
sjukvard, men de fick ocksd kompensera for brister, samordna och tacka upp nar inte
den offentliga varden/omsorgen réackte till. En omstandighet som bidrar till att anhoriga
maste ta initiativ och foretrada de narstaende &r, enligt Hulter Asberg, m.fl. (266) att
patienter idag sjalva forvantas ta initiativ till vard, rehabilitering och annan hjalp fran
landsting och kommun. Narstdende som inte har formaga att géra detta pa egen hand
maste forlita sig pa anhoriga.

Ytterligare ett exempel pd att anhoriga foretrader sina narstaende, bevakar deras behov
av sjukvard och ser till att de far den, aterfinns i en studie utford av Condelius, m.fl. (242,
301) som jamfort situationen for vardbehovande aldre som bodde hemma och aldre per-
soner som bodde i sarskilda boenden. De narstaende som bodde hemma och fick omsorg
av sina anhdriga anvande mer sjukhusvard och 6ppenvard, trots att de hade en battre
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fysisk och kognitiv status. Forklaringar till detta, vid sidan av att anhdriga sag till att de
narstaende fick den vard de eventuellt behovde, ar att anhdriga inte hade lika mycket
kunskap som personal pa boenden och att anhériga uppsokte varden for att de sjalva
behdvde hjélp och avlastning i en tung situation. Det kan inte heller uteslutas att de &ldre
personerna i sarskilda boenden inte fick s mycket sjukvard som de behévde.

Ett satt att uppméarksamma anhoriga och ta del av deras erfarenhet och kunskap ar att
definiera dem som partners i omsorgsarbetet; en person som ar viktig och ingar i teamet
(sjalvklart under beaktande av frivillighet). Sjoqvist, Natterlund (242) skrev att anhériga
har en viktig roll i rehabiliteringen och att de méaste inkluderas i malséattningsprocessen
och Lokk (287) ansag att samhaéllet borde beakta dven anhdrigas roll nar man planerar
vard och behandling for kroniskt sjuka patienter. En svarighet for anhdriga ar det ojam-
lika maktforhallandet mellan dem och representanter for vard och omsorg. Bistandsbe-
domare, hemtjanstutforare och hélso- sjukvardspersonal har stérre makt att forhandla
om, nar och hur omsorgsgivare skall ge stéd och vilka insatser som omsorgstagaren be-
hover (86).

Att vara anhorig i samband med vardplaneringar och

Bistandsbeddmningar

Nar vardplaneringar genomfors och i samband med bistandsbedémningar finns ofta an-
horiga med for att representera den aldre och/eller bidra med information. Anhérigas
roll i dessa sammanhang ar inte enkel.

Vardplaneringsméten

Vardplaneringsmoten genomfors ofta i samband med patients hemgang fran sjukhus-
vistelse. Inom ramen for en doktorsavhandling videofilmade Efraimsson (302) atta
vardplaneringsmaten dar aldre kvinnor skulle skrivas ut fran vardavdelning och analy-
serade dem med hjalp av innehallsanalys och diskursanalys. Det dvergripande syftet med
studien var "att beskriva hur dldre kvinnors méten med en institutionaliserad vardvarld
tar sig uttryck vid samordnade vardplaneringsméten”, men dven anhorigas roll analyse-
rades (s. 5). Vardplaneringsmdétena dominerades av de professionella vardarna och det
var begransade mojligheter for kvinnorna att paverka och forhandla. Anhoériga hade som
en funktion att stodja den narstdende, men ibland uppstod dilemman nar det gallde att
havda den narstdendes individuella behov av vard och omsorg utan att kranka hennes
integritet. Ibland konkurrerade ocksd den néarstdendes behov med den anhoriges.
Efraimsson (303 s. 17) skriver att det inte &ar latt att uppratthalla "ratt” forhallningssatt
pa ett vardplaneringsméte som framst passar institutionens behov. "Vem stodjer den
som skall vara patientens stéd och hur?"

Ocksa Hedberg, m.fl. (304) spelade in autentiska vardplaneringar (14 till antalet) och
studerade hur patienter med stroke, deras anhdriga och de professionella kommunice-
rade nar de planerade omsorg for patienter efter utskrivning fran sjukhus. De profess-
ionella dominerade, dven om det skiftade lite beroende pa vilka &mnen som avhandla-
des. Réknat i antal ord svarade patienten for 24 procent av samtalet och anhdériga for 18
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procent. Patienterna hade behov av kommunikativa allianser med andra, ofta anhdriga
for att f& genomslag. Anhoriga spelade en viktig roll. Inte minst for de narstdende som
hade svart att féra sin egen talan.

Eftersom vardplaneringar ofta dger rum innan utskrivning kan det vara svart, bade for
narstaende och anhorig att veta hur det sedan kommer att bli i hemmet. | en studie ge-
nomford av Almborg, m.fl. (305) intervjuades 152 anhdriga (68 % kvinnor, 32 % man),
de flesta makar/makor till patienter med stroke, efter tva till tre veckor i hemmet. Nar
det gallde information sa var 56—68 procent néjda med informationen om sjukdomen,
men endast 33 procent var helt néjd. Ungefar halften av de tillfrdgade hade inte fatt in-
formation om medicinering, rehabilitering, varden respektive kommunalt stod. Hela 80
procent upplevde inte nagon delaktighet i diskussioner géallande de nérstaendes
vard/omsorg/behandling eller i diskussioner om malsattning. Langre sjukhusvistelse
och langre utbildning korrelerade positivt med upplevelse av att ha deltagit i plane-
ringen. Slutsatser som drogs var att anhoériga behdver mer information och kunskap om
stroke samt omsorg, medicinering, rehabilitering och stod. De behéver ocksa bli mer in-
volverade nér narstaendes behov identifieras och nar mal satts. Personal behéver upp-
méarksamma anhdriga i hogre utstréackning och utarbeta strategier for att involvera dem.

Aven Pennbrant (306) intervjuade anhériga till &ldre narstdende som nyligen blivit ut-
skrivna fran sjukhus och dar anhdriga var med i utskrivningssamtalet tillsammans med
lakare (n = 20). Motet med lakaren vackte bade positiva och negativa kanslor. Att bli
sedd innebar en 6ppenhet i motet dar lakaren forklarade resultat och undersékningar
och samtidigt visade omtanke, forstaelse och svarade lattforstaeligt pa fragor. Anhdériga
kande sig viktiga och accepterade nar de kunde delge sina asikter och lakaren engagerade
sig och forsokte uppfylla dnskemalen. Det upplevdes positivt att ha mojlighet att ta kon-
takt efter hemkomst. Motsatsen radde nar anhoriga kande sig ignorerade och domine-
rade. De upplevde da brist pa dialog och att de inte raknades. De kande sig obekvama
och respektlost behandlade och var inte forberedda eller informerade om vad som for-
vantades av dem efter den néarstdendes utskrivning. Anhorigas upplevelser paverkades
ocksa av om de hade tidigare erfarenhet av sjukvard da de kunde stélla ratt fragor och ta
for sig ("insider”) eller om de inte hade denna erfarenhet och istéllet kande sig osakra
och utanfor (“outsider™). Brister i varden forstarkte de anhorigas osakerhet som till ex-
empel att rutiner for utskrivning saknades, samverkan med hemvarden var dalig och
planeringen var bristfallig. Pennbrant diskuterar dessa resultat i termer av maktobalans
mellan ldkare och anhdriga som bland annat forklaras av sjukvardens hierarkiska struk-
tur och de anhdrigas okunskap om den institutionella verksamhetens kultur.

Bistandshandlaggning

Familjens roll i bistAndshandlaggning har studerats i liten omfattning i Sverige och an-
horiga verkar enligt Janlév, m.fl. (307) ha en oklar juridisk position och funktion i bi-
standshandlaggningen (jmf. 308). | samband med forandringen av 5 kap. 10 § SoL an-
fordes i forarbetena bland annat att anhériga skall erbjudas att delta i bistdndsutredning
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och hansyn skall tas till anhérigas synpunkter. Socialtjanstlagen har ett uttalat individ-
fokus och det ar enligt Socialstyrelsen (14) helt nytt att vaga in anhdérigas och familjens
asikter i bistdndshandlaggningen. Detta markerat enligt Johansson (16) ett vidgat per-
spektiv, dar utredningen av den enskildes behov av bistand ska kompletteras med att
ocksa ta reda pa anhdérigas behov av stod. Takter (15) skriver att den anhoriga har fatt en
subjektstatus. Fragan ar om det férandrat anhorigas delaktighet vid bistdndsbedom-
ningar i nagon storre utstrackning. Socialstyrelsen (14) skriver att det inte ar inarbetat i
myndighetsutdvningen eller inarbetat i handlaggningsarbetet. Det &r inte heller sjalv-
klart att anhdrigas delaktighet finns uttalad i kommunernas riktlinjer for handlaggning
av bistand. Dessutom 6kar kommunernas kostnader nar de ocksa ska utreda de anhori-
gas behov och erbjuda insatser till dem, vilket i sin tur bromsar utvecklingen och anh6-
rigas mojlighet att fa stod.

Helt klart ar att anhdriga ofta spelar viktiga roller innan, under och efter en bistands-
handlaggning. Det ar ofta de som initierar kontakten med bistandshandlaggare och hjal-
per till med anstkan. De hjalper ocksa till nar hjalpen introduceras och stottar de dldre
att acceptera den (jmf. 223). | intervjuer med aldre personer, bistandsbeddmare och an-
horiga fann Dunér och Nordstrom (227) att parterna hade motsatta intressen vilket
gjorde det svart att komma fram till I6sningar som tillfredsstallde samtliga. Manga an-
horiga kande att den formella omsorgen behdvde dem, men att de inte fick ndgon er-
kansla. Anhdriga ville ta stérre del i planering och utformning av dldreomsorgen, men
tillats inte gora detta, bland annat pa grund av den narstdendes ratt till sjalvbestam-
mande. Motsvarande fann ocksa Olaison (309) i elva samtal om hemtjanst mellan aldre
personer, anhoriga och bistdndshandlaggare. Behovsbeddmarna tog hansyn till anhori-
gas presenterade berattelse om familjernas situation och deras stod till de aldre perso-
nerna uppmuntrades, men nar det kom till beslutsfattande hade de aldre beslutsratt,
aven om anhoriga i flera fall hade stor del av omsorgen om de aldre. Olaison skriver att
dagens lagstiftning ar individcentrerad och ger begransat utrymme for att samtidigt ge
hjalp till anhdriga. Familjens roll r central men samtidigt problematisk. Utvecklingen
gar mot ett stérre ansvarstagande for anhoriga vilket utgor ett dilemma i konkreta be-
démningssituationer. En mer familjecentrerad behovsbedémningsprocess skulle béattre
I6sa konflikter inom familjen eftersom hemtjénst ofta ar en familjeangelagenhet.

I en doktorsavhandling med delsyftet att belysa aldres och familjens delaktighet i be-
hovsbedémningsprocessen av de aldre samt deras inflytande i besluten om hemhjalp
(308 s. 80) genomfdrdes tematiska intervjuer med 27 nara familjemedlemmar. Dessa
intervjuer Iag sedan till grund for en innehallsanalys. Resultatet visar att huvudfokus i
bistdndsbeddmningen var pa hjalpsokaren och att familjemedlemmar som hjélpte i hog
grad bortsags fran. Familjemedlemmarna kande ansvar for att hjalpa till och kéande sig
samtidigt pressade av ansvaret. | bistandshandlaggningen upplevde de anhdériga en
kamp for balans mellan ambivalenta kanslor och behov. Det géllde att forsoka se till att
den narstaende fick den hjalp hen behovde utan att ta 6ver for mycket av sjalvbestam-
mandet eller kranka integriteten. Huvudsakligen kdnde de anhdriga sig inte bekréaftade
eller varderade i processen. En god socioekonomisk status, god hélsa, personliga kon-
takter i aldreomsorgen och god formaga att artikulera sig gav battre forutsattningar. En
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slutsats av studien ar att familjemedlemmars position, roller och funktioner maste star-
kas med hjalp av mer kunskap och juridiska rattigheter (307, 308). Forskningsresultat
visar ocksa att anhdriga i samband med bistdndsbedomningar férvantas och ibland kan-
ner sig Overtalade att vara de som utfér serviceuppgifter (12).

Goransson (181, 223)skrev utifran intervjuer med sexton anhoriga (framst makor/ma-
kar) att anhoriga skulle uppskatta att fa egen tid med bistandshandlaggaren. Det &ar svart
att prata fritt nar den narstdende ar med. Beskrivningen blir inte alltid korrekt av hur
det ar dar hemma. Pa en direkt frdga ndmnde inte de anhdriga allt det som de gjorde for
den néarstaende. Goransson stallde frdgan om anhorigas insatser blir till fullo belysta i
deras moten med foretradare for vard och omsorg. Kan det finnas en risk att anhoriga
bara namner sadant som makar vanligtvis hjalper varandra med, det vill siga sadant
som inte alltid leder till att behov av hemtjanst aktualiseras. En foljfraga ar hur den stan-
diga tillsynen, passningen och att finnas till hands varderas.

Olsson och Wégestrand (310) identifierade utifran sina erfarenheter som bistandshand-
laggare fem olika slags dilemman som kan férekomma i kontakten mellan den enskilde
och anhorig och da den anhériga (och den enskilde) kan behdva stod: a) nar den enskilde
individen anser att hon/han klarar sig battre &n vad den anhériga anser b) nar det finns
fler anhériga som tycker olika c) nar anhdériga blandar ihop sina egna behov med den
enskildes behov eller bara tar hénsyn till sina egna behov d) nar anhoriga vill att hand-
laggaren skall vara budbarare da de anhdriga inte vagar saga att de inte orkar langre
samt e) nar anhdriga inte vill sin familjemedlems bésta.

Det ar inte endast anhdriga som upplever ambivalens i anslutning till bistdndsbedom-
ning utan detta kan &ven gélla distriktsskoterskor och bistandshandlaggare i relationen
till vuxna barn (311, 312). Samtidigt som anhdriga forvantas skdta en del av aldreomsor-
gen har de inte nagot inflytande 6ver beslut som fattas da dessa skall utga fran den en-
skildes behov och sjalvbestaimmanderatt. | en intervju i tidskriften Aldre i Centrum ut-
talade Hammarstrom, utifrdn en studie av hur man fattar beslut om sarskilt boende, att
bistandshandlaggarna har en dubbel roll som representant for kommunen och som med-
manniska till den aldre. Gentemot barnen ar de endast byrakrater. Ambivalensen som
bistdndshandlaggare ger uttryck for gentemot barnen innebar att barnen beskrivs som
hjalpsamma mot sina foraldrar, vilket ar 6nskvart, men ocksa som egoistiska nar de vill
att foraldern skall flytta till sarskilt boende. Oro for foralderns valbefinnande tolkas som
egoism. | studien uppgav bistandshandlaggarna att beslut om sarskilt boende inte pa-
verkades av barnens "patryckningar”. Detta gallde speciellt da den gamla inte sjalv ville
flytta. | takt med att familjens ansvar for aldreomsorgen okar borde ocksa, enligt Ham-
marstrom de anhorigas inflytande 6ka, samtidigt som det galler att behalla de aldres
réttssakerhet.

Att arbeta for att 6ka forstdelsen for anhdrigas situation skulle gynna bistdndsbeslut om
anhdrigstéd och mer individuellt utformade insatser. Detta ar slutsatsen som kan dras
utifran en studie dar 22 intervjuare (sjukskoterskor, personal fran hemtjanst m.fl.) ge-
nomférde sammanlagt 245 strukturerade intervjuer med anhdoriga for att utréna deras
situation och behov av stéd. Néar intervjuerna féljdes upp i fokusgrupper med tretton av
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intervjuarna, framkom att intervjuarna, trots att de var erfarna inom aldreomsorgen,
hade lart sig mycket nytt och fatt ny forstéelse for de anhoriga. De insdg att de tidigare
haft ett begransat synsatt, missat manga dimensioner och manga férutfattade meningar
kom pa skam. Det blev klart att nar bistdndsbedémningar gors av anhorigas behov av
stod sa maste de vara 6ppna och utga fran den anhdriges situation och erfarenhet. Idag
erbjuds framfor allt standardiserade serviceinsatser som bygger pa vad organisationen
tror att anhoriga behdver. Om battre service skall utvecklas ar det viktigt att profession-
ella helt forstar hur anhoriga har det (252).

| Jarfalla kommun bedrevs inom ramen for Anhdriga 300 ett projekt med syftet att "ta
fram en modell for bistandsbedomning med fokus pa ett helhetsperspektiv dar vardtag-
arens och den anhériges situation beaktas och att utifran detta utforma ett individuellt
anpassat anhorigstod”) (19 s. 7). Under projekttiden fick bistdndshandlaggarna en
grundlig utbildning gallande olika aspekter av anhérigas situation. Den modell fér bi-
stdndshandlaggning som utformades inkluderade dven att anhdérigas behov kartlades
och stdd utformades. Ett fordjupat samtal med anhériga inférdes och insatserna skulle
ocksa foljas upp genom samtal med anhériga. For att god tillit skall uppnas med hand-
laggaren &r det viktigt att relationen ges tid. | modellen ingick tid for samtal, tid for den
anhoriga att tanka, tid for att skapa lugna forhallanden runt métet och tid for flera moten
med uppféljning. Anhoriga fick alltsd flera mojligheter att ensamma fora samtal med
bistdndshandlaggare. En samtalsguide utformades som stod for bistdndshandlaggaren.
Tjugoen anhdriga ingick i projektet och vid en uppféljning uttryckte samtliga att de hade
fatt en bra kontakt med bistandshandlaggarna och att de uppskattade initiativet att upp-
marksamma de anhériga i hégre utstrackning. Johnsson (19) skrev att anhériga verkade
kanna sig mindre ensammai i sin situation efter projektet. Tre av de intervjuade anhdriga
uppfattade inte nagon skillnad mellan kontakten de fatt med bistandshandlaggaren
inom ramen for projektet i jamforelse med hur det varit férut och tre anhériga var be-
svikna eftersom de inte fatt det stod de hoppats pa. Aven bistdndshandlaggarna uppfat-
tade att kontakten med anhdriga forandrats. Handldggarna forandrade sina attityder till
anhoriga och sitt forhallningssatt. En nackdel var att arbetssattet tog mer tid, men det
gav samtidigt battre forutsattningar till ett anpassat stéd (se aven 313). Nar Lindmark
(27) inventerat vad anhdriga i Jamtlands lan efterfrdgade i form av utvecklade insatser
intog flexibel bistandsbedomning med fokus pa bade den anhdriga och vardtagaren en
central plats. Jarfallamodellen lyftes i detta sammanhang fram som ett gott exempel.

Nolan och Caldock (enligt 157 s. 20-21) har preciserat ett antal kriterier for vad som boér
utmarka en god behovsbedémning som inkluderar bade omsorgsmottagarens och anho-
rigas intressen. Om dessa kriterier skulle vagleda vid bistdndsbedomningar skulle san-
nolikt anhdrigas situation underlattas och handlaggningen i sig kanske till och med
skulle uppfattas som stodjande. Féljande bor goras:

e Skapa en lamplig milj6 fér beddmningen, det vill sdga en avskild och ostord
miljo och ge tillrackligt med tid for beddmningen.

e Forbered bade vardtagaren och anhorig, ta reda pa hur de upplever situationen
och att de forstar behovsbedémarens roll.
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¢ Involvera vardtagaren och anhoriga och fa dem att kénna sig fullt delaktiga som
samarbetspartners i beddmningen.

e Beddmaren kan ga utanfor sitt "professionella” synséatt. Ej ha forutfattade me-
ningar, vara beredd att lara av och intressera sig for vardtagaren och vardgivaren
som personer.

e Utga fran vardtagarens och anhérigas nuvarande situation och identifiera be-
fintliga kunskaper, férhoppningar och férvantningar.

e Var lyhord, fantasirik och kreativ — vardtagaren och anhériga kanske inte vet
vad som ar mojligt eller tillgangligt. Sarskilt anhoriga kan behova fa tid att bear-
beta skuldkanslor och eventuella svarigheter att kunna visa full ppenhet.

e Undvik varderande uttalanden s& mycket som majligt — om en véardering be-
hovs, var sa tydlig som majligt.

¢ Beddm sociala, kdnsloméssiga och relationsrelaterade behov likaval som prak-
tiska behov och problem. Var sarskilt uppméarksam pa kvaliteten i relationen
mellan vardtagaren och anhorig.

e Lyssna pa och visa uppskattning infor vardtagarens och anhorigas kunskaper
och asikter, aven da de strider mot egna uppfattningar och varderingar.

e Foresla arliga, realistiska atgarder, informera om fordelar och nackdelar och
eventuella forseningar eller begransningar i de atgarder som erbjuds.

e Beddmningen skall inte ge anledning till att vardtagaren och anhoriga kanner
att de maste “strida” for att fa del av tillgangliga resurser.

e Ge utrymme for och vag olika asikter och uppfattningar mot varandra.

e Stédm av forvantade resultat och uppfattningar i slutet av bedémningen, besluta
gemensamt om vilka malsattningar som skall galla och hur en utvarderingspro-
cess skall genomféras.

o  Getillrackligt med tid for att bygga upp ett fortroende och en god relation, vilket
oftast kraver mer an ett besok.

Manga anhdriga vet inte att de kan vanda sig till bistandshandlaggare for att soka stod
for egen del (86, 314). Insatser som ar individuellt utformade skall ges som bistand enligt
4 kap. 1 8§ SoL. Det finns inte nagra begransningar avseende vilken form av stéd som den
anhdriga kan ansdka om. En ansdkan skall handlaggas och dokumenteras som vilken
annan ans6kan om bistdnd som helst. Det har varit relativt ovanligt att anhdriga har sokt
om att fa stod enligt 4 kap. 1 § SoL (14, 68). Kommunerna har ocksa haft svart att forsta
vad som avses med att anhoriga kan anséka om bistand fér egen del. Det har varit svart
for dem att dra en grans mellan vad som ar bistandsansokningar for den anhérigas del
och bistandsansokningar for den narstdendes skull (68).
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Att vara anhorig i sarskilt boende

En grupp anhériga som ofta gléms bort i diskussionen om anhériginsatser och anho-
rigstod ar enligt Whitaker (315) anhoriga till gamla pa institution, men varken anhérig-
relationen eller behovet av stéd upphdr i samband med flytten. Anhdériga fortsatter att
pa olika satt efter flytten ge omsorg till sina narstaende (se t. ex. 44, 315-319). | en enkat
till Demensforbundets medlemmar riktades fragor till anhériga som hade en narstaende
pa sarskilt boende. Av de 1 674 svaren (70 % kvinnor, 28 % méan) framkom att 18 procent
av de tillfragade besokte det sarskilda boendet varje dag. Detta gallde framst makar och
makor. Andelen personer som besokte sjukhemmet minst en gang i veckan uppgick till
67 procent och utgjordes huvudsakligen av déttrar (103).

Det har enligt Hertzberg och Ekman (320) varit sparsamt med studier som behandlar
anhdrigas situation i samband med en anférvants flytt till sarskilt boende. En forklaring
som gavs till detta var att man tidigare betraktade fenomenet som oproblematiskt. P&
senare tid har dock anhdrigas situation inom sérskilda boenden kommit att uppmark-
sammas aven inom forskningen. | den fortsatta framstéllningen presenteras inlednings-
vis resultat fran undersokningar som belyser anhérigas situation i samband med en néar-
stdendes flytt och permanenta boende i sarskild boendeform, studier som belyser perso-
nalens roll och installning till anhdriga redovisas och avslutningsvis belyses forekomsten
av anhdorigstdd inom ramen for sarskilt boende.

Flytten

Att flytta till sarskilt boende innebar en mycket stor forandring for den person som flyt-
tar, men ocksa for anhoriga, speciellt for makar/makor (189). Anhoriga har ocksa en
framtréadande roll nér orsakerna till flytt studeras.

Soderberg, m.fl (321, 322) skriver att ett av de svaraste besluten i livet ar att bestamma
att oaterkalleligt lamna sitt hem. Nar anhoriga tar del i sddana beslut handlar det om en
balans mellan respekt for den aldres sjalvbestammande och integritet, anhérigas dnskan
om basta mojliga omsorg for den narstdende och den egna livssituationen. Utifran semi-
strukturerade intervjuer med 17 slaktingar till aldre personer som dvervagde flytt till sar-
skilt boende, identifierade forskarna tre strategier eller forhallningssatt; anpassning, fo-
retrddande och undvikande. Anpassningsstrategin var vanlig hos syskon och innebar att
utova sjalvkontroll framfor den &ldre sléktingen, uppmuntra hen att bestémma sjalv och
att forsoka anta en forvantansfull attityd i beslutsprocessen. Den féretradande strategin
utdvades framst av makar och innebar att medla den aldres beslut, fasta uppmaéarksamhet
pa befintliga behov versus tillgangligt stod och att kanna misstro mot valfardsstaten. Den
undvikande strategin innebar att slaktingarna holl sig utanfor beslutsprocessen, upp-
levde sammanflatade kanslor av att stodja versus forrada sin gamla slékting och tankte
att relationen till den &ldre slaktingen borde omorienteras. De yngre slédktingarna
svangde mellan alla tre forhallningssatten. Samtliga strategier kunde sluta med en flytt
eller att flytt skots upp. Séderberg skrev att processen innan beslut om flytt préglas av
hansyn och hansynstagande vilket leder till att inte nagon part ar beredd att ta det fulla
ansvaret for beslut om flytt till sarskilt boende.
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I Sundsvalls kommun genomférdes flyttningsstudier fran 1980-talet och framat. | stu-
dien &r 2005 intervjuades bland andra 141 anhériga. Nar anhériga tillfragades om orsa-
ken till flytten blev svaren att den var oundviklig. Tva tredjedelar av makarna hade fore
flyttningen bidragit med dygnet-runt-tillsyn, med mycket sma mojligheter att lamna
hustrun/mannen ensam. Atta procent av de icke sammanboende anhériga hjalpte dag-
ligen till med ADL-aktiviteter och 15 procent hjalpte dagligen till med IADL-sysslor. P&
fragor till de anhoriga om vilken hjalp som de sjalva fatt kan svaren sammanfattas med
att de allra flesta inte upplevde att de hade fatt nagot stod for egen del. Att kunna fa vara
ensam ibland, ta semester och fa sova ostort var de vanligaste nskemalen som samman-
boende kryssat for bland fasta svarsalternativ. Motsvarande behov bland ej sammanbo-
ende var att de 6nskade mer kunskap om lakemedel, hade kunnat ta semester, fatt mer
kunskap om omvéardnad samt att ndgon i personalen kunde ha haft ett 6vergripande an-
svar (varit ombudsman) (323).

I avhandlingen "Placing a spouse in a care home for older people: (Re)-Constructing
Roles and Relationships beskrev Sandberg (324) anhdrigas erfarenheter vid inflyttning
till &ldreboende. Processen kan delas upp i fyra olika faser; fatta beslutet, genomfora
flytten, anpassning till det nya respektive nyorientering. | de tva forsta faserna ar det
framst praktiska aspekter som ar aktuella medan de mer kédnslomassiga dimensionerna
ar nertonade. Initiativet till flytten togs ofta av vuxna barn eller av personal inom
vard/omsorg. Barnen hjalpte aktivt till med de praktiska arrangemangen. Makorna/ma-
karna upplevde sjalva flytten negativt. Detta forklarades till viss del av bristande mojlig-
heter att forbereda sig. Makarna var ofta oférberedda pa kénslan av separation och for-
lust som flytten orsakade (se ven 317).

Efter flytten forsokte makarna/makorna behalla kontinuiteten och relationen till part-
nern genom olika uppréatthallande aktiviteter. Makarna/makorna kunde dock uppleva
maktldshet och att deras férsok att dverfora kunskap till personalen om hur god omsorg
skulle ges, inte foll i god jord. Att omkonstruera relation och roller var centralt. Flytten
maste enligt Sandberg (324) forstas utifran flera perspektiv och det ar viktigt att disku-
tera hur roller och relationer fordndras over tid. Makar och makor behdver vara battre
forberedda och behéver stdd for att kunna hantera kénsla av separation och for att kunna
integreras i sarskilda boendet, det vill sdga att kunna behélla relationen med maken/ma-
kan och samtidigt bygga upp nya roller med personalen. Avhandlingens resultat bygger
pa sammanlagt 70 semistrukturerade intervjuer med makar/makor, vuxna barn och per-
sonal (325).

Sandberg konstaterade alltsa att makarna och makorna var ofdrberedda infor flytten till
sarskilt boende. | gruppsamtal med kvinnor som vardat i sex ar eller mer (tre grupper
med tio till femton deltagare per grupp) efterlystes mojligheten att fa information innan
inflyttning till sarskilt boende. Kvinnorna ville kunna beséka boendet och fa tréaffa lakare
och annan personal. De ville ha information om rutiner och aktiviteter och de ville sjalva
fa mojlighet att beratta om vad som var viktigt for den person som de vardade (27). |
flyttningsstudien i Sundsvalls kommun uppgav mer an halften av de anhoriga att de fatt
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otillracklig information om andra boendealternativ. Manga var ocksad missnéjda med att
de inte fatt tillrackligt med tid for att forbereda flyttningen (323) (jmf. 233).

Att maken/makan flyttar in pa sarskilt boende kan innebara kansloméassiga svarigheter
for den maka/make som kanske har varit med och fattat beslutet om flytten och som
sedan bor ensam kvar i det tidigare gemensamma hemmet. Det ar vanligt att i den situ-
ationen brottas med kénslor av sorg, skuld och stark separationsangest. Tankar som ’jag
borde ha orkat lite till’, forekommer (27, 87, 326). Kénslorna i samband med flytten kan
hos anhoriga ocksa vara motstridiga och i form av lattnad blandad med skuld, skam,
sorgsenhet och kénsla av misslyckande (188, 326). Ambivalensen kan ocksa beskrivas
som en lattnad att slippa ansvaret, att ha fatt frihet, men samtidigt uppleva maktloshet
och ensamhet. Nattsomnen kan kanske aterupptas liksom sociala relationer, men detta
kan samtidigt ackompanjeras av negativa tankar (317).

Norman (238) och Hjalmarson (235) visade att beslutet om narstdendes flytt till vard-
och omsorgsboende var ett av de svaraste besluten som anhdériga varit tvungna att ta.
Forstaelse for varfor makar kan uppleva detta beslut som svart att fatta, finner vi i Ingrid
Hellstroms (194) avhandling dar hon utifran en longitudinell studie innefattande 132
intervjuer med tjugo makar/makor och deras demenssjuka hustrur och mén fann att
bada parterna aktivt under sjukdomsperioden arbetade for att behalla 6msesidigheten,
tillgivenheten och uppskattningen i relationen. Successivt kom de att leva i tva olika vérl-
dar, men paren lade ner mycket kraft och pahittighet for att bibehalla relationen. Parre-
lationen ("couplehood”) var lika viktigt for paren som "personhood” (194 s. 36).

Vuxna barn har, som namnts, ofta en aktiv och viktig roll nar det galler att fatta beslut
om flytt och i det praktiska arbetet med sjalva flytten. Utifran semistrukturerade inter-
vjuer med elva dottrar och tva soner som stottat foraldrar vid flytt, identifierade Sand-
berg (324) tre olika grader av delaktighet i beslutet att flytta. Fér barn som var tillatande
var det viktigt att foraldern tog beslutet, men barnet tillat diskussion och stodde beslutet
om flytt da det fattats. De barn som var initierande tog en mer aktiv roll dar foraldern
inte tog initiativ och de patryckande barnen var mest aktiva i organiseringen av flytten
och i att fa fram beslutet om flytt. Vid flytten hjalpte barnen till, men de pratade inte om
kanslor med foéraldern aven om de visste att de hade det svart. I Intervjuer med fem an-
horiga framstod som klart att egen erfarenhet av att leva tillsammans med demenssjuk
person behovs for att forsta hur det ar. Inte ens egna barn forstar hur det ar och “framfor
allt forstar de inte hur svart det ar att slappa taget om maken och lata ndgon annan ta
Over ansvaret” (29 s. 70).

Efter flytten

Nar val flytten ar genomford galler det fér anhdériga att anpassa sig till det nya (Sandberg
2001)(324). Rollerna forandras mellan personen som flyttat in och anhdriga och anho-
riga kan kénna sig osékra i den nya rollen och i kontakten med personalen (188, 315,
327). Utifran en intervjustudie med anhdriga (n=122) till aldre i Sundsvalls kommun
som flyttat skrev Nyberg (233) att anhdrigas insatser var relativt stora aven efter flytt-
ningen. Det hade blivit tryggare fér manga anhoriga och inneburit en lattnad att slippa
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det dagliga ansvaret samtidigt som tidigare sammanboende anhériga nu kunde kdnna
sig ensamma och ha det langsamt. Det kunde vara svarare att uppratthalla kontakten for
manga pa grund av ett langre geografiskt avstand och en del anhdriga hade daligt sam-
vete dver beslutet om flyttning. Efter flyttningen géllde det fér anhdriga att utveckla en
bra kontakt med personalen.

Att etablera en god kontakt mellan anhoriga och personal kan underlattas genom val
genomforda samtal i anslutning till flytten. 1 Boras har Svensson, Nilsson-Holmesten
(328) vidareutvecklat ett samtalsunderlag for sddana moten. Teman som behandlas i
samtalsunderlaget ar narmast anhorig, information om sjukdom och vard, anhorigas
medverkan i varden, anhdrigas situation och samverkan. Efter att ha foljt anvandandet
av samtalsunderlaget drog projektledningen slutsatsen att metoden hade underlattat
samverkan med de anhdériga.

Studier visar att stress och kanslor av belastning hos anhériga kan fortsatta efter flytten
(131, 163). Med syftet att undersoka vilken stress hos anhdriga som var mest kopplad till
utbréandhet, intervjuades och testades med olika méatinstrument!¢ 30 anhdriga som be-
sokte sin anforvant pa sarskilt boende minst en gang per vecka. Resultaten visade att
stor del av stressen kunde héarledas till interaktionen med det sérskilda boendet och fjor-
ton av de 30 anhdriga utvecklade eller erfor utbrandhet. Problem som uppdagades var
missndje med vardkvaliteten och svarigheter att lata personalen ta 6ver. De anhoriga
lamnades utanfor beslutsfattande och upplevde sig inte som samarbetspartners. Det var
ocksa stressande att uppleva att personal talade 6ver huvudet pa den boende och att som
anhorig inte fa delge kunskap om den boendes liv (87, 180) (jmf. 329).

Andrén och Elmstahl (164) rapporterade om studier som visade att det inte férekom na-
gon skillnad i utbrandhet mellan anhériga som hade sin narstdende hemma och anho-
riga som hade sin narstaende pa sarskilt boende och att upplevelse av belastning kvar-
stod hos anhdriga ett ar efter anférvantens flytt till gruppboende.

I en undersdkning med syftet att studera om upplevelsen av belastning varierade mellan
anhoriga pa gruppboende och sjukhem, intervjuades 25 anhériga pa gruppboende och
17 pa sjukhem. Deras narstaende skulle ha bott minst sex manader inom den sarskilda
boendeformen och de anhoriga hade tidigare varit huvudsaklig vardgivare hemma. 65
procent av de intervjuade utgjordes av makor och barn. Undersékningsgruppen jamfor-
des med en grupp anhdriga som vardade demenssjuka personer som bodde kvar hemma.
Genom att méata upplevelsen av belastning fann forskarna att de anhériga som hade sin
anforvant i det egna hemmet rapporterade minst upplevd belastning och mest belastning
erfor de anhoriga som hade sin narstaende pa sjukhem. Skillnaderna kvarstod da endast
barnen studerades. De subjektiva kanslorna av upplevd belastning forekom flera ar efter
flytten till det sarskilda boendet. Slutsatser som forskarna drog ar att miljén i de olika
sarskilda boendeformerna har betydelse for de anhérigas upplevelser och att de anhériga
behover stod. Andrén och Elmstahl (164) visade ocksa att det var mycket vanligare med

16 The Burnout Measure, The patient Hassles scale., The Nursing Home Hassles Scale.
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tata besok pa sjukhemmet an pa gruppboendet. En frdga som forskarna stallde &r om en
hogre besdksfrekvens kan tankas bidra till 6kad belastning.

Anhoriga till personer som bor pa sjukhem ar ocksa huvudpersonerna i Anna Whitakers
avhandling "Livets sista boning — Anhdérigskap, aldrande och dod pa sjukhem (291). Det
framsta syftet med studien var att belysa situationen for anhdriga till gamla som bor och
vardas pa sjukhem samt att beskriva anhorigas behov av stod, vilket stod som erbjuds
och hur det ar utformat. Informationen samlades in via deltagande observationer, infor-
mella samtal samt 22 intervjuer med arton anhoriga i olika aldrar och med olika slags
relationer till de sjukhemsboende. Tretton kvinnor och sex mén intervjuades.

Miljon i sjukhemmet beskrevs av Whitaker som viktig for de anhdérigas upplevelser. Sjuk-
hemmet skulle rymma manga olika manniskors behov och ambitionen var att det skulle
vara ett hem, men de gamla uppfattade det inte som sitt hem. Det var framfor allt tva
forhallanden som paverkade de anhorigas upplevelser; en stark pragling av vantan och
narheten till déendet och ddden. Vantan genomsyrade de gamlas tillvaro och dagarna
utmarktes av syssloloshet och langsamhet. Detta kunde upplevas som lugnt och rofylit
eller frustrerande. Anhoriga gav uttryck for olika former av vanmakt: en del ansag sig
inte kunna férandra nagot i den gamlas tillvaro, andra menade att det redan var for sent
medan andra inte kunde bidra pa grund av skral halsa eller svar livssituation. Doden var
standigt narvarande och granslandet mellan liv och dod vackte olika slags kanslor.

Relationen mellan anhériga och den gamle forandrades i och med uppbrott och sjukdom
och maéste aterkonstrueras. Detta kunde upplevas som smartsamt. Livshistorierna fyllde
en viktig funktion da de levandegjorde den gamla och den anhdriga fick en viktig uppgift
att formedla kunskap om den gamlas livssituation. Relationerna mellan anhdériga och de
gamla karakteriserades av karlek, atergaldande och ansvar samt av dmsesidigt beho-
vande. Olika slags anhérigroller skapades utifran de varierade forutsattningar som fanns
for att umgas och vara tillsammans pa. Anhoriga kunde besoka sallan eller ofta, men
besoksfrekvensen var inte ett bra matt pa deras engagemang. Det som anhdriga gjorde
var att umgas, prata och vara med den gamla. De aterknot, aktiverade, vackte till liv. De
kunde fika eller dela en maltid tillsammans, ga ut i friska luften eller kanske gora utflyk-
ter. Pyssel och plock det vill saga avgransad kroppsvard och skétsel av narmiljon kunde
vara viktiga inslag i relationen och innefattade kroppskontakt och beréring. En stravan
var att skapa kontinuitet i relationen och livet. Medlevare var en grupp anhériga som
skiljde sig fran 6vriga. De var ofta makar eller makor och delade den gamlas tankevarld
och liv. De besokte sjukhemmet varje dag, ibland under manga ar. Whitaker beskrev dem
som véktare av vardighet som forsokte bevara en kérleksrelation (se &ven 315, 316, 327,
330).

Begreppet vaktare av vardighet angransar till ndgot som Harnett (331) fann i intervjuer
med 21 anhdriga till narstdende som bodde pa dldreboende eller hade hemtjanst, da de
beskrev olika former av missforhallanden. Missférhallanden kunde vara att orsaka fysisk
eller psykisk skada, att inte mota den aldres sociala behov samt att underminera en
aldre persons identitet genom att inte respektera dennes vanor och personlighet (s. 73,
min kursiv.). Konflikter kunde uppstd mellan anhoriga och personal om vad som skulle
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betraktas som den &ldres identitet och personal kunde uppfatta anhérigas klagomal som
bagateller nar de inte férstod att synpunkten ingick i det stérre uppdraget, att bevara den
narstadendes identitet (t.ex. klagomal pa viss kladsel som inte stamde Gverens med hur
den narstaende tidigare hade kléatt sig).

En del av de anhoriga i Whitakers studie berattade att de fatt daligt bemaotande fran per-
sonal och att de inte uppmuntrats att dela med sig av sina kunskaper om den gamla.
Detta ar ett tema som aterkommer i flera studier och som visar att det kan vara svart att
ta en aktiv roll som anhorig i ett sarskilt boende. Det ar inte latt att paverka varden/om-
sorgen och det kan forekomma en radsla for repressalier om man klagar (320, 325). An-
horiga kan oroa sig for sina narstaende pa sarskilt boende samtidigt som de &r radda for
att gora fel, i relation till personalen (235).

De anhoriga tar seden dit de kommer nar de besdker ett sjukhem och ar féljsamma och
manga accepterar utan att ifrdgasatta (288). Ett sarskilt boende ar samtidigt de gamlas
hem och personalens arbetsplats och hur personalen forhaller sig till detta ar viktigt
ocksa for de anhoriga. Sandberg (324) identifierade fyra olika interaktionsmoénster med
personalen; a) att halla sig pa avstand och ha minimal kontakt, b) att ha viss kontakt med
personalen men att inte klaga, c) att interagera med personalen for att forbattra vard-
kvaliteten samt d) att efterstréava nara och goda relationer med personalen. Westin (332)
beskrev det goda métet mellan personal och anhdériga, utifrdn anhérigas perspektiv som
att bli synliggjord och bekraftad och darmed kanna sig valkommen och bli betraktad som
en viktig person som involveras i varden.

Aven nar en aldre anforvant tas in pa sjukhus fortsatter anhoriga att kanna sig ansvariga
for varden och vélbefinnandet. Djupintervjuer med atta anhoriga visade att de upplevde
det som frustrerande att inte fa vara med och bestamma. Sjukhusvistelsen var en kris for
anhdriga och motet med personal gjorde det extra tungt, kdnslomassigt och fysiskt. Som
personal trader man in i familjedynamiken eller som Lindhart, m.fl. (318) uttrycker det
“environment of emotions”. Det géller for personalen att erkédnna det ansvar som anho-
riga kanner och tillata dem att bli partners. Aven i denna studie rapporterade anhériga
att osakerhet om den aldres tillstand och framtid utgjorde en belastning och det var vik-
tigt att f& kanna sig involverad och att bli tagen pa allvar av personalen.

Med syftet att studera hur makar till boende pa sjukhem upplevde delaktighet i omvard-
naden under besdken, intervjuade Kvarnstrom (333) sju makor/makar (fyra kvinnor, tre
man) till icke demenssjuka personer pa sjukhem. Tre huvudkategorier identifierades
som beskrev makarnas delaktighet i omvardnaden; Jag ar hans livlina, stod for den livs-
avgorande funktion makarna upplevde sig ha for den boende. Makarna fick &ven mdjlig-
het att soka tillfredsstélla egna behov av gemenskap, uppskattning, trygghet och hopp.
Genom en val fungerande livlina fanns mojlighet att bevara bade den boendes och den
egna livslusten. Jag ar osynlig, avspeglade kanslan av relationen till personalen pa sjuk-
hemmet. De dldre anhdriga hade behov av kommunikation och gemenskap med perso-
nalen under bestken pa sjukhemmet, men visste inte om denna gemenskap var majlig
och i sa fall hur den skulle uppnas. Orkar jag, handlade om makarnas egna begransade
resurser och kénsla av ensamhet. Besdken var precis vad man orkade med och ansvaret
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kunde kannas trottande. Avgdrande for hur de anhériga upplevde sin delaktighet var
personalens forhalliningssatt och kommunikation.

Utifran kvalitativa intervjuer med 17 anhériga (tretton barn och fyra barnbarn) beskrev
Haggstrom (334) utifran anhorigas upplevelser av att ha en anférvant pa sarskilt boende
hur deras kamp for en béattre och réattvis vard kunde se ut. Ur de anhérigas beréattelser
framtradde fyra teman; att lita pa vardarna det vill saga deras utbildning, bemanning
och kontinuiteten i varden, att fa bekraftelse av vardarna det vill sidga att fa utéva in-
flytande och engagemang. De anhériga ville kunna paverka mer. Att tro p& varden, att
de gamla fick sina fysiska, psykiska, sociala och akuta vardbehov tillgodosedda samt att
fa den vard man anser sig ha ratt till. De anhoriga kunde konstatera att personalen hade
tidsbrist och svara arbetsforhallanden och kom i en lojalitetskonflikt mellan personalen
och anforvanten. De anhdriga hade att samtidigt ta hansyn till de gamlas rattigheter och
personalens arbetsvillkor. Pa grund av personalens harda arbete ville anhoriga inte stora
och belasta genom att framféra 6nskemal eller kritik (334, 335). Det &r med andra ord
manga parter att ta hansyn till och Hasson och Arnetz (336) drog darfor slutsatsen, efter
att ha jamfort personalens, de boendes och anhdrigas synpunkter pa kvaliteten i sarskilt
boende, att det i kvalitetsarbete ger mycket information att fraga fler av de inblandade
parterna. Bland annat kunde de konstatera att samtliga grupper skattade maojligheten
till de boendes aktivitet lagst (vilket gav ett tydligt budskap till beslutsfattarna) medan
grupperna skilde sig at gallande annat. Till exempel var personalens skattning av den
information som gavs mer positiv &n de &ldres och anhdrigas uppfattningar och anhoriga
skattade personalens kompetens hogre an personalen sjalv.

For vuxna barn innebar tiden efter att en foralder flyttat in pa ett sarskilt boende att de
har tva individer att bes6ka och umgas med istallet for som tidigare, ett par. Detta staller
storre krav pa balansen mellan ansvaret for foraldrarna och utrymme for det egna livet.
| anpassningsfasen kdmpade den kvarboende makan/maken enligt Sandberg (325) med
att behalla relationen och identiteten som par medan barn sag sina foraldrar mer som
separata individer. En del barn kom narmre sin kvarboende foralder och tog 6ver en del
uppgifter at hen som till exempel hushallsgoromal och ekonomi. For foraldern som flyt-
tat till det sarskilda boendet holl barnen ett 6ga pa vardkvaliteten och forsokte hoja livs-
kvaliteten genom att halla kontakt (337).

Personalens roll

Hur personalen arbetar och forhaller sig till den boende och till de anhériga har som
framkommit en stor betydelse for hur anhdériga uppfattar sitt anhorigskap pa sarskilt
boende. Personal och anhoriga kommer ofrankomligen i kontakt med varandra och &r
pa olika satt beroende av varandra. | det foljande skall resultat fran studier presenteras
som belyser anhoriga i sarskilda boenden framst ur ett personalperspektiv.

Genom djupintervjuer med personal och anhériga vid sjukhem och hemtjéanstgrupp i
mitten av 1990-talet identifierade Bergh (288) tre forenklade, generaliserade synsatt
som personalen hade pa de anhdriga. En negativ “etikett” som kunde séttas pa de anho-
riga var att de utgjorde hinder i arbetet och beskrevs som snéla, passiva eller elaka. Den
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positiva motsvarigheten beskrev de anhdriga som nagra som avlastade personalen, var
duktiga, generdsa, och stallde upp. Anhériga fungerade ocksa, enligt personalen som
kontrollorer av verksamheten.

I en doktorsavhandling undersokte Hertzberg (338) vilka uppfattningar och erfaren-
heter som anhdriga i ett sarskilt boende och personal hade av varandra. Innehallsana-
lyser gjordes av intervjuer och observationer och en sammanfattande slutsats var att
kommunikationen mellan anhdériga och personal var avgérande fér hur relationerna
skulle utvecklas. Ett genomgéende tema i de anhorigas berattelser rorde osékerhet i olika
former. Personalen uttryckte positiva attityder gentemot de anhériga, men kunde ocksa
beskriva dem som krévande och tdlamodsprévande. Personalen uttryckte sig olika bero-
ende pa anhorigas alder och kén. De yngre uppfattades som mer insatta och att de stéllde
krav pa ett annat satt an de aldre.

Hertzberg och Ekman (320) kunde identifiera tre faktorer som paverkar utbytet mellan
anhoriga och personal. Den ena ar om det foreligger brist p& mojligheter for familjen att
delta i och paverka omsorgen. Den andra ar anhdrigas kénslor av osakerhet och att inte
lita pa omsorgen pa grund av svarigheter att fa information eller att inte bli informerad
om orsaker till forandringar. Slutligen innebér begransad kommunikation mellan per-
sonal och anhdriga att personalen saknar kunskap om de gamlas behov och livshistoria.

I en doktorsavhandling beskriver Holmgren (339) utifran olika kritiska perspektiv hur
anhdrigas delaktighet villkoras vid aldreboenden. Personal (n=41+15) och anhériga
(n=15) vid tre boenden intervjuades och deltagande observation samt dokumentgransk-
ning genomfordes. Villkoren for anhorigas delaktighet var dynamiska och omférhandla-
des, men ocksa konservativa och oflexibla. Olika anhdriga bemottes pa olika satt (till ex-
empel man och kvinnor) och méjligheten till delaktighet varierade. Anhdriga betrakta-
des i forsta hand som besdkare. Som besdkare férvantades anhoriga inte ta del i det
praktiska omvardnadsarbetet utan mer géra sddant som inte personalen kunde eller
hade majlighet att gora till exempel att umgas. Genom att definiera anhdériga som beso-
kare hade personalen lattare att dra granser mellan de bada parterna. Anhoriga tillats
bidra, men utan att konkurrera med personalen. Personal anvande ocksa en familjere-
torik som innebar att anhoriga utgjorde "den gamla” familjen medan vardpersonalen
representerade "den nya familjen”. Anhdriga forvantades lamna éver alla omsorgsupp-
gifter och personalen kunde (som familjemedlem) ta det fulla ansvaret och engagera sig
i de boendes hela liv. De anhdriga beskrev att de befann sig i ndgon slags mellanforskap,
"klamda mellan olika sociala masten fran de aldre familjemedlemmarna, aldreboenden
som institutioner och vardpersonalen” (339 s. 54). De var radda for att deras synpunkter
skulle sl tillbaka negativt mot den narstdende. Ett forslag som forskaren framforde for
att anhoriga skulle kunna inkluderas i kvalitetsarbetet i dldreboenden var att vanda pa
synsattet och att istallet betrakta personalen som “pedagogiska, professionella och var-
dande "bestkare” pa aldreboendena till forman for de boende och deras anhdériga” (se
ocksa 340).

I fokusgrupper med personal i atta sarskilda boenden dar de boendes sjalvbestammande
och delaktighet diskuterade, kom samtliga samtal in pa anhorigas roll. Dilemman som
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kom pa tal var nar anhoriga ville bestamma hur de boende skulle ha det och personalen
ibland kom i klam mellan anhériga och de boendes dnskemal. | de fall de boende inte
kunde fora sin egen talan, ansdg personal att de visste lika bra eller battre an anhoriga
vad de boende ville. Aven i dessa samtal kom tankar fram att det nu var personalen som
kande de boende bést och att de anhérigas roll i dessa avseenden var utagerad (jmf. nya
och gamla familjen). Personal saknade forstaelse fran anhoriga om att de inte far tvinga
de boende till ndgot som de inte vill och att personalens arbetssituation inte medgav att
varje boende kunde vara i centrum hela tiden. Anhoriga beskrevs i mdnga sammanhang
som kontrolldrer. Det var viktigt for personalen att anhdriga var positivt instéllda, sam-
tidigt som nagot av ett konkurrensforhallande kunde anas. Vem skall ha tolkningsfore-
trade? Vem star den boende narmast och vet bast hur hen vill ha det? Den professionella
yrkeskunskapen stélldes mot anhdérigas personkdénnedom (341).

For att samspelet skall bli positivt mellan personal och anhériga kravs 6msesidig forsta-
else for och en medvetenhet om de bada gruppernas situation. Sandberg, m.fl. (342)
identifierade utifran djupintervjuer med sexton anstéllda (sjukskoterskor, underskoters-
kor, vardbitraden och chefer) tre nivaer av medvetenhet hos personalen. Empathic awa-
reness innebar en medvetenhet om att det &r svart for makar och makor nar deras fruar
respektive man flyttar in pa sarskilt boende. Personalen pa denna medvetandeniva vill
gora det s& bra som mojligt under forsta motet for att underlatta och ar intresserade av
att ta del av hur paret tidigare gjort hemma et. cetera. Personal med guarded awareness
forvantar sig att makarna/makorna skall ta initiativ. De vill inte stéra och ser anhériga
som krdvande medan personalen ar experter. Limited awareness innebér att personalen
inte har nagon insikt i anhorigas emotionella svarigheter, men kan se praktiska och eko-
nomiska bekymmer. Personal pd denna medvetandeniva utgjorde inte ndgot stod for an-
horiga. Personal med empatisk medvetenhet visste att anpassningen till sarskilt boende
ar en process for anhoériga som kraver upprepade samtal.

Empatisk medvetenhet visar sig i att:
e Personal visar kanslighet for det svara i att fatta beslut om flytt till sarskilt bo-
ende och de ambivalenta kénslor detta kan vécka.
e Personal uppmuntrar anhdriga att tala om sina kénslor om de vill

e Personal ar medveten om bristen pa forberedelse som anhériga kan ha infor flyt-
ten och deras begransade forstaelse av hur sarskilda boenden fungerar

e Personal hjalper anhoriga att fa battre forstaelse

e Personal &r medveten om anhdrigas 6nskan att vara involverade i omsorgen och
att fa ge sin kunskap.

e Personal tar emot anhdrigas kunskap
e Personal initierar dialog och att gor det forsta motet positivt

e Personal uppmuntrar anhériga att fortsatta vara delaktiga i omsorgen om de sa
onskar for att underlatta 6vergangen till att slappa ifran sig

e Personal ar medveten om konflikter som kan férekomma och som kan vara ma-
nifestationer av anhérigas blandade kénslor
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e Personal arbetar aktivt for att kompromissa och férhandla for att férhindra eller
I6sa konflikter

e Personal & medveten om att anpassning och skapande av tillit tar tid (342 s.
514).

Speciellt sjukskdterskors attityder och installning till att samverka med anhdriga har stu-
derats i en del undersdkningar. Tidigare studier visade att sjukskdterskors installning till
familjers betydelse i omvardnadsarbetet ar tvetydig (343). Resultat visade pa bade posi-
tiva och negativa installningar till familjer, men studierna var begrénsade till specifika
omvardnadskontexter och specialiteter. For en bredare ansats sandes darfor enkater till
1 000 sjukskaterskor (bortfall 35 procent) fran Vardférbundets medlemsregister med
syftet att beskriva sjukskoterskors installningar till familjers betydelse i omvardnaden
och att relatera dessa till personliga och organisatoriska bakgrundsdata. Resultaten vi-
sade att sjukskéterskorna var mycket positivt installda till familjers betydelse i omvéard-
naden. De sjukskdterskor som framfér andra utmarktes av detta var kvinnor, de som
varit legitimerade langre tid &n fem ar, de som sjalva haft anhorigerfarenheter samt de
som arbetade pa arbetsplatser som genomsyrades av ett gemensamt synsatt angaende
familjers betydelse pa arbetsplatsen.

En annan enkat som utgjordes av 6ppna fragor gallande positiva och negativa aspekter
av att samarbeta med familjer besvarades av 210 sjukskdterskor som arbetade med aldre
i sarskilda boenden (bortfall 33 procent). Teman som identifierades som relevanta for
amnet rorde problem i organisationen som exempelvis omorganisationer, brist pa for-
staelse fran chefer, lakare och/eller team och resursbrister, relationen med anhoriga dar
kommunikationen &r central och spraksvarigheter samt konflikter i familjer kan utgora
problem "caring in nursing work” dar det galler att arbeta for de aldres basta och dar
olika uppfattningar kan foreligga mellan anhoriga och sjukskéterskor. Sjukskéterskorna
uttryckte ocksa behov av uppskattning och rapporterade psykologisk press som kunde
innehalla kanslor av otillracklighet. En slutsats som forskarna drog ar att sjukskoters-
kors arbetsforhallanden bor uppmarksammas ytterligare eftersom de har betydelse for
arbetet tillsammans med familjerna (344).

En studie som inte utgar fran sjukskéterskor inom sarskilda boenden, men inom hem-
varden har genomforts av Rydeman och Tornkvist (345) med syftet att beskriva sjuksko-
terskornas syn pa patienters och anhérigas delaktighet och inflytande i varden. Semi-
strukturerade intervjuer genomférdes med tio distriktsskoterskor. Avgdrande for pati-
enters/anhorigas delaktighet och mojlighet att paverka varden var sjukskoterskornas
manniskosyn, om de hade en objekt- eller subjektsyn pa patienten/anhériga samt sjuk-
skoterskans syn pa sig sjalv som expert med behov av att ha kontroll éver hela situa-
tionen. Slutsatser som drogs var att distriktsskoterskor maste bli mer medvetna om sin
manniskosyn, sina attityder till patient- anhdrigmakt och sina egna individuella strate-
gier och kompetens for att stodja delaktighet i varden.
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Hoffman (346) reflekterade kring relationen mellan personal och anhdriga och skrev att
det galler att standigt utveckla den "lagom-néra-relationen” dar en éppen kommunika-
tion ar en forutsattning. Verksamheterna skall ha anhoriga med i verksamhetsplan, mal-
sattning och handlingsplan. Anhérigstdd skall ga som en rod trad genom hela omsorgs-
processen, anhoriga skall kunna vara delaktiga i omvardnadsarbetet och de skall erbju-
das utbildning for att fa kunskap som skall ligga till grund for forstéelse och bearbetning
av kanslor. Socialstyrelsen sammanfattar i lagesbeskrivningen gallande ar 2013 att kom-
munerna och halso- och sjukvarden behover fortsatta att utveckla respektive utveckla
formerna for bemdtande av anhériga. For en presentation av olika teorier och modeller
som pa olika satt beskriver samverkan mellan anhdriga och personal hanvisas till Lundh
och Nolan (157).

Anhorigstod i sarskilda boenden

Att vara anhorig till en person som flyttar till eller bor i ndgon form av sarskilt boende &r
en situation som kan innebéra behov av stodinsatser (se t.ex. 164, 235, 238, 315, 324,
327, 332, 334, 335). Sandberg (325) skrev att anhériga behéver hjalp med férberedelse
infor flytten och med att finna nya funktioner och roller tillsammans med den néarsta-
ende och personal. Studier har ocksa visat att det ar uppskattat om personal etablerar
kontakt innan flytten, kanske genom ett bestk i hemmet. Att informera familjen ar
mycket viktigt (87, 131, 329).

Intressant att konstatera i Whitakers (315) undersokning av anhoriga pa sjukhem ar att
anhorigas stodbehov var det mest svarfangade amnet i intervjuerna. Stod for egen del
upplevdes inte som relevant eller som en arbetsuppgift for personalen. Familjen utgjorde
det viktigaste stddet och tillsammans med familjemedlemmar ventilerade anhoériga
kanslor och fick kanslomassigt stéd och praktisk hjalp. Det som upplevdes som stod-
jande pa sjukhemmet var att fa veta och vara informerad om de gamlas tillstand och att
ha insikt om vad som vantade. Likasa att bli tagen pa allvar, att man beméttes vanligt
och respektfullt av personalen och blev respekterad som en kunskapskalla. Ett annat
stdd var vetskapen om att den gamle hade det bra, att man fick delta och vara engagerad
i den gamlas sista tid utifrdn egna forutsattningar och énskemal och att i efterhand er-
bjudas ett efterlevandesamtal. Eftersom skillnaderna var stora mellan anhérigas erfa-
renheter av stdd i denna form drog Whitaker (315) slutsatsen att det ar de individuella
relationerna mellan anhdriga och personal som kan vara avgérande. Forutsattningar for
en anhorigstodjande kultur ar att det finns forstaelse for anhorigas situation och villkor
pa aldreboendet och att de anhdriga ses som en tillgang (316).

Ett exempel pa ett mer terapeutiskt inriktat anhorigstod som erbjudits anhoriga till per-
soner som flyttat till sarskilt boende i Ostermalms stadsdel, benamns foérdjupat anho-
rigstdd genom gruppsamtal och utgjordes av uttryckande konstterapi. Tanken bakom
gruppverksamheten var att stodja anhoriga som fattat det svara beslutet om néarstaendes
flytt. Enligt terapeuten som ledde traffarna ar det manga anhoriga som fastnar i sin sorg
"den frusna sorgen” och kommer inte vidare. De bar pa skam, skuld och angest och be-
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hover hjalp. Fem anhdriga deltog i interventionen som utgjordes av tio gruppsamman-
komster a tre timmar. Sammankomsterna inleddes med avslappnande musik, diktlas-
ning och darefter beréttade deltagarna hur de hade det/ hade haft det. Darefter foljde
fortsatt samtal eller ndgon form av konstnarligt skapande som avslutade med samtal om
vad skapandet vackt for kanslor och insikter. Till skillnad mot "vanliga anhdriggrupper”
ar fordjupat anhorigstod terapi dar det handlar om att fa verktyg for att kanske valja en
annan vag och att ga vidare. Tidigare upplevelser i livet berdrs och kopplas till anhorigas
nuvarande situation. Deltagarna intervjuades efter avslutad gruppverksamhet. De anho-
riga var mycket néjda med insatsen och traffarna hade varit innehallsrika och intensiva.
Positivt var den goda sammanhallningen i gruppen och ledarnas engagemang och stod.
Ett forslag fran utredaren ar att fordjupat anhorigstod i form av terapi skall ges i sam-
verkan mellan kommun och landsting (347).

I gruppdiskussioner med personal om socialt innehall inom demensvarden framkom att
personalen for att underlatta for anhoriga skulle kommunicera, bade muntligt och skrift-
ligt, om de narstéendes forméaga, vilka sysselsattningar de ar med pa och skélen till varfor
de eventuellt inte deltar. Att fylla i den sociala dokumentationen &r viktigt for att de an-
horiga som vill, skall kunna lasa hur varje dags innehall ser ut for den narstaende. Det
ar angeldget att ocksa beratta om positiva handelser. Modet att méta anhoriga beror pa
hur trygg personalen ar i sin professionella roll. Personal méste forsté och vara medveten
om att anhdriga inte alltid vet vad som férvantas av dem och anhériga skall erbjudas
samtal ”lite d& och d&” (348).

Att vara anhorig i anslutning till vard i livets slutskede (palliativ
vard)"’

Varje ar avlider cirka en procent av landets befolkning (349) och ar 2010 var cirka 60
procent 80 ar eller aldre (350).

Palliativ vard bedrivs nar bot inte langre ar moéjlig och malet ar att ge god livskvalitet for
patient och anhoriga. Kommittén om vard i livets slutskede, som kom med sitt slutbe-
tankande ar 2001, anslét sig till den allméant vedertagna definitionen av palliativ vard
som Varldshalsoorganisationen (WHO) hade faststallt (351). WHO:s definition av palli-
ativ vard lyder: "En aktiv helhetsvard av den sjuke och familjen, genom ett tvarfackligt
sammansatt vardlag vid en tidpunkt nar férvantningarna inte langre ar att bota och nar
malet for behandlingen inte langre ar att forlanga livet. Malet for palliativ vard &r att ge
hogsta mojliga livskvalitet for bade patienten och de narstdende. Palliativ vard skall till-
godose fysiska, psykiska, sociala och andliga behov. Den skall ocksd kunna ge anhoriga
stod i sorgearbetet.” (352 s. 13). Socialstyrelsens definition gar i linje med WHO:s defi-
nition och lyder: "Halso- och sjukvard i syfte att lindra och framja livskvaliteten for pa-

17 pdminnas kan om anvandandet av ordet anhérig i denna text. Néar i de refererade texterna or-
det narstdende anvands som synonym till ordet anhorig (i var mening) har det bytts ut mot ordet
anhorig.
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tienter med progressiv, obotlig sjukdom eller skada. Palliativ vard innebar ocksa ett be-
aktande av fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov samt ett organiserat stod till
narstadende (las anhoriga)” (350 s. 16).

Intressant i det hdr sammanhanget att konstatera ar anhdrigas centrala plats i den pal-
liativa vardfilosofin. Det finns en stark betoning av anhorigas viktiga roll samt anhdérigas
behov av stod. Den palliativa varden skall vila pa fyra hornstenar. De tva forsta behandlar
symtomkontroll och teamarbete. | de tva 6vriga lyfts anhoriga fram. Det skall, for att
beframja patientens livskvalitet, vara en god kommunikation och relation inom och mel-
lan arbetslag och i forhallande till patienten och dennes anhdériga och de anhdriga bor
erbjudas delaktighet i varden samt stod under patientens sjukdomstid och &dven efter
dddsfallet (350, 351).

Vid 6vergang till palliativ vard skall ett eller flera brytpunktssamtal hallas med ansvarig
eller tjanstgdrande lakare. Ar 2015 var det enligt Svenska palliativregistret!8 68 procent
av patienterna och 76 procent av de anhériga som hade sddana samtal. | arsrapporten
refereras till en studie av Lindskog, Tavelin och Lundstrom som fann att anhoriga till
aldre cancerpatienter aren 2011-2012 fick farre brytpunktssamtal och erbjudande om
efterlevandesamtal &n anhdriga till yngre cancerpatienter. Studien sammanfattar att hog
alder ar en riskfaktor for samre vardkvalitet i livets slutskede (349).

Ternestedt (353) drog i kunskapsoversikten om vard och omsorg om aldre i livets slut,
slutsatsen att mycket tyder pa att anhoriga kommer att f& ta ett allt storre ansvar for
varden och omsorgen om &ldre i livets slutskede i framtiden. Den utdkade hemsjukvar-
den ar en orsak till detta. Det ar framfor allt de allra dldsta som inte dor pa sjukhus.
Utifr&n en genomgang av Dodsorsaksregistret for aren 1997-2003 visade Ahsberg (354,
355) att dubbelt sd manga av de aldsta avled utanfor sjukhus, jamfort med dem som
avled pa sjukhus. For aren 2005-2007 redovisar Sveriges, kommuner och landsting
(2008) att 34 procent av alla personer som var 80 ar och &ldre dog pa sjukhus. Andelen
man som dog pa sjukhus var hégre an andelen kvinnor, 39 respektive 31 procent. Inom
ramen for en longitudinell studie (NONA) dar 193 &ldre personer foljdes, genomfdrdes
telefonintervjuer med 109 anhoriga till narstaende som hade détt. Oberoende av var den
narstaende hade avlidit (i hemmet, pa sarskilt boende eller sjukhus) var de anhériga
nojda med varden/omsorgen. De allra flesta ansag ocksa att de behandlats val av perso-
nalen (356).

Slaktingar till personer i livets slutskede har motsagelsefulla roller eftersom de samtidigt
bade kan vara vardgivare och beroende av stdd sjalva. Utifran systematiska litteraturge-
nomgangar beskrev Andershed (357, 358) att pafrestningarna for de anhoriga kan utgo-
ras av stress, trétthet, depression, sdmnstérningar, bundenhet, férandrade roller och
livsstil, ensamhet, isolering, oro och skuldkanslor. Faktorer som paverkar anhorigas sva-
righeter ar hur 1ang sjukdomsperioden har varit innan déden och om déden kommer
ovantat eller vantat. Trots svarigheter kan anhériga lyckas att finna mening i situationen.

18 Registret hade en tackningsgrad pé 66 % av samtliga dodsfall.
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En kunskapsoversikt som belyser den svenska forskningen om vard i livets slutskede och
som omfattar cirka 30 ar har genomforts av Ternestedt (359). Ett 30-tal vetenskapliga
artiklar som belyser anhorigas situation visar att:

¢ Viljan till omsorg &r stark hos de anhdriga.
e Anhoriga 6nskar information och vill vara delaktiga i varden.

¢ Mangaanhdriga brottas med kanslor av otillracklighet, maktloshet och hjalplos-
het.

e Existentiella fragor stélls pa sin spets och kan krava fortrogen att tala med.

e Delaktighet och insikt om dodens narhet kan framja "aterhamtandet” efter den
sjukes dod.

e Trots att vardandet innebar pafrestningar ar de anhoriga ofta néjda med sina
insatser. (359 s. 9)

Inom ramen for en doktorsavhandling genomférde Andersson (360, 361) en delstudie
med syftet att undersdka upplevelsen av att vara anhdérig till en &ldre person
under den sista perioden i livet. Kvalitativa intervjuer gjordes efter dodsfallet
med sjutton anhoriga (sju makar/makor, nio barn, ett barnbarn) och resultaten
bekraftar en del av ovanstaende. Slutsatser som drogs var att det dr en komplex
situation att vara anhorig till en aldre person vid livets slut. De anhoriga kande
att de hade ett huvudansvar for den aldre personens valbefinnande vilket
gjorde att den egna livssituationen begransades. De kom ocksa att forlora na-
gon som stod dem néra. Det ar viktigt att vardpersonal ser och bekréftar de an-
hdriga som viktiga samarbetspartners. Stodinsatser bor planeras i ett tidigt
skede och vara lattillgangliga. Det 6verordnade temat som identifierades uti-
frén de anhorigas berattelse var ”Att vara foljeslagare pa vagen mot en uppen-
bar déd, kanna sig huvudansvarig och vilja bli sedd av vardpersonal” (360 s.
40).

"En 6nskan att bli sedd” ar ocksa titeln pa en artikel som presenterar resultaten av inter-
vjuer med 14 anhdriga som varit med om att varda en déende narstaende i hemmet. Or-
saken till att ta pa sig en vardarroll bottnade i den narstdendes forvantningar och att
professionella tog anhérigas insatser for givna. Att anhdriga stannade hemma var en for-
utséttning for att hemvarden skulle fungera. Anhoriga upplevde det som en moralisk
plikt, blandad med ambivalens och oro, att &ta sig uppdraget. Nar anhoriga lyckades
bygga en bra samverkansrelation med personalen upplevde de att de bidrog, men att
personalen hade ansvaret. Anhdoriga utférde omvardnadsuppgifter som de inte hade ut-
bildning eller var beredda for. De hade blivit lovade att narstaende skulle kunna komma
till vardplats nar det behovdes, men detta l6fte infriades inte alltid. | férhallande till nar-
stdende maste anhoriga utdva en stark sjalvkontroll. Efter dodsfallet upplevde de anho-
riga att de levde i ett vakuum. De kénde sig ensamma och drabbades av ohélsa samtidigt
som de var stolta dver att ha klarat av situationen att ha vardat sin narstdende hemma
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tills dess att déden intraffade (278). En annan studie visade att anhorigas beredskap att
varda en doende narstdende hangde samman med kansla av hopp och beléning och en
lagre grad av oro. Att vara kvinna och att leva tillsammans med den narstdende uppvi-
sade hdga samband med upplevelsen av beredskap (362).

Anhorigas existentiella upplevelser av maktloshet och hjéalploshet paverkas av den nér-
stadendes tillstdnd (om det ar stabilt eller inte), hur den narstdende beméstrar sin situa-
tion, relationens kvalitet mellan anhorig och narstaende (om den ar tillitsfull), praktiskt
och emotionellt stod fran familj och vanner, tillgang till palliativ expertis, bemotande
och stod fran personal, kunskap och information, att ha nagon att tala med, att kunna
gora nagot bra for den narstaende, majlighet till distraherande aktiviteter, formaga till
acceptans, mening och hopp samt en inre kénsla av trygghet. Detta fann Milberg och
Strang (363) i en studie dar 99 anhoriga till narstdende som fick palliativ hemsjukvard
och 134 anhériga till narstaende som dott for tre till nio manader sedan, besvarade ett
frageformular dar de fick beskriva sina erfarenheter av maktlshet och hjalpléshet med
egna ord.

Werkander Harstade (364) behandlade i en doktorsavhandling kénslor av skuld och
skam, vilka ar vanligt forekommande hos anhdériga. Utifran intervjuer med 49 anhoriga
hanfordes de namnda kanslorna till hur anhériga ville att den aterstaende tiden tillsam-
man skulle vara. Anhoriga agerade utifran etiska krav, ansvar och karlek. Upplevelser av
skuld forekom da ataganden inte kunde uppfyllas, vid forsummelse och att vara orsak
till att inte ha gjort tillrackligt, inte ha varit tilsammans under viktiga handelser, inte ha
talat tillrackligt med varandra eller inte ha gjort det ratta. Upplevelser av skam kunde
bottna i att inte bli tagen pa allvar, att inte bli lyssnad till och att inte bli respekterad.
Anhoriga kunde ocksa kanna skam a den narstaendes vagnar (skam i andra hand) och
nar familjekonflikter blev synliga for utomstaende. For vardpersonal galler det att inte
forringa eller ddma de anhériga och att vara medveten om sin egen attityd och hur den
paverkar sarbara anhoriga.

I en annan avhandling hade Benkel (365) syftet att understka hur de anhdrigas process
till insikt om att patienten kommer att do ser ut, hur de far information om sjukdomen
och hur de hanterar livet under patientens sjukdomstid. Ytterligare ett syfte var att un-
derstka vem som ger stod och vilken form av stéd de anhoriga behdver i sorgeprocessen
efter patientens déd. Djupintervjuer och enkéater anvandes for att samla in, huvudsakli-
gen makar/makor/sammanboendes och vuxna barns erfarenheter. For att kunna han-
tera situationen med en déende narstaende anvande anhoriga olika strategier. En var att
tanka att doden kommer langre fram vilket medforde att de inte behovde ténka pa déden
varje dag. Att hoppas pa forbattring var en annan strategi som innebar att fokusera pa
behandlingsbara symptom. Att leva i nuet innebar att inréatta tillvaron sa att vardagslivet
kunde levas s& oférandrat som mojligt och genom att anvanda familjens/natverkets
kanda strategier underlattades vardagen. Ju mer information anhériga hade desto lat-
tare var det att hantera situationen och forbereda sig pa dodsfallet. Nar val dodsfallet var
ett faktum underlattades sorgeprocessen genom att anhoriga emellanat tog paus fran
sorgen och gjorde annat, gjorde avslut eller ssmmanfattade tiden tillsammans med den
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narstaende och forsokte forsta, sokte kunskap vad som hant under sjukdomstiden och
varfor den narstdende dog. Behovet av stod efter dodsfallet var avhangigt vilken relation
anhoriga hade haft till narstdende, var i livscykeln hen befunnit sig och vad den narsta-
ende hade betytt emotionellt och praktiskt i vardagen. De allra flesta klarade sig med det
stdd de hade i det egna natverket.

Sju familjemedlemmar fran fyra familjer intervjuades vid tva tillfallen efter att tillsam-
mans med hemtjanst och hemsjukvard, ha vardat en doende narstdende i hemmet och
haft vak under den sista tiden. De forhallningssatt som identifierades till att varda som
anhorig var att anhdériga ville uppfylla den narstaendes 6nskan om att dé6 hemma samt
att det innebar en moralisk plikt och att det inte fanns nagra alternativ, men det kunde
ocksa handla att inte bli inbjuden att delta och att istéllet géra annat for den narstaende
och/eller att inte ha formaga att delta pa grund av radsla. Utmaningen att mota doden
paverkades av hur kommunikationen och planeringen utformades, om ddden var for-
vantad eller kom som en dverraskning och om flera familjemedlemmar détt inom kort
tid. Att fa tillgang till vak under den sista tiden upplevdes av anhériga som en stor trygg-
het och ett satt att uppfylla dnskan om att d6 hemma. Det beskrevs som ett svek om vaket
inte fungerade tillfredsstéllande (366).

Fyra anhoriga till personer i en palliativ fas av hjartsjukdom, beskrev i kvalitativa inter-
vjuer sin tillvaro som en berg-och-dalbanefard med livshotande upp- och nedgangar som
kravde standig beredskap. De anhdriga var standigt oroliga och blev slitna av vetskapen
att de maste vara beredda pd att nar som helst rycka in for att férsoka radda livet pa den
sjuke. Samtidigt stravade de efter att uppratthalla ett sa vanligt vardagsliv som mojligt
(367). Svarigheter i balansgangen mellan att vara vardare och att forsoka uppratthalla
nagon form av vanlig relation och vardagsliv beskrev ocksa sex anhoriga till personer
som var i en palliativ fas av cancersjukdom (239). Att bade vara vardare och anhorig kan
ocksa leda till komplikationer i relationen med vardteamet. De anhériga ville uppfattas
som en partner i teamet, men ville ocksa bli uppméarksammade for egen del. Ingen fra-
gade efter anhdrigas situation och de anhériga lat bli att tala om sina egna behov ef-
tersom de inte trodde att det var lampligt eller acceptabelt att sitta sina egna behov fram-
for den sjukes. Anhoriga fradgade inte alltid om sddant de ville veta pa grund av att de
inte ville vara till besvar och for att de kande sig utanfor. Som en féljd av avsaknad av
information och stéd upplevde de anhériga en kansla av otillracklighet. De kunde vara
osdkra pa om de vardade pd ratt satt och forsokte lara av vardteamet genom att vara
narvarande nar de vardade och talade med varandra. De anhériga kande sig utanfér och
ensamma och tyckte det var forolampande att inte bli tillfrdgad om saker som rérde den
sjuke. Samtidigt var det tungt att vara ansvarig och att vara bunden till vardandet. Det
var ocksa svart att bli avlost i vardandet eftersom det gav upphov till skuldkanslor. En
slutsats aven utifran denna studie &r att det ar viktigt att anhoriga inbjuds att bli delakt-
iga i vardteamet och att anhdrigas insatser erkanns. En uppgift for teamet ar att starka
den anhdrigas kansla av kontroll och duglighet.

I en annan studie om anhdrigas erfarenheter av ett palliativt hemsjukvardsteam, inter-
vjuades tretton makar/makor/sambor och de uttryckte tacksamhet dver den trygghet
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som teamet erbjudit i en utsatt situation. Anhoriga forlitade sig pa teamet, de kande sig
inbjudna och delaktiga och upplevde stort stod. De anhériga forstod inte hur dalig den
narstadende var forran sista veckan och de visste inte vad som skulle hdnda under den
narstaendes allra sista tid. Den utsatthet och de pafrestningar som rapporterades var att
ibland behdva vénta pa hjalp, glapp mellan personals arbetspass, otillrackligt stod utan
nattvak, dygnetruntvard och svarigheter att orka med dagarna samt oro for smarta,
skuld och svek. De anhériga dnskade mer kontakt med teamet efter dodsfallet (368).

I en avhandling med syftet att studera hur vardagen med livshotande sjukdom och néra
forestdende dod upplevdes av familjemedlemmar, med fokus pa sjalvbild och identitet,
intervjuade Carlander (369, 370) sammanlagt 24 anhdriga (i enskilda intervjuer, par-
och familjeintervjuer) till narstdende som vardades av ett specialiserat palliativt hem-
sjukvardsteam. Anhoriga upplevde att de inte alltid kande igen sig sjalva i vardagen med
den ddende narstdende. De kunde tvivla pa sin egen formaga att klara av situationen, det
hande att de i trotthet skallde pa den narstdende, de tankte “forbjudna tankar” och levde
inte alltid upp till bilden av en kéarleksfull familjemedlem. Tidigare gréanser inom rela-
tionerna overtraddes exempelvis nér anhoriga behdvde hjélpa till med personlig om-
vardnad. De anhdriga hanterade tva dimensioner i tillvaron "att vara jag i en familj som
lever ndra doden” och att "vara vi en familj som lever nara déden”. Géllande det senare
sé hotades samhdrigheten av att en familjemedlem skulle do och de anhoriga hade inte
ord och sprék for att tala med varandra om detta. Familjerna behovde finna nya satt att
vara som familj. Existentiella frdgor som sokande efter mening och andlig gemenskap
aktualiserades. Att mota svarigheter tillsammans gav gemenskap och minskade den ex-
istentiella ensamheten. Humor bidrog till valbefinnande och sammanhallning. Sam-
manfattningsvis forandrades de anhorigas sjalvbild och identitet, men de i projektet ge-
nomforda samtalen paverkade bilden av den egna personen och av familjen och det upp-
levdes som starkande och klargérande att lyssna till andra familjemedlemmars berattel-
ser (jmf. 225).

Ibland drabbar dod utan mojlighet till forberedelse. Rejnd (371) beskrev utifran inter-
vjuer med tio anhdriga hur de upplevt plétslig och ovantad déd i samband med att nér-
stdende fatt en akut stroke. Det brada insjuknandet och den nalkande doden gav den
anhoriga inte nagot annat val &n att vara tillsamman med den narstaende. Forvaning och
chock, men ocksa kluvna kanslor i form av sorg och lattnad forekom. Det senare pa grund
av att den narstaende ej behovde leva vidare i ett tillstand av totalt beroende och avsak-
nad av vardighet. Den brada déden och vakande innebar att anhoriga helt glomde bort
sig sjalva och sina egna behov. All uppmarksambhet riktades mot den narstaende och ti-
den forsvann. Episoder nar tiden upplevdes som langsam och det som var svarast for
anhoriga, var nar den narstdende hade en anstrangd andning. Anhériga hade svart att
hallasamman bilden av vad som hade hant och minnet spelade dem spratt. Berattelserna
om vad som hade hant var oklara och motségelsefulla. Forskaren féreslog efterlevande-
samtal som ett satt att hjalpa anhdriga att komma vidare.

Nar anhdrigas behov skall beskrivas fann Andershed (357) att flera forfattare hanvisade
till en studie utford av Hampe som publicerades redan ar 1975. De behov som Hampe
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namnde att akta makar har ar "att finnas vid den sjukes sida, att kunna hjalpa och stédja
den sjuke, att fa en forsdkran om att den sjuke far en bra vard, att bli informerad om den
sjukes tillstand, att bli forberedd pa att den sjuke kommer att do, att fa ventilera kénslor,
att erhalla stod och service fran andra, bade anhoriga och vardpersonal” (357 s. 9). Dessa
behov korresponderar vél till de svarigheter som Kristjanson (enligt 357 s. 10) beskrev
paverkar den anhdriges halsa negativt, namligen dalig vardkvalitet, brist pa information,
brist pa emotionellt stod och begransade resurser inom familjen.

Vikten av ett tidigt och individuellt stod till anhoriga i samband med palliativ vard po-
angteras sammanfattningsvis i flera kunskapsoversikter (353, 357, 359). Ternestedt
(353) skrev ocksa att stod kan utgoras av utbyte av erfarenheter tillsammans med andra
i likartad situation. Nedan kommer nagra studier att presenteras dar fragan om vad som
ar stod i detta sammanhang diskuteras samt utvarderingar av genomforda stodatgarder.

Stod till anhoériga i samband med palliativ vard

| det nationella vardprogrammet for palliativ vard star att anhdrigas situationer varierar
och att de kan forandras under vardtiden. Emotionellt stod kan ges i form av samtal och
information och praktiskt stod kan behévas om anhoriga inte har kraft att ta tag i kon-
takter och dylikt sjalv. | borjan av vardtiden &r det av vikt att samtala med den sjuke och
anhoriga om hur delaktig den anhériga vill, kan och far vara (for den narstaende). De
samtalsrutiner som vardprogrammet forslar ar att a) samtala med patient och anhorig
tillsammans om deras 6nskemal, b) informera om hjalp och stodatgéarder som finns till-
gangliga fran vardenheten och i samhallet, ¢) genomféra kontinuerliga samtal med an-
horiga under sjukdomsprocessen, informera om malet med varden och planeringen, d)
forklara att anhoriga kan och far hjalpa patienten och samtala om vad de kan/6nskar/vill
gora. Betona att narvaro ocksa ar att vara delaktig e) Erbjuda samtal till de anhoriga som
sa onskar, enskilt och/eller tillsammans med patienten. Samtalen maste inte leda till ett
resultat, det ar vardefullt att fa berétta och ha en lyssnare, f) forma en uppféljningsrutin
dar anhoriga kontaktas efter patientens dod (Nationellt vardprogram for palliativ vard
2012-2014).

I en avhandling med syftet att “beskriva, belysa och forstd innebérder av stod for anho-
riga som vardar en aldre narstdende hemma.” och som utgick fran den palliativa hem-
sjukvarden kom Stoltz (372 s. 64) fram till hur begreppet stod kan definieras. Defini-
tionen lyder: "Delvis innebar stod tillhandahallandet av generell handgriplig hjalp, sa
som information, utbildning, ekonomiskt bistand, hjalpmedel och extern service. Det
skapar forutsattningar for att underlatta anhorigas kompetens eller kapacitet att varda.
Dessutom innebar stdd nddvandiga kvaliteter som individuell anpassning, foranderlig-
het, langsiktighet, utrymme for att ge uttryck for kanslor, savél som en idé om ett dmse-
sidigt och jambordigt utbyte mellan de involverade personerna.” For att jag som anhdrig
skall uppleva att jag far stod kravs enligt Stoltz tva typer av stod; det synliga, handgrip-
liga stodet som exempelvis véaxelvard eller ekonomiskt stéd och det osynliga stodet som
handlar om mellanménskliga relationer och till exempel kan utgéras av att man som an-
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horig kanner sig trygg med sjukvardspersonalen. Det osynliga stodet méaste vara indivi-
duellt anpassat. Som personal géller det att kanna av och vaga lyssna pa det som ar svart.
Det synliga och det osynliga stodet forutsatter varandra, men det osynliga stddet har inte
fatt stor uppméarksamhet inom forskningen (373).

Nar det osynliga stodet fungerar bra skulle det i Andersheds (357, 374) terminologi
kunna beskrivas som en delaktighet i ljuset. Med detta menas att den anhérige ar "véalin-
formerad och upplevde en meningsfull delaktighet som baserades pa tillit och fortroende
mellan personal och anhérig” (357 s. 15). Centralt for delaktighet i ljuset &r att de anho-
riga upplever att personalen brytt sig om och stdttat. Respekt, dppenhet, uppriktighet,
bekréaftelse och samverkan beskriver personalens forhallningsséatt. Detta till skillnad fran
anhdrigas delaktighet i morkret dar den anhdrige saknar véagledning och stéd samt in-
formation och bekraftelse fran personalen.

| Stoltz avhandling, som forutom litteraturgenomgangar utgors av intervjuer med tjugo
makar/makor respektive tjugo anstéllda inom den palliativa hemvarden, poangteras yt-
terligare vardet av samhorighet for att uppleva stod. Tva huvudteman gick igen i de nar-
rativa intervjuerna med anhoriga. De ville kdnna samhorighet med andra i vardandet
och en kénsla av samhdrighet i sig sjalva i vardandet. Att kinna samhdorighet med andra
i vardandet handlar om att kunna forlita sig pa andras hjalp och stod, att inte kidnna sig
ensam och att kunna dela pa vardansvaret. Med kansla av samhorighet med sig sjalv i
vardandet avses en kansla av en inre kvalitet hos den anhdrige sjalv. For att fordjupa
forstaelsen av samhorighetens betydelse for de anhériga diskuterade forskarna fenome-
net i relation till begreppen vénskap, inre styrka och hanterbarhet. Det senare anknyter
till Antonovskys teori om Kénsla av sammanhang (KASAM) (372, 375).

Utifran en kvalitativ studie dar Critical Incident Teknik anvandes som metod med syftet
att beskriva handelser av betydelse for hur anhoriga hanterade palliativ vard i hemmet,
identifierade Munck och Méartensson (376) tva 6vergripande teman av betydelse; Att be-
h&lla kontrollen samt Att férlora kontrollen. Atta makar/makor och en dotter berattade
om positiva och negativa erfarenheter fran tiden da den néarstaende vardades i hemmet
och fram tills dess att varden i hemmet fick avbrytas och den sjuke istallet flyttade till
annat boende. De beskrev handelser och situationer da de inte fatt stod och handelser
som orsakade att varden i hemmet avbrots. Intervjuerna genomfordes inom 18 manader
fran det att den narstdende avlidit. Att behalla kontrollen handlade for den anhérige om
att ta det dvergripande ansvaret for patientens omvardnad och hemmets skotsel. Detta
byggde pa ett frivilligt och 6msesidigt beslut och kunde innebéara att vara i beredskap
dygnet runt. Det innebar ocksa att uppratthalla hoppet for sig sjalv och den narstaende
genom att vara den starke. Nar de anhoriga saknade professionellt stod pa grund av bris-
tande information, dalig kommunikation och begransade vardinsatser borjade de forlora
kontrollen éver tillvaron. Den palliativa varden blev for betungande och anhdériga kunde
uppleva kanslor av otillracklighet, vilket i sin tur kunde ge skuldkénslor. Den vanligaste
utlosande faktorn till att varden i hemmet avbrots var akuta eller svarbehandlade sym-
tom. Exempel pa sddana symtom var andningsbesvér, spontana frakturer och problem
fran mag-tarmkanalen. De anhoriga upplevde en maktloshet och den narstaendes allt
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forsamrade tillstand var psykiskt pafrestande. Denna process diskuterade Munck och
Martensson i relation till Antonovskys teori om Kansla av sammanhang (KASAM) och
specifikt till begreppen begriplighet och hanterbarhet. Overgangen frén att ha kontrollen
till att forlora kontrollen kan i denna terminologi beskrivas som en évergang fran att
situationen var begriplig och hanterbar till upplevelse av kaos. De flesta anhdriga upp-
levde en lattnad nar den néarstadende flyttat till annat boende for att dar fa en god om-
vardnad. Munck och Martensson menade utifran dessa resultat att de anhériga bor stod-
jas att slappa pa kontrollen i borjan av vardtiden genom att ta emot hjélp i hemmet for
att undvika for hig arbetsbelastning. Extravak kan vara en sadan insats som hjalper den
anhorige att fa somn. Informationséverféringen fran vardpersonal till anhdriga maste
fungera bra och en medvetenhet om vilket ansvar som ar mojligt att lagga pa den anho-
rige ar ocksa viktig. Inte minst med tanke pa den avancerade teknik som anvands inom
varden och som den anhérige kanner att ansvar for att 6vervaka (se aven 376).

Antonovskys begrepp begriplighet och hanterbarhet utgjorde ocksa fokus i en studie ge-
nomfoérd av Milberg och Strang (377). Aven i denna undersokning, som bygger pa inter-
vjuer med nitton anhdriga till déende cancerpatienter (15 makar/makor/sammanbo-
ende, 4 barn), betonades vikten av information och kunskap for att uppna begriplighet.
For att uppna hanterbarhet var det viktigt att inneha resurser (power) av olika slag hos
bade patient, anhorig och andra (till exempel fysiska, psykiska, sociala, ekonomiska).
Kompetens gallande omvardnad och kommunikation kravdes av anhériga och vardper-
sonal liksom lattillganglig kontakt med socialt natverk, vard- och stédinstanser. Emo-
tionellt och praktiskt stod samt information var ocksa centralt for ett kunna erfara han-
terbarhet. Aven Milberg och Strang diskuterade dessa dimensioner i relation till begrep-
pet delaktighet.

I en litteraturstudie av 24 artiklar behandlande anhoriga som vardade hemma, fann
Stoltz (378) att anhdriga var radda for social isolering och att de dnskade traffas i grupp-
natverk av sociala eller utbildningsskal. De efterfragade ocksa avlésning/véxelvard.
Stoltz skrev att det, trots omfattande forskning om anhérigas situation ar oklart om an-
horigas situation férbattras genom dessa insatser. Den vetenskapliga kunskapen om hur
insatserna bést tillhandahéalls/ges &r otillracklig. Aven Henriksson och Andershed (379)
papekade att det ar fa stodprogram for anhoriga inom palliativ vard som har utvarderats,
men att de utvarderingar som har gjorts uppvisar positiva resultat. Anhoriga som fatt
information, stdd och majlighet att diskutera sina svarigheter har fatt battre kunskap
och vélbefinnande (jmf. 380).

Henriksson och Andershed (379) har genomfért en studie dar de undersokt hur anhériga
till personer i livets slutskede upplevde att delta i ett stédgruppsprogram och hur det
paverkat deras situation som anhorig till en person i den sista palliativa fasen. Gruppen
traffades pa en vardavdelning under en och en halv timme per vecka under sex veckor.
Varje méte hade ett specifikt tema och syftet med maétena var att anhdoriga skulle fa till-
falle att mota andra i liknande situation, fa information och kunna diskutera sin situation
med professionella. Fokus i motena lag pa de anhorigas vélbefinnande och forutsattning-
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arna att handskas med sjukdomssituationen. Tva sjukskéterskor ledde métena och sam-
talens innehall styrdes i hdg utstrackning utifran de anhdérigas behov. Henriksson och
Andershed intervjuade tio personer (8 kvinnor, 2 mén varav 7 makar och 3 dottrar). Sex
teman visade sig vara viktiga for att forsta programmets betydelse: a) Bekraftelse; delta-
garna upplevde att de var viktiga och deras enskilda behov, tankar och kéanslor bekrafta-
des. b) Insikt om allvarligheten i sjukdomen och forberedelse infér vad som skulle
komma. ¢) Kansla av samhdrighet med andra i liknande situation. d) Delaktighet i
vardsystemet, lara kanna avdelning, professionella. €) Vila fran vardsituationen. Mo-
tena blev en positiv tillflykt for de anhériga. f) Styrka att moéta patienten och hans/hen-
nes vardbehov. Det sammanfattande resultatet kan beskriva som en kénsla av sékerhet
och att de anhdriga kande sig battre rustade &n innan att handskas med vardsituationen.
Deltagarna hade uppskattat att bdde man och kvinnor ingick i stodgrupperna. Det beri-
kade gruppen och gav fler erfarenheter att utbyta. Férfattarna sammanfattade att anho-
riga har ett stort behov av stéd och att skdterskeinterventioner, som inte kréaver stora
ekonomiska resurser, kan paverka anhérigas majligheter att hantera situationen nar de
vardar en person i livets slutskede. | ytterligare studier genomférdes telefonintervjuer
och enkétstudier med 125 anhdriga som fordelades i en interventionsgrupp och en jam-
forelsegrupp (381). Anhdriga som deltog i interventionen 6kade sin kansla av forbere-
delse for att varda, sin kunskap for att varda samt kansla av egen behallning av att varda.
I jamforelsegruppen forekom inte ndgra sddana skillnader. Inte i ndgon av grupperna
erholls nagra statistiskt sakerstallda forandringar avseende hopp, dngest, depression och
egen hélsa.

Aven Milberg m.fl. (380) har genomfort en studie som syftade till att beskriva ma-
kar/sammanboendes erfarenheter av att vara med i en stédgrupp i samband med palli-
ativ hemvard. Stodgrupperna som utgjordes av makar, makor och sammanboende traf-
fades varje vecka vid sex eller sju tillfallen, en och en halv timme per gang. Gruppledare
var socialarbetare och sjukgymnast. Varje méte startade med att alla i gruppen beskrev
sin nuvarande situation, tankar, kanslor och vad som hant sedan férra gangen. Andra
centrala teman var hur familjesituationen sag ut nar den narstaende fick sin sjukdom,
hur den narstaende och familjemedlemmar hade reagerat och bemastrat situationen
samt tankar infor framtiden. Infor varje traff hade ledarna férberett ett tema att disku-
tera, men flexibiliteten var stor for att kunna mota deltagarnas behov. Fyra fokusgrupp-
sintervjuer genomfdrdes med tretton anhdriga som deltagit i gruppverksamheten och ett
frageformular besvarades av nitton personer. Fran gruppintervjuerna och de 6ppna fra-
gorna i frageformularet visade det sig att det inte var sjalvklart for alla gruppdeltagare
att vara med i stodgruppen fran borjan. Erfarenheterna var positiva av att bade man och
kvinnor ingick i grupperna, att alla befann sig i samma livssituation och var i ungefar
likartad alder. Ledarens roll framstod som viktig. Hen maste vara erfaren, kompetent,
kunnig, lugn, respektfull, kunna lyssna och tala om svara saker. Viktigare &n forberedda
teman var gruppdeltagarnas mojligheter att fa tala om sin egen situation. Det var ocksa
givande att ta del av de andra gruppdeltagarnas dialog med ledarna. Att méta andra i en
likartad situation och att reflektera tillsammans var tréstande gav en inre styrka. Samt-
liga skulle rekommendera en sddan har stodgrupp till andra i samma situation.
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Undervisnings- och stodgrupper for anhoriga som vardade doende personer i hemmet
har ocksa genomforts och utvarderats av sjukvardsteamet Uppsala. Grupperna traffades
en gang per vecka under tva timmar vid fem tillfallen. Sammanlagt 48 anhériga startade
i gruppverksamheten (40 partners, sju barn och en svardotter). Traffarna innehdll
undervisning och diskussioner utifran ett specifikt tema. Infor verksamhetens start hade
tjugo anhdriga angivit vilka teman de ansdg vara angelagna att behandla. Utifran denna
kunskap behandlades foljande: vanliga psykiska reaktioner vid kris, att leva med cancer,
vad hander i kroppen vid cancer, behandlingar och biverkningar samt smarta och smart-
lindring. Gruppdeltagarna utvéarderade verksamheten genom att besvara en enkét med
fem 6ppna fragor som behandlade vardet av att utbyta erfarenheter, positivt och negativt
med tréffarna samt val av amnen. Dessutom genomfordes kvalitativa intervjuer med tolv
deltagare. Nar det géllde de praktiska férutsattningarna och yttre omstandigheter vi-
sade intervjuerna att det var viktigt med stod fran arbetskamrater, arbetsgivare, slakt
och vanner, for att kunna delta i traffarna. De gruppeffekter som blivit resultatet utgjor-
des av att de anhoriga upplevde samhdrighet med andra och att det var stddjande att
dela upplevelser. Grupperna hade ocksa en indirekt avlastande effekt for de sjuka da de
visste att de anhdriga fick stod fran andra och genom 6kad kunskap blev tryggare i motet
med den sjuke. Grupptraffarna innebar for en del en mojlighet att komma ifran vardsi-
tuationen. Sjukdomen paverkade de néarstdendes situation i bade fysisk, psykisk och
social mening. Centrala teman som gav lattnad att diskutera med andra var vad som sker
vid och efter dodsfallet, omstéllningen efter det att den sjuke avlidit och allt som skall
hanteras da. Existentiella fragor var centrala och kunde handla om kanslor av skuld och
att inte racka till. Enkatsvaren fran 39 gruppdeltagare visade att framfor allt gemen-
skapen med andra i gruppen varit positiv. Ovriga positiva aspekter som namndes var
mojligheten att fa information och goda rad, pedagogiken och organisationen, den lugna
miljén och mojligheten att prata. Slutsatser som drogs var att gruppmedlemmarna upp-
fattade undervisningen och stédgrupperna som en viktig del av Sjukvardsteamets verk-
samhet och att gemenskapen i grupperna bidrog till att de anhoériga upplevde att de
kunde hantera sin situation battre (255).

Forutom att erbjuda stédgrupper under patienternas vardtid och ett strukturerat efter-
levandesamtal utformade Sjukvardsteamet i Uppsala enskilda strukturerade samtal med
anhdriga inom en vecka efter det att patienten blivit aktuell for teamet. Ett projekt ge-
nomfordes dar 61 samtal som fokuserade p& anhorigas situation, hélls. En utvardering
visade att anhériga hade uppskattat samtalet och slutsatsen som drogs var att alla anho-
riga bor fa ett erbjudande om samtal och att det ar viktigt &ven om det inte genomfors
inom en vecka. Att i ett rutinmassigt samtal kartldgga anhorigas situation, deras sociala
natverk, att samtala om hur de ser pa att varda i hemmet och samtidigt ha tillfalle att
informera ar ett satt att stodja bade anhdriga och patienter och att forebygga att problem
uppstar (382, 383).

Forskning har visat att anhoériga som kéanner sig forberedda pa att varda klarar situa-
tionen battre pad samma satt som att forberedelse pa en narstaendes bortgang underlat-
tar. Holm (384) utvecklade en intervention for att férbattra anhorigas forberedelse inom
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palliativ vard och studerade sedan effekterna av interventionen. Interventionen utgjor-
des av en gruppverksamhet, tre traffar, med stodjande och utbildande syfte dar fokus lag
pa anhdrigas behov av att veta, att vara och att gora det vill siga kunskapsmaéssiga, emo-
tionella och praktiska behov. Genom att veta blir anhoriga mer forberedda pa att ge vard
och verktyg gavs for att hantera de egna kanslorna. Anhériga randomiserades till att
delta i stodprogrammet som leddes av vardpersonal (interventionsgrupp) eller att fa stod
pa sedvanligt satt (kontrollgrupp). Sammanlagt ingick 270 anhdériga. Resultaten visade
att stédprogrammet gav de anhdriga forutsattningar for att 6ka sin kénsla av férbere-
delse. Forberedelsen utvecklades i en process som beskrevs av stegen att bli medveten,
att anpassa sig och att se framat. Programmet upplevdes som positivt och larorikt, an-
horiga kénde sig sedda av vardpersonalen och parterna fick battre kontakt. Kvantitativa
matningar av kansla av forberedelse skilde sig &t mellan interventions- och kontroll-
grupp dar interventionsgruppen upplevde en stérre 6kning. Interventionen ledde inte
till statistiskt sakerstallda skillnader avseende behdllning av att varda, upplevelse av
borda, halsa, angest eller depression. De mest sarbara anhdriga ingick inte i projektet
och ett forslag fran forfattaren ar att de stodjande insatserna framfor allt skall inriktas
pa dem.

For att kunna vara forberedd kravs vetskap om att déden ar nara. Nar det galler inform-
ation om dodliga tillstdnd hos narstédende sa visade en studie av Dahlstrand, m.fl. (385)
av 691 anklingar till makor som dott av cancer, att en stor majoritet ville veta. Av de
tillfragade anklingarna hade 80 procent fatt beskedet att cancern var obotlig och 21 pro-
cent hade fatt denna information inom en vecka fore dodsfallet. Det var alltsa 41 procent
som fick denna information under sista veckan eller inte alls. En slutsats som forskarna
drar ar att kommunikationen med de anhdriga kan forbattras. Forskaren Arna
Hauksdottir sade i en tidskriftsintervju att kronisk smarta, depression, angest och sémn-
svarigheter ar mycket vanligare fyra till fem ar efter hustruns dod bland de makar som
var daligt forberedda i jamforelse med dem som var vél forberedda. Om man som anho-
rig inte blir informerad gar det inte att forbereda sig och det kan paverka den anhoriges
valbefinnande flera ar efter forlusten (386).

I Boras finns ett samtalsunderlag framtaget med anvisningar som personal kan anvanda
som stod i samtal med anhdriga om den néarstdendes sista tid i livet. | samtalet berors
fragor som vilka anhoriga som skall informeras, om anhdériga har tillrackligt med inform-
ation om sjukdom och vérd, i vilken utstrackning anhoriga vill medverka i varden, in-
formation om narstdendepenning, hur den anharige sjalv har det och mar och néar déden
ar nara forestaende handlar samtalet om livets sista tid, hur kroppen férandras och om
det ar nagra speciella religiosa eller kulturella hansyn som skall tas. Efter dodsfallet till-
fragas anhoriga om de vill ha ett uppfoljningssamtal och en méanad efter begravningen
ringer personal upp de anhériga och fragar hur de har det och undrar om de 6nskar upp-
foljningssamtal och hur de upplevde varden (387). Samtalsunderlagen med anvisningar
finns i Svensson och Nilsson-Holmesten (328).

Forutom samtal kan taktil massage for anhoriga under vardtiden och fyra manader efter
dodsfallet, upplevas som positivt och tréstande (388, 389).
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Det finns mojlighet att f& ekonomiskt stod for den som avstar fran att arbeta for att varda
en narstdende som &r svart sjuk. Med vard menas i detta sammanhang att vara nara den
som &r svart sjuk och ge stod eller utratta arenden. Detta kan ske dven nar de narstaende
vistas pa sjukhus. Narstaendepenning ger knappt 80 procent av den sjukpenningsgrun-
dande inkomsten och kan betalas ut i hégst 100 dagar sammanlagt for den person som
vardas. Ersattningen kan delas av flera anhoriga (390).

Sorg

Behovet av trést infinner sig i samband med en forlust och i en tidningsintervju berattade
professor Astrid Norberg om en modell om hur trést fungerar. For dldreomsorgsperso-
nal innebar det att vara narvarande, lyssna och dela erfarenheter. Det ger trygghet och
anhoriga kanner sig sedda och accepterade. For att trost skall kunna dga rum maste den
som soker trost ha tagit at sig lidandet och vara beredd pa att ta emot trost och trostaren
maste vara beredd pa att orka hora berattelsen. Parterna maste vara “trostfardiga”. Som
ett andra steg maste trostaren lyssna, forsta och orka vara kvar och den som behover
trost fa prata, grata, skrika, svara eller vara tyst. En djup kontakt uppstar nar den drab-
bade upplever att tréstaren deltar i lidandet och en andlig dimension tillkommer i form
av upplevd karlek, godhet eller skonhet. Pa detta foljer en dialog om det svara som gor
att personen som behovde trost kan finna nya perspektiv p& det som hant och hitta me-
ning (391). Gréat kan vara ett satt att uttrycka sorg och hantera en stressfylld situation.
For anhoriga kan grat utlosas i samband med omskakande och oroande handelser, ut-
mattning och sympati fran andra. Graten hjalper till att minska pa spanningar och
skapar befrielse. Den upprattar balans, ger trost och ny energi. Professionella bor tillata
graten, vara narvarande och uppmuntra uttryck av kanslor, men ocksa erbjuda enskild-
het (392, 393).

Pa Stockholms sjukhem finns ett basutbud av stodinsatser till anhoriga. Efter inskriv-
ning erbjuds de ett eget samtal, kontinuerligt pagar 6ppna anhériggrupper och stédsam-
tal och efter den narstaendes dodsfall ges majlighet till eftersamtal. Parallellt under hela
processen identifieras de anhdriga som har sarskilda behov av stédinsatser. De hanvisas
till kurator eller prast som gor ytterligare beddmning och organiserar riktade insatser.
Malet &ar att ge anhoriga stod pa ratt niva utifran vilka behov av stéd de har. Faktorer
som kan ge 6kad sarbarhet vid separation och sorg ar: "otillracklig insikt i sjukdomens
allvar och prognos, otillrackligt socialt/emotionellt natverk, konflikter/kommunika-
tionsproblem, svara kanslor (svar angest, skuld, vrede), patientens olindrade symtom,
barn under 30 ar och missbruk” (394).

Foregripande sorg

Foregripande sorg (antecipatorisk sorg) kan uppsta hos den anhérige medan den sjuke
fortfarande lever. Det ar vanligast vid langa sjukdomsfarlopp. Det &r inte sjélvklart vad
som skall betraktas som foregripande sorg och "vanlig” sorg 6ver en svar situation (351).
I samband med anhdrigas reaktioner pa personlighetsforandringar hos narstaende i
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samband med demenssjukdomar har till exempel sorg beskrivits som en vanligt fore-
kommande kansla. En sorgekonflikt som kan vara svar att hantera ar att sorja en person
som inte langre finns (sddan hen en gang var), men som fortfarande lever (248).

I en kvalitativ intervjuundersdkning med 30 anhdériga till personer med demenssjukdom
(huvudsakligen vuxna barn och makar/makor) rapporterade néstan alla sorg innan do-
den. Intervjuerna genomfordes hogst sex manader efter den narstdendes dod. Sorgen
kunde vara kopplad till den sjukes férandrade/férlorade personlighet och smartan hos
anhdriga att kanske inte langre vara igenkand. Sorgen efter déden kunde relateras till
hur situationen hade sett ut under sjukdomsprocessen. Anhériga som hade upplevt stor
belastning under sjukdomstiden uttryckte ocksa negativa tankar och skuldkanslor efter
den néarstdendes dod. De som kunde beratta om trevliga och glada minnen fran sjuk-
domsperioden gav oftare uttryck for lattnad efter doden. Lattnaden kunde vara av tva
slag; dels lattnad for den dédes skull och dels lattnad av att ha blivit befriad fran vardan-
svar. Det var ocksa viktigt for sorgeprocessen att ha kunnat ta farval av den doda. Resul-
taten visar ocksa att formagan att hantera situationen efter dodsfallet paverkas av bade
det stéd som den anhdriga fick under sjukdomstiden och i sorgen efter den anhdriges
dod (87, 180, 329).

Anhoriga till personer med demenssjukdom (n=53) och anhdriga till personer med can-
cer (n=49) testades med hjélp av "the Anticipatory Grief Scale” som avser mata reak-
tioner pé& och bemastrande av forvantad dod. Vanligt bland de anhoriga till de demens-
sjuka narstaende var en anstrangd situation dar anhdriga saknade och langtade efter den
narstaende, hade svart att acceptera det slutgiltiga faktumet, var upptagna av sjukdo-
men, var gratmilda och arga, hade smnproblem, kénde sig ensamma och behévde tala
med nagon. Samtidigt var forméagan att bemastra situationen hdg. Likheterna mellan de
bada grupperna var storre &n skillnaderna. Forskarna konstaterade att det finns behov
av stodprogram som inriktar sig pa sorgeprocessen innan ett dodsfall intraffar (395, 396)

Efterlevandesamtal

Definitionen péa efterlevandesamtal ar enligt Socialstyrelsen: "samtal mellan vard- och
omsorgspersonal och den avlidnes narstdende (l4s anhoriga) en tid efter dodsfallet”. |
det nationella vardprogrammet for palliativ vard (2012-2014) stér att den palliativa var-
den inte slutar i och med dodsfallet. De anhdriga skall stodjas i sorgeprocessen efterat,
oavsett var dodsfallet skett. Efterlevande anhdriga bor som rutin kontaktas och erbjudas
ett samtal. Enligt 6ppna jamforelser for ar 2014 erbjods 67 procent av de anhdriga ett
eftersamtal (397). Enligt vardprogrammet for palliativ vard uppskattar anhoriga tillfallet
att fa ytterligare information om medicinska fragor och den sista vardtiden. De blir be-
kraftade och far samtidigt mojlighet att framfora synpunkter.

Nar den narstaende har avlidit kan den anhdrige ha svart med kanslor av forlust, ensam-
het, ilska, skuldkanslor och ifrdgasattanden om de gjorde vad de kunde for den narsta-
ende. Det ar inte ovanligt att olika former av palliativa vardorganisationer genomfor
uppfoljningar av de efterlevande for att ge ndgon form av stod i sérjandet. Ofta kan kon-
takten utgoras av ett telefonsamtal eller hembesdk dar den anhorige far chans att tala

130



om den sista tiden, stalla frgor och fa tillfalle att beratta om sin nuvarande situation
(398).

Millberg m.fl. (398) genomférde en studie med syftet att undersdka familjemedlemmars
behov av uppféljning efter dodsfall och vilket innehall uppfoljningen enligt de anhériga
borde ha. Sammanlagt 248 familjemedlemmar (132 makar/sambor, 54 foréldrar, 37
barn) fran fyra palliativa vardenheter deltog i studien. Fyrtiosex procent av de tillfragade
uttryckte ett behov av uppféljning. Lamplig tidpunkt for ett samtal uppgavs vara tva till
sex veckor in i sorgearbetet. En majoritet féredrog ett personligt besék i hemmet av den
person som haft mest kontakt med patienten och familjen. Av de personer som sjélva
hade fatt en uppfoljning svarade 86 procent att det hade varit bra eller mycket bra. |
analysen av 6ppna fragor framkom att det ar viktigt att den person som gor uppfolj-
ningen ar en person som kan konsten att lyssna och att hen kanner familjen och patien-
ten. Det som gav uppféljningen mening var att de anhoériga kunde tala om skuldkanslor,
att de fick trost i sin upplevelse av ensamhet, att de blev sedda som individer och att
deras behov blev erkanda av det palliativa vardteamet.

P& Akutmottagningen pa Akademiska sjukhuset i Uppsala har under lang tid bedrivits
en verksamhet som innebar att anhdriga som kommer till akutmottagningen i samband
med narstaendes olycka och akut livshotande insjuknande, erbjuds en sarskilt utbildad
personlig stodperson som ger och formedlar stod under vardtiden och efter dodsfallet.
Tva veckor och tre manader efter dodsfallet ringer stodpersonen upp anhériga for att
hora hur de har det och om de har nagra fragor eller funderingar om varden pa akutmot-
tagningen och for att vid behov formedla kontakt till anhdrigstddsverksamhet. En utvér-
dering av arbetssattet genomfordes som pilotstudie och innefattade 20 anhdériga som
besvarade en enkat om det stod som de hade fatt. En majoritet tyckte att det hade varit
mycket bra att bli kontaktad igen av akutmottagningen och sa gott som alla upplevde
hjalpen av stédpersonen som “enbart positivt” eller ”positivt”. De flesta ansag att det var
“enbart positivt” att fa det forsta stddsamtalet fran stodpersonen och tre fjardedelar upp-
levde samtalet efter tre manader som meningsfullt (399).

Som végledning for svenska etablerade s6rjandestddjare har Grimby och Johansson
(400) dversatt Storbritanniens och Nordirlands riktlinjer/standarder (2008). Grimby
och Johansson (401) har ocks& utifr&n undersékningar inom ramen for Ankeprojektet
vid Geriatriken Sahlgrenska universitetssjukhuset i Goteborg forfattat Handbok om
sorg. Denna bok har tillkommit for att ge en lattforstaelig beskrivning av reaktioner och
livsvillkor nér en narstaende har avlidit. Boken kan vara till hjalp for personer som stod-
jer sérjande.

Lokala mal- och policydokument for palliativ vard finns utarbetade pa manga hall i lan-
det. Hur arbetet gick till for att utforma ett sddant dokument i Tranemo kommun och
vad resultatet blev finns dokumenterat i en rapport fran Aldrevést Sjuharad (402).

Utifran detta kapitel om hur det kan vara att vara anhorig rent generellt och i anslutning
till specifika situationer som i samband med bistandsbedémning, sarskilt boende och
palliativ vard, framgar att det ar utsatta situationer som det handlar om, att anhorigas
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behov av stod kan vara patagligt och att personals bemotande ar avgoérande. Genom-
gangen har ocksa visat att utformningen av stodet ar viktigt, inte minst beroende pa de
komplicerade kanslomassiga situationer som anhdriga kan befinna sig i. Om det ar sa att
det &r de kanslomassiga upplevelserna som uppfattas som det svaraste, sa bor det finnas
stodinsatser som ar inriktade pa detta.

I den resterande delen av denna kunskapsoversikt skall det befintliga anhorigstéd som
har utvarderats, presenteras och vi skall se hur framgangsrika olika stodinsatser har varit
i att underlatta for de anhériga. En forutsattning for att kunna stédja anhdriga ar att
kanna till att de finns och att ha mojlighet att etablera en kontakt. For att anhdriga sjalva
skall kunna soka sig till olika former av anhoérigstod kréavs att de kanner till att de finns
och vart de skall vanda sig. Problematiken kring att na ut till anhériga behandlas i nasta
avsnitt.
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Att na ut till anhoriga

Ett problem som Socialstyrelsen har funnit anledning att aterkomma till under aren av
uppféljning av anhdrigstddet ar att det saknas kunskap om hur stor del av de berérda
anhoriga som anvander sig av anhorigstod och om stodet nar ut till dem som behover
det bast. Till detta hor frdgor om hur information har gatt ut om befintligt stéd och vem
som nas av denna. Vidare sa uttrycks ofta att det galler att na ut till anhdriga i ett tidigt
skede i omsorgsprocessen for att stodet skall géra mest nytta. |1 den féljande texten be-
handlas dessa teman.

Att nd ut med information

En forutsattning for att anhoriga skall kunna fa stod ar att de har information och kun-
skap om att stodet finns att tillga. Socialstyrelsen (70) skriver i en vagledning att inform-
ation till enskilda personer bor vara individuellt anpassad och ges med varierande inne-
hall och utformning. Det basta ar om information utbyts i dialog mellan brukare, anhérig
och personal. Informationen maste fyllas pa, fortydligas och upprepas. Det finns skyl-
dighet att anlita tolk i vissa lagen och skriftlig information bor finnas pa flera olika sprak.

Né&r informationsmaterialet frdin kommunerna i Stockholms lan analyserades fann
Jegermalm (403) att materialet grovt sett kunde delas upp i fyra olika typer. Allmanna
broschyrer/foldrar var den vanligaste formen av informationsmaterial och de innehdll
en generell beskrivning av syftet med stddet, vilket stod som fanns att tillga samt kon-
taktuppgifter. En annan form av informationen rérde anhérigkonsulentens arbete (om
sadan fanns) och kontaktuppgifter till hen. Inbjudningsfoldrar dar anhériga halsades
valkomna till anhdérigcirklar och/eller férelasningar/seminarier var en tredje form av in-
formationsmaterial och slutligen kunde kommunerna ha en allmén informationsbro-
schyr om vad aldreomsorgen kunde erbjuda och dar anhdrigstodet ocksa presenterades.
Nar Wallengren och Gustafsson (201) hade granskat 42 skriftliga informationsmaterial
riktade till anhoriga fradn 21 svenska strokeenheter kunde de konstatera att materialet
varierade stort med avseende pd innehéll. Forskarna efterlyste ett elektroniskt inform-
ationscentrum pa nationell niva.

Det finns uppgifter som tyder pd att anhdriga inte alltid nas av information om anho-
rigstod (74, 83). Lansstyrelserna i Varmlands l4an (404) och Ostergétlands lan (148) kon-
staterade att det fanns grupper av anhdriga som kommunerna bara hade viss eller dalig
kdannedom om. Att informationen om anhdrigstdd behdver forbattras ar slutsatser som
dras i flera uppféljningar av anhdérigstédets utveckling (till exempel av 39, 41, 403). De
allra flesta omsorgsgivande anhoériga kanner inte till att kommunerna skall erbjuda stéd.
Enligt Socialstyrelsen (85) var det endast 25 procent av anhériga som regelbundet gav
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omsorg och vard som visste det. Fler kvinnor an méan kande till lagbestammelsen. Soci-
alstyrelsen (14) skrev att kommunerna behdver bli battre pa att informera om vilket stod
de kan erbjuda och hur anhériga kan fa tillgang till det.

Lénsstyrelsen i Jonkdpings 1&an (26, 39) drog efter intervjuer med anhdriga slutsatsen att
uppsokande verksamhet kravs for att information ska na ut till dem som ar i behov av
den. En likartad slutsats drog Nasstrom (26) utifran enkater till alla kanda anhériga som
gav omsorg i Jamtlands lan (N=222). Eftersom anhdriga inte satter sig sjélva i centrum
och ar ovana vid att formulera vad de behover for egen del, ar det svart att na ut med
information som de anhdériga tar till sig. Informationen maste levereras personligen och
effektivast &r mun-till-mun-metoden. Detta illustrerades tydligt i Norrkdpings kommun
som genomforde en omfattande informationskampanj med syftet att na ut till anhoriga
med erbjudande om stdd, men inte en enda person horde av sig. Kontakt med anhdériga
lyckades forst etableras med hjalp av kontakter inom aldreomsorgen som de anhdriga
redan hade (33). Det &r enligt Norman Hjalmarson (347) viktigt att involvera de yrkes-
kategorier som har néra och daglig kontakt med anhdriga for spridning av information.

Under arens lopp har kommunerna pa olika satt arbetat for att fa ut information till de
personer som &r berérda. Socialstyrelsen (46) visade att i de allra flesta kommuner sa
informerade hemtjanstpersonal och 6vrig kommunal personal om anhorigstdd. Det var
ocksa vanligt att personal inom olika féreningar och organisationer informerade. Perso-
nal pa vardcentral, sjukhus och apotek hade i 6kande omfattning informerat. Det kan
antas att nar information ges av personal i kommunen s rér det sig om information till
personer som redan pa nagot sétt ar kanda. Ovriga informatorer kanske i storre utstrack-
ning nar ut till personer som inte redan kommit i kontakt med kommunens verksam-
heter. Det ar de "tysta” eller for kommunen okanda anhériga som kommunerna och
stadsdelarna hade svérast att nd ut med information till (69).

I en kartlaggning av hur information spreds inom aldreomréadet i de fem kommunerna
Harjedalen, Malmo, Skara, Strangnas och Uppsala framkom méngder av olika inform-
ationskanaler. Vanliga informationskanaler var personal i kommunens egen organisa-
tion, hemsidan och skriftlig information. | Harjedalen var informationsbroschyren éver-
satt till samiska och i Uppsala till arabiska, engelska, finska, persiska, spanska och tur-
kiska. I Strangnas och Uppsala gick mycket information ut via Anhoérigcentrum. Flera
kommuner annonserade i tidningar och i Malmo distribuerades ett sarskilt anhérigbrev
och néarstaendekoordinatorn hade blogg pa intranatet dar hon reflekterade kring aktu-
ella @mnen. Anhoriga fick ofta sin information i samtal i olika former och i olika sam-
manhang. Det kunde ske i anslutning till bistdndsutredningar, vardplaneringar, fortro-
enderad, ankomst/inflyttning till boende, anhorigtraffar, i samband med hemtjanst/av-
I6sning med mera. Flera kommuner hade servicetelefoner, en vag in, dar anhériga kunde
fa information och bli hanvisade vidare. De kommuner som anvande Gapet kunde an-
vénda denna informationskanal. Deltagande i méssor och att informera i samband med
nationella anhorigdagen var andra exempel. | Uppsala hade Anhérigcentrum ett kon-
taktkort med texten "Stottar du ndgon?” som lag ute "Gverallt”. Anhériga kunde pa detta
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forfrankerade kort skriva sitt telefonnummer, posta det och sedan invanta att anhorig-
konsulent inom kort horde av sig. For att na ut till anhoriga som inte redan var kanda
anvande sig kommuner bland annat av uppstkande hembesdk, hemsida, aldreombuds-
man, kommunens olika traffpunkter, informationsspridning via vardgrannar, utbildning
av kontaktpersoner samt frivilligorganisationer. Ett annat satt att na ut till ej tidigare
kanda anhdriga var att i Harjedalen genomféra anhérigdagen i centrum i samband med
julskyltningen (76).

Att nd ut via vard- och omsorgsverksamheter och brukarorganisationer kan ha sina be-
gransningar i de fall anhériga inte féljer med den narstadende vid besok och da det ar den
narstaende sjalv som ar med i brukarféreningar. Det ar inte sjalvklart att de narstaende
formedlar informationen vidare till sina anhdriga. Detta erfor Jonsson, Gustafsson (263)
nar de startade en samtalsmottagning for anhoriga till personer med hdorsel-, syn-
och/eller talskador. Det var svart att na ut med information om den nya verksamheten
eftersom habiliteringspersonal och information via brukarféreningarna inte nadde an-
hdriga.

Nord Berge (405) gav tre exempel pa hur kommuner arbetade med informationssprid-
ning. P& Ostermalm i Stockholm och pd minnesmottagningen pa S:t Goérans sjukhus in-
formerade lakare aldre och deras anhdriga om mojligheterna att traffa ett demensteam.
Om intresse fanns tog demensteamet sedan kontakt med familjen. | Ekerd kommun ar-
betade anhdérigkonsulten utifrdn tankar om att anhoriga har olika behov av stdd vid olika
tidpunkter i omsorgsprocessen. Informationen om anhorigstod spreds via sa kallade an-
horigagenter som var aktiva inom olika verksamheter som bistandshandlaggning, reha-
benhet, hemtjénst, korttidsboende, pensionarsorganisationer, Svenska Kyrkan och
Roda Korset. Information spreds dven med hjalp av informationsblad som fyra ganger
om aret anslogs pd kommunens 80 anslagstavlor pa olika 6ar. Informationen fanns
ocksa pé bibliotek, vardcentraler och folktandvarden. Information delgavs ocksa med
hjélp av en teaterpjas. Ett ytterligare exempel hamtas fran Vaxjo kommun, dar en film
spelades in for att ge information. Tanken var att na anhdriga ute i vardagslivet och fil-
men visades under ett ars tid i olika butikskedjor.

I flera lan har kommunerna gatt samman och tagit fram gemensamt informations-
material som ocksa latt kan anpassas till lokala forutsattningar. Roll-ups och broschyrer
ar exempel pa sddant material (406, 407). Slutsatser som Nord Berge (405) drog ar att
det ar viktigt att arbeta bade brett och riktat for att na s manga anhdériga som mojligt
och att information skall ges bade skriftligt, muntligt och aterkommande. Eriksson Ede
(31) menade, efter att ha redogjort for informationsinsatserna under Anhérig 300 i
Varmlands lan, att det kravs stor kreativitet for att na ut till och for att kunna identifiera
manga olika slags anhoriga. Hjalmarsson (235) skrev att informationen maste spridas
mer systematiskt och genom fler kanaler och Wolff (52) patalade att det ar viktigt for
kommunerna att bygga upp stora och val fungerande kontaktnéat fér anhérigstédet dar
foreningar, ideella organisationer, pensiondrsorganisationer, bildningsorganisationer,
kyrkliga samfund, sjukhuskliniker och vardcentraler, kommunernas hemtjénst och séar-
skilda boenden kan inga. Att halla ett sddant kontaktnat levande maste, enligt Wolff ses
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som en mycket viktig arbetsuppgift for dem som ansvarar for anhorigstodet i kommu-
nerna. Utifran intervjuer med 921 anhdériga inom ramen fér Eurofamcare-studien fann
Krevers och Oberg (44) att personlig kontakt med personal i socialtjansten eller hélso-
sjukvarden hade varit till storst hjalp for att fa tillgang till eller kontakt med stéd och
service.

I en utvardering av en anhdrigcentrals verksamhet under drygt ett och halvt ar drog Pe-
tersson (145) slutsatsen att de inte natt ut med verksamheten till s& manga anhériga som
de dnskat. Orsaker som angavs till att anhérigcentralen ej nadde fler anhoriga var att de
framst fokuserade pa anhoriga som redan var kanda i kommunen och sokte upp dem.
Anhoriga med invandrarbakgrund soktes till exempel inte systematiskt upp. Det fanns
en osakerhet om vilka anhérigkategorier som var anhdérigcentralens malgrupper och det
fanns inte ndgon information om vilka anhériga som centralen riktade sig till. En intres-
sant reflektion som framfordes var att fler anhoriga var kanda i centralorten an pa lands-
bygden.

Att nd ut med stod

Det &r en sak att na ut med information om att anhorigstod finns att tillga och en annan
sak att nd ut med stodinsatser. Det finns anhériga som vi inte vet mycket om och de
utgors framfor allt av anhdriga till hemmaboende @ldre med hjéalpbehov och som inte
har nagon kontakt med den formella omsorgen (8). For att fa battre kunskap om dessa
anhoriga skulle samverkan mellan kommunerna och primarvarden behova utvecklas lik-
som den uppsokande verksamheten (408). Det ar kant fran flera studier att trots att an-
horiga utfor omfattande, langvariga omsorgsinsatser, ofta inkluderande personlig om-
vardnad, sa ar det sma andelar som far anhérigstod i nagon form (se till exempel 44, 89,
208, 258, 409).

I Socialstyrelsens befolkningsunderstkning var det sju procent av de personer som gav
omsorg och vard till narstdende, oberoende av alder, som uppgav att de hade fatt hjalp
for egen del av kommunen. Femton procent hade inte fatt hjalp trots att de skulle velat
ha det och hela 77 procent uppgav att de inte hade behévt ha hjalp. | Riks-Strokes (410)
anhorigstudie var det aren 2011-12 atta procent av de svarande som fick hjalp for egen
del, tre procent hade tackat nej, sex procent som skulle vilja ha hjalp, men inte fick ndgon
och 83 procent svarade att fragan inte var aktuell. Den aldergrupp som hade fatt mest
stod var 75 ar och aldre och bland dem som var 85 ar och &ldre hade en dubbelt sa stor
andel hjalp som i &ldersgruppen 75-84 ar. De som skulle vilja ha stod, men inte fick, var
huvudsakligen under 65 ar med en liten 6vervikt for kvinnor (men alla slags relationer
var representerade som makar/makor, barn och syskon). Av de anhériga i Mullsjéstu-
dien som svarade att de gav vard och omsorg var drygt halften kdanda av kommun eller
primarvard. Av 72 anhdriga hade anhorigkonsulenten kannedom om 29 (94).

Att anhoriga inte nds med stodinsatser kan naturligtvis bero pa att de anhoriga saknar
information om att anhorigstod finns att tillgd, men det kan ocksa bero pa att anhériga
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av olika skal véaljer att inte anvanda det stod som finns, kanske pa grund av att de inte
identifierar sig som anhdoriga eller inte ser sig vara i behov av stod for egen del.

Identitet som anhorig

Eftersom den omsorg anhdriga ger oftast ges inom ramen for sedan tidigare etablerade
relationer sa ar det inte sjalvklart att anhoriga direkt identifierar sig med begrepp som
anhorig eller framfor allt inte som anhérigvardare (14, 74, 100, 238, 295). Inom ramen
for en relation hjélper jag till i egenskap av till exempel make till min hustru eller som
barn till mina foraldrar. Jag tanker inte pa mig sjalv i termer av informell omsorgsgivare
eller som anhorigvardare.

Processen att bli "anhdrigvardare” kan ske smygande med ett allt 6kande omsorgsan-
svar. Fran att forst ha funnits till hands som brukligt varit i relationen, till att s& sméa-
ningom upptacka att det &r nddvandigt att hjalpa till. Detta skulle i Waerness (411) termer
kunna uttryckas som att personlig service 6vergar till att bli omsorgsarbete, det vill saga
att hjalp och stéd som tidigare har givits till en person som haft formaga att klara det
sjélv istéllet har blivit nddvandig hjalp till en person som inte sjalv langre har férmagan
att utfora uppgifterna (se daven 412) (jmf. 184). Att hjalpa till i allt stérre omfattning ingar
alltsa i den ofta oreflekterade process som den anhdrige ar delaktig i. Hjalpen och upp-
offringarna tas ofta for givna, saval av den anhdrige sjalv som av den sjuke och kanske
aven av andra personer i omgivningen (127). Anhoriga till demenssjuka personer beskri-
ver ofta att vardsituationen utvecklats successivt medan andra menar att vardbehovet
haft en plotslig debut till exempel vid stroke. Att bedriva vard och omsorg som anhérig
ar enligt Johansson (413) (jmf. 19) inte ett medvetet val, "anhdrigvardare” ar nagot man
blir. Nar sjukdomsférloppet utvecklas successivt vanjer man sig som anhérig och véxer
inirollen. Fér dem déar sjukdomsférloppet ar mer akut kan det ta tid innan den anhdrige
far klart for sig vad anhorigskapet kommer att innebéara. | bada fallen ar det inte sakert
att jag som anhdrig ar mottaglig for den information som riktar sig till anhériga.

De som tackar nej till stod

Aven om anhériga har fatt information om vilket stéd som finns att tillgd och den anho-
rige kan identifiera sig som en tankbar mottagare av detta stdd, s& nar inte stodet ut till
alla som har ratt till det pa grund av att anhériga tackar nej och avstar (414, 415). Enligt
Socialstyrelsen (85) hade tva procent av de omsorgsgivande anhoriga fatt erbjudande
om st6d, men tackat nej. Det finns manga orsaker till detta.

En overgripande forklaring till att tacka nej till hjalp finner vi i de samhélleliga varde-
ringar som innebdr att vi sa langt som mojligt vill vara oberoende av andra, klara oss
sjalva och inte behdva ligga samhallet till last (189, 235, 416). Det kan upplevas som ett
nederlag att inte klara av omsorgssituationen utan stdd (417) och vi varnar den person-
liga integriteten (29, 181, 234). Mer konkreta skél beror kvaliteten och omfattningen pa
den bedrivna verksamheten (86, 414). Om det &r anhorigstdd som erbjuds i form av av-
I6sning i olika former s &r det avgérande om jag som anhorig skall tacka ja till detta att
verksamheten &r positiv eller meningsfull for den person som skall vistas exempelvis pa
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dagverksamheten eller umgas med en avlgsare i det egna hemmet (31, 33, 36, 44, 74,
156, 183, 290, 297, 418, 419). Anhoriga kan ha provat pa anhorigstod, men avstatt senare
pa grund av att kvaliteten har varit for dalig (44). Anhorigstodet kan vara komplicerat
att arrangera, med till exempel manga manniskor inblandade eller kraver bistandsbe-
démning och lang framférhallning. DA ar det lattare att lata bli och forsoka l6sa vardagen
sa gott som det gar (156, 314, 420). Stodet kanske inte passar den egna situationen (44,
156) och pressen kan vara sa stor att anhoriga inte kommer sig for, orkar eller hinner
inte vanda sig till, till exempel en anhdrigkonsulent (30, 156). Avldsning i hemmet eller
hemtjanst kan anhdriga tacka nej till for att det finns motstand mot att slappa in fram-
mande méanniskor i hemmet (29, 156) eller att personalen inte ar tillréckligt erfaren, val-
utbildad eller palitlig (33, 244). Ytterligare orsaker till att tacka nej till anhorigstod kan
vara tidsbrist (74) eller att anhdriga inte forstar vilket stodbehov de har. Insikten om
detta kan komma senare eller efter det att stodinsatser har inletts (30). Kostnaderna kan
vara for hoga (44, 145, 235, 414, 421) och det geografiska avstandet till stodet for langt
(145). Orsaker till att avsta fran anhorigstod kan ocksa finnas hos den person som den
anhorige ger omsorg. Den narstaende kanske inte accepterar anhorigstodet, frammande
personer eller att den anhdriga lamnar hemmet (14, 145, 156, 181, 238, 254, 414, 417),
hen kanske ar radd for att hamna pa institution (189) och/eller att det blir besvarligare
for den anhorige efter avlésningen (156). Forklaringar kan ocksa finnas i sjalva rela-
tionen mellan den anhérige och den narstaende och kanske speglar ett motstand mot att
behova skiljas at (421) eller en kénsla att svika den sjuke (254). Skuld och skam anges
ocksa som en orsak till att inte ta emot stod (69, 414). Om anhdriga skall kunna ta del av
en del stodinsatser forutsatter det ocksa att aviosning kan erbjudas (235).

Det finns alltsd manga olika skal till att inte ta emot det stdd som erbjuds. Manga av
orsakerna aterfinns i anhorigstodet som sadant och borde vara mojligt att gora nagot at.
Andra skal harror fran anhérigas kanslomassigt sett svara situation. Ett dilemma i an-
slutning till detta ar att det svara bidrar till att inte ta emot stod samtidigt som stod
kanske skulle behovas for att underlatta det svara. Det &r i dessa sammanhang som vi
talar om att anhorigstod ofta kraver mycket motivationsarbete. Vagen in till stédinsatser
kan ga via en personlig kontakt som bygger pa fortroende och tillit och som férmodligen
innebar ett stéd i sig. Det ar denna typ av kontakter som exempelvis anhdrigkonsulenter
ofta har. Det finns dven en risk med sddant motivationsarbete att stravan att "avlasta”
den anhdrige inte alltid stammer helt 6verens med vad den anhdriga vill. Som visades i
tidigare kapitel kan 6nskan att fa hjalp med att fortsatta ge omsorg vara det anhériga vill
och inte att andra tar 6ver helt och hallet.

Att na anhoriga i ett tidigt skede

Forskning (se till exempel 116, 197, 207) och beprévad erfarenhet visar att det &r av godo
att nd anhoriga i ett tidigt skede, innan de ar alltfor slitna av att ge vard och omsorg.
Bergstrom, m.fl. (30) skrev att anhoriga forst med lite distans forstar vilket stodbehov
de har och att det darfér vore bra att ta kontakt med anhériga med information om stod
redan vid tiden da diagnos faststélls (se &ven 258, 259, 274). Utifr&n resultat i GAS-stu-
dien skrev Dahlrup, m.fl. (98) att det behdvs ett allmant policyprogram for att identifiera

138



omsorgsgivare och deras individuella behov pa ett tidigt stadium. Omsorgsgivande an-
horiga méaste kunna identifieras genom att halso- sjukvarden staller korrekta fragor. Det
behovs en medvetenhet om att symptom hos anhériga kan bero p& hdg anstrangning.
Det galler att uppméarksamma borda och erbjuda stéd och hjélp innan bérdan 6vergar
till att paverka den anhorigas livskvalitet.

P& manga hall i landet samverkar kommunernas anhorigstod med sjukhus och vardcen-
traler eftersom det oftast &r till sjukvarden som anhoriga kommer forst och i samband
med att narstdende far en diagnos. En modell som anvands ar att halso- och sjukvards-
personalen informerar och fragar anhoériga om de far skicka anhorigs kontaktuppgifter
till hemkommunens anhorigstod sa att anhorigkonsulent eller motsvarande sedan kan
ta en kontakt (75, 406, 407, 417). 1 Orebro l4n implementerades en sddan modell gal-
lande anhdriga till personer med demenssjukdomar i landstinget och inom kommunens
socialtjanst. Nar arbetet foljdes upp kunde konstateras att under ett r hade 269 kontak-
ter formedlats varav 42 procent fran sjukhusen, 22 procent fran primarvarden och 24
procent frdn kommunernas vard och omsorg. Anhoriga till en tredjedel av de demens-
sjuka personer som utreddes under aret naddes. Att det inte var en storre andel forkla-
rades av att riktlinjerna inte hade slagit igenom fullt ut och prioriterades inte av alla che-
fer. Riktlinjerna omarbetades och kom s& smaningom att galla alla anhériga oberoende
av diagnos (406).

Samverkan mellan landsting och kommuner har inte varit sjalvklar éverallt och de hin-
der som socialtjansten ser ar att sjukvarden inte anser att de har nagot ansvar for de
anhoriga och att erbjuda dem stod. Sjukvarden fokuserar pa patienten, ser inte den an-
horiga och uppmaéarksammar inte behovet av att informera om kommunens anhérigstod
(14).

Med syftet att bland annat ta reda pa varfor anhoriga gav omsorg och vardade under lang
tid innan de efterfrdgade stod, intervjuade Goransson (181) sexton anhériga som inte
hade stod for egen del. Elva var kvinnor och fem var man och samtliga utom tva var
sammanboende med den narstdende. De nérstaendes diagnoser var demens,
stroke/hjart-karlsjukdom, Parkinsons sjukdom samt allman svaghet/diverse &kommor.
Manga av de narstaende hade kommit langt i sin sjukdomsprocess. De intervjuade angav
sammanlagt sex orsaker till varfor de inte sokt stod. Halften av de tillfragade svarade att
de ville klara sig sjalv och varnade den personliga integriteten. Det fanns ett motstand
mot att ta emot hjalp. Andra forklaringar var bristande information eller okunskap om
vilket stod som fanns att fa. Lojalitet mot den narstaende var ytterligare ett skal. Den
narstaende ville kanske inte ha hjalp fran nagon annan och otrygghet eller missnoje med
den offentliga varden var ytterligare en orsak att inte soka stéd. Det kunde dessutom
vara for besvarligt att soka och fa hjalp och ekonomin kunde hindra.

Orsholm (422) for en intressant diskussion kring vikten av att nd anhériga i ett tidigt
skede. Vid ett 24-timmarscenter med inriktning pd demenssjuka personer och deras an-
horiga som Orsholm utvarderade ville personalen na anhoriga just i ett tidigt skede, men
upplevde att de hade misslyckats med detta eftersom manga av gasterna hade kommit
langt i demensutvecklingen och darmed tillhorde “fel grupp”. Orsholm skriver att det
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finns en forestallning om att anhoriga soker och far hjalp for sent. "Den forestallnigen
har gett upphov till ambitionen att skapa en stodverksamhet som kan bade motsvara de
anhdrigas behov och accepteras i ett tidigare skede. | forestallningen att anhdriga séker
hjalp for sent finns ocksa ett varderande inslag: De anhériga borde ha sokt hjalp tidigare.
/.../ De gaster som tillhor fel grupp ar oftast de vars anhériga soker hjalp for sent” (422
s. 88). Vidare skriver Orsholm att forestallningen innefattar att det verkligen finns en
ideal tidpunkt for anhorigstod. Nar processen gatt for langt kan det vara for sent och det
kan bedémas som rimligare med vard i annan form till exempel sarskilt boende. Personal
brukar tidigare an anhdriga bedéma att situationen ar ohallbar fér den anhérige och den
demenssjuke personen i hemmet. Om avlésning ges nar personalen bedémer att sarskilt
boende skulle vara mer [ampligt innebér det att de ger "konstgjord andning” och bidrar
till en vardsituation som inte fungerar.

Utifran intervjuer med anhoriga beskrev Orsholm (422) att de hade svart att slappa an-
svaret och att hjalpsokandet inte hade varit latt. Det innebar att behova ge avkall pa lite
av den personliga integriteten och beréatta for andra om den personliga situationen. Det
kréavde ocksa att den anhdriga sjalv var medveten om och erkande vilka svarigheter som
fanns. Detta ar svart och tar tid. Den anhdriga maste ocksa erkanna sina egna behov
vilket kan vara svart efter att smygande i allt hogre grad ha anpassat sig till situationen
och vardarrollen. Anhdriga tog en dag i taget och skot hjalpen pa framtiden. Det kunde
ocksa vara svart att finna hjalp som var tillrackligt bra och som inte gav andra slags sva-
righeter. En del anhdriga saknade information om befintlig hjalp och andra kunde ha
provat, men hade negativa erfarenheter av till exempel avlésning.

Att betoningen av att na ut till anhoriga i ett tidigt skede ocksa kan forstas utifran syftet
med anhorigstod, vad det skall vara bra for, diskuterades dven av Johansson (413). En
fraga att stalla ar om stodet till anhériga huvudsakligen skall syfta till att anhoriga skall
orka sd lange som mojligt och darmed maste fa stod innan “det ar for sent” eller om
anhdrigstodet huvudsakligen ar till for att underlatta foér de anhdriga och forbéattra livs-
kvaliteten nérhelst i processen de sjélva dnskar.

140



Utvarderingar av olika former av anhoérigstod

Utifran den genomgang av olikheter som anhoriga kan uppvisa blir det uppenbart att det
skulle kravas manga olika slags stodformer for olika slags situationer och behov och att
de stodformer som finns maste vara flexibla till sin natur och kunna anpassas utifran
olika anhdriga och efter olika skeenden under sjukdomsprocesserna och livets gang.

Individualisering kan pa sa sétt studeras pa tva nivaer; utifran anhérigstddet som helhet
i en kommun eller motsvarande och da mangfalden i stédinsatserna ar det centrala och
utifran enskilda stodinsatser och da hur flexibla, anpassningsbara och lattillgéangliga de
ar. | det féljande skall en presentation ges av befintlig forskning och publicerade utvar-
deringar av olika former av anhérigstdd. Avsnittet kan sdgas utgdra en férdjupning av
kunskapen fran presentationen av uppféljningarna av de statliga satsningarna. Nar en-
skilda verksamheter omskrivs anvéands imperfekt eftersom verksamheter och projekt
som har utvarderats kan ha upphort efter projekttidens slut.

Sett till den stora verksamhet som anhorigstod anda utgor, kan konstateras att omradet
inte ar utforskat i ndgon storre utstrackning och utvarderingar av manga former av stod
lyser med sin franvaro. Socialstyrelsen konstaterar i samtliga uppfoljningar det faktum
att vi inte kan besvara fragorna om vem eller vilka anhdriga som far stod och i vilken
omfattning och vilken kvalitet stodet har. En viktig slutsats ar att avsaknad av systema-
tisk dokumentation av kommunernas stdd riskerar att hAmma utvecklingen av stddet
eftersom det inte gar att bedéma om rétt stod ges till ratt person vid ratt tillfalle (se t.ex.
14).

| den fortsatta texten skall enskilda former av anhérigstdd belysas och presenteras uti-
fran den forskning och utvarderingar som finns. Olika former av avlsning inleder ge-
nomgangen. Inledningsvis kan konstateras att i en enkét riktad till landets samtliga an-
horigkonsulenter (och motsvarande) var det olika forslag pa forbattringar av avlésnings-
verksamheter som oftast namndes pa frdgan om det var nagot som saknades i den egna
kommunen som stdd fér anhoriga. Flexibiliteten behdvde utvecklas och avldsningen be-
hovde anpassas béattre utifran de enskilda anhorigas situation. Forbattrad kvalitet i form
av personalkontinuitet och utbildad personal namndes liksom 6nskemal om att avlos-
ning skulle kunna ges utan bistandsbeslut (299).

Avlosning pa korttidsplats

Att under en begransad tid vistas i alternativ boende- eller vardform, vanligtvis efter
sjukhusvistelse, har varit mojligt i det svenska vardsystemet i mer an 40 ar. Som en kon-
sekvens av Adelreformen expanderade korttidsboendet kraftigt under 1990-talet. N&r
kommunerna fick betalningsansvaret for fardigbehandlade patienter uppstod ett behov
av vardplatser for att kunna ta hem patienter fran sjukhusen (423).
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Det &r svart att veta hur manga avlosningsplatser det finns i kommunerna eftersom kort-
tidsplatser anvands i manga syften (256). Enligt Socialstyrelsens termbank ar korttids-
plats en "baddplats utanfor det egna boendet avsedd for tillfallig vard och omsorg dygnet
runt”. Tillgang till korttidsplats ges som bistdnd och kan anvéandas for rehabilitering,
omvardnad, véaxelvard och avlésning av anhoériga. Meinow och Wanell (424 s. 9), (se
aven 147) skrev att korttidsboende &r en disparat verksamhet som erbjuder:

e "Rehabiliteringsplatser”
e "Sviktplatser” efter slutenvard eller nar halsan sviktar for en hemmaboende

e "Planeringsboende” nér det finns osékerhet om en person kan bo kvar hemma
eller behover flytta till sarskilt boende

e "Vantboende” i avvaktan pa permanent plats pa ett dldreboende, att atgarder ska
hinna vidtas i ens ordindra hem eller liknande

e "Vaxelvard” for personer som med jamna mellanrum erbjuds att komma in pa
en korttidsplats for att kunna férlanga kvarboende hemma.

e "Avlosningsplats”, dar huvudsyftet med vistelsen ar att anhdriga som vardar
narstadende skall fa vila.

e Vard i livets slutskede.

Med syftet att understka korttidsboendets roll, funktion och vilka vardtagare som an-
vande korttidsplatser undersdkte Svensson och Malmberg (423) 23 enheter i 17 kommu-
ner. De fann att organisatoriska orsaker till korttidsvard ("vantrumsfunktionen™) var
vanligast férekommande, f6ljt av rehabilitering, avldsning och 6vriga orsaker. Vid avlos-
ning varade vistelsen i genomsnitt &tta dagar. Inte ndgon enhet hade korttidsvard speci-
ellt inriktad pa personer med demensproblem. Inom korttidsvarden blandades personer
som hade olika motiv for att vara dar. En specialisering av korttidsvarden skulle enligt
forfattarna vara onskvard ur kvalitetssynpunkt. Ett forslag var att avidsning och rehabi-
litering skulle kunna samlas under samma tak. Aven Wanell (147) skrev att forutsatt-
ningen for att korttidsboendet skall fungera bra som avlésning for anhoriga ar att det
har en tydlig struktur. Om detta saknas finns en risk for att korttidsboendet far tjana som
organisatorisk 16sning p& akuta problem”. Korttidsboendet bor ocksa enligt Wanell spe-
cialiseras utifran de boendes skiftande behov och orsak till vistelsen.

I uppféljningar av korttidsplatser i Ostergotland (425), Kronoberg (426) och Dalarna
(427) papekades att det inte var sjalvklart att fa eget rum eller lagenhet nar man vistades
pé korttidsplats (Ostergdtland), att korttidsplatser upptogs av dem som véntade pé per-
manent plats (Dalarna, Kronoberg), att vistelse pa korttidsplats borde géras mer me-
ningsfull utifran individuella 6nskemal och behov (Kronoberg) och att genomférande-
planer borde uppréttas (Kronoberg).

Majlighet till avlosning pa korttidsplats finns i sa gott som samtliga kommuner. I kom-
mun- och enhetsundersokningen angdende vard och omsorg om aldre, stalldes ar 2014
fragor som behandlade avldsning i och utanfor hemmet. Nar det galler aviosning utanfor
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hemmet, dar korttidsplatser ingar (liksom dagverksamhet och andra 6ppna verksam-
heter med stdd och tillsyn av kommunens personal eller personal finansierad av kom-
munen), var det 91 procent av kommunerna som erbjod avlésning med stod av bistands-
beslut enligt SoL och 26 procent som erbjod avlosning utanfér hemmet utan bistands-
beslut. Socialstyrelsen (2014e) skriver att malvardet nar det galler bistandsprovade in-
satser ar 100 procent eftersom det ar en lagreglerad skyldighet for kommunerna att er-
bjuda stod till anhdriga.

I en kartlaggning av korttidsplatser i Stockholm ar 2010 fann Meinow och Wanel (424)
att mannen dominerade pa avlésningsplatser och i vaxelvard.

Hur fungerar da korttidsplatserna som avlosning for de anhdériga? Syftet ar att ge anho-
riga mojlighet att koppla av, vila och goéra andra saker under vanligtvis en eller tva
veckor, for att samla kraft infor det fortsatta omsorgsarbetet i hemmet. Vaxelvard ar
ocksa en form av korttidsboende, men da &r perioderna oftast bestamda i férvag och
varden ges regelbundet, till exempel tva veckor i korttidsboende och tva veckor hemma
(36).

Genom att referera till internationell forskning drog Malmberg och Ernsth (256) och
SBU (428) slutsatsen att det inte finns ndgot som tyder pa att konventionell avldsnings-
vard generellt paverkar anhorigas belastning eller oro. Under avlsningstiden kan be-
lastningen minska och den anhdérige far vardefull fysisk vila, men vanligt ar att belast-
ningen atergar till samma niva som tidigare nar den narstdende kommit hem igen. Or-
saker till detta &r att omsorgen hemma inte endast innebar fysiska belastningar utan
aven emotionella och relationella pafrestningar och att avlésningen i sig kan innebéara
svarigheter, inte minst om kvaliteten ar dalig. Andrén (116) menade ocksa att endast er-
sattningsvard det vill saga att avldsa den anhorige under kortare eller langre tid inte ar
ett tillrackligt anhorigstod. De anhoriga maste fa 6kad kompetens och hjalp med att for-
starka anhdrigrollen for att battre orka med sitt arbete. Likartad slutsats kom Socialsty-
relsen (429) fram till efter att ha kartlagt forskningsoversikter som beskrev effekter av
stod till anhoriga som vardar de mest sjuka aldre och som ocksa inkluderade eventuella
effekter for de narstaende. Sammanlagt granskades 55 6versikter publicerade under aren
1990-2011. Den stérsta delen av primarstudierna var utomnordiska. En sammanfattning
av resultatet visade att det finns ett begransat stdd for att avidsning har en positiv effekt
for anhoriga. Det visade sig ocksa att interventionen gavs i ett sent skede av anhdrigas
vardprocess.

I en studie genomférd i Jonkopings 1an med syftet att bland annat underséka vad perso-
nal/anhdériga och vardtagare ansag vara god avlosning och vilka problemen var, fann
Malmberg och Ernsth (256) genom telefonintervjuer med 97 personer som pa olika satt
arbetade med avlésning och personliga intervjuer med 30 makar/makor, att personal
och anhoriga hade olika forvantningar pa avlésningen och hur den fungerade. Forfat-
tarna papekade att det ar viktigt att vardtagaren har det bra under avldsningen for att
den anhdorige skall kunna koppla av och ma bra (se ocksa 36, 235, 238, 424, 430). Detta
forutsatter hog kompetens hos personalen och god bemanning, vilket inte alltid finns
(235, 238). Svarigheter som anhoriga rapporterade i anslutning till avlosningsperioden
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var att det var mycket forberedelser som att tvatta, marka klader och packa och att de
anhoriga kunde ha déligt samvete for att skicka ivag sin fru/man. Ungefar halften av de
anhoriga kunde koppla av efter det att makan/maken akt ivag och ytterligare nagra per-
soner ansag att de kunde koppla av efter ytterligare ndgra dagar. Arton av de anhdriga
tyckte att det kandes skont efter avlosningsperioden, men elva personer kande sig fort-
farande trétta. En tredjedel av de anhoriga skulle vilja ha mer avlésning. Josefsson (261)
som intervjuade atta anhoriga som hade sin narstdende pa véxelboende kunde ocksa
konstatera att ndgra kunde koppla av nar den narstaende var pa avlésningen medan
andra inte kunde det. De som kopplade av litade pa att den narstdende hade det bra och
njot av att fa egen tid, ett andningshal, och gjorde trevliga saker. De som inte kunde
koppla av hade narstaende som inte ville dka hemifran. Narstaende hade det trakigt un-
der vistelsen och nagon anhorig var tvungen att dka och trana den narstaende under
vaxelboendetiden. Nagra anhoriga upplevde svarigheter i bemétandet fran personalen
(se aven 235).

Det vanligaste skéalet som personal angav i Malmberg och Ernsths studie till att vardta-
gare och/eller anhorig tackade nej till avlgsning var att vardtagaren eller anhoriga inte
ville utan skt fram beslutet. Endast fem av de 97 intervjupersonerna trodde att avlos-
ningen inte motsvarade anhdrigas forvantningar. De allra flesta ansag att det kraver spe-
ciell kompetens for att arbeta med avlésning. Ett flexibelt och brett kunnande, ett reha-
biliterande synséatt och formaga till empati och gott bemotande av anhdériga framfordes
som viktigt. Personalgrupperna angav att avlgsningen i hog grad innehéll omvardnad,
rehabilitering och aktivering och pa sadana satt gynnade vardtagaren. Nar personalen
tillfragades om hur de huvudsakligen forsokte tillgodose individuella behov och 6nske-
mal (hos vardtagaren) var det vanligaste svaret att personalen, ibland tillsammans med
vardtagare och anhdorig, gjorde upp en plan for hur enskildas 6nskemal skulle motas eller
att man i ankomstsamtal dokumenterade individuella behov. Vanligt var ocksa att inte
ha ndgot strukturerat satt att arbeta for att tillgodose individuella behov. Intressant att
notera i detta sammanhang ar att de individuella behoven rérde vardtagarens situation,
inte den anhdriges. Drygt hélften av intervjupersonerna uppgav att utvarderingar gjor-
des pa individniva gallande malsattning for och innehall i avldsningen, men endast fjor-
ton personer angav att utvarderingen involverade anhériga eller vardtagare. Ur perso-
nalens perspektiv fungerade varden battre vid somatisk sjukdom &n vid psykisk sjukdom
och kognitiv svikt. Problemomréaden som namndes var till exempel hur platserna skulle
fordelas mellan olika vardtagare, dubbelrum, platsbrist, avsaknad av valmojligheter,
blandning av avldsning och permanenta platser, blandning av avlgsning och palliativ
och/eller rehabiliterande vard, svart att motivera vardtagare/anhdriga, avsaknad av
akutplatser, kommunikations- och informationssvarigheter, brist pa kompetens hos per-
sonal, personalbrist samt att det kunde vara svart att finna lampliga former av avldsning
for demenssjuka vardtagare (256).

Sju av de trettio intervjuade anhoriga uppgav att de nagon gang hade tackat nej till av-
I6sning. Skal till detta hade varit att de anhériga inte upplevde att de hade behov av av-
I6sning just da, att de inte hade velat kanna sig bundna vid de tider som gallde eller att

144



den narstdende inte hade velat. | studien ingar endast anhoriga som vid tiden for inter-
vjun anvande avlésning. De anhériga hade oftast sjalva sokt information om avlésnings-
mojligheterna. Orsakerna till att anhériga ville ha avlésning var fysisk vardtyngd dar de
narstaende ofta hade Parkinsons sjukdom eller stroke och manga behévde i princip hjélp
med allt. Psykisk vardtyngd var en annan vanlig orsak och den vanligaste diagnosen
bland de narstaende var demens. Bundenhet dygnet runt, att aldrig fa vara ensam, att
inte kunna ga ut sjalv, symtom som aggressivitet sviktande minne, dalig nattsomn, stan-
dig oro utgjorde forklaringar till den psykiska vardtyngden. Anhorigs egen sjukdom
kunde ocksa vara en anledning till avlésning. Mojlighet till vila, socialt umgange, resor
och sémn var vad de anhdriga ville ha ut av avlésningen och manga ville ocksa att den
narstaende skulle fa rehabilitering och aktivering (235, 238, 256, 424). En illustration
till ovanstaende aterfinns i en tidningsintervju med en hustru som sager att hon storgra-
ter nar maken aker pa avlosning. Han ar arg och vill félja med hem igen. "Han ligger dar
och kanner sig ensam. Ingen av personalen har tid att férsoka aktivera honom” (431).
Det kan kdnnas som ett svek mot den sjuke (274).

Vad som uppfattas som bra och mindre bra med korttidsvard har Wennberg, Szebehely
(36) narmare studerat utifran intervjuer med 23 anhdriga (makar/makor) i nio kommu-
ner som beviljats korttidsboende. Elva av de anhdriga utnyttjade inte korttidsboendet
och atta av dem pa grund av tidigare negativa erfarenheter. Skal till missnéje som anfor-
des var att dagarna pa korttidsboendet inte upplevdes som meningsfulla vilket kunde ge
de anhdriga daligt samvete. Avsaknad av gemenskap och samhdgrighet var en annan an-
ledning till missndje och speciellt da den narstaende var kognitivt klar, men kanske vis-
tades pa korttidsboendet tillsammans med demenssjuka personer (se ocksa 235, 238,
424). Negativt for de anhoriga var ocksa att inte sjalva fa vélja tidsintervall for vaxelvard.
Ytterligare klagomal rérde miljon som beskrevs som torftig och med institutionskaraktar
(se aven 238, 424), att personalen saknade kompetens, var for fa och brister i bemo-
tande. Svart var ocksa nar den anhoriges kunskap inte togs tillvara vid dverlamnandet
till korttidsvarden. Dessa synpunkter delades dven av de anhoriga som utnyttjat kort-
tidsvarden, men som var missnojda. Endast sex av de intervjuade ansag att korttidsvar-
den fungerade bra.

1 Jonkopings lan visade Lansstyrelsen (39) utifran en intervjustudie med anhériga att de
ansag att korttidsboende var en bra stodform som gav god avlastning. Pa vissa hall ef-
terlystes storre flexibilitet vid behov av akut plats, att vid vaxelvard f& komma till samma
plats eller att vid behov kunna forlanga vistelsetiden. De anhdriga nskade ocksa mer
rehabiliterande atgarder pa korttidsboendet.

Berglund och Johansson (432) intervjuade makar/makor (65+, 13 kvinnor, 5 man) till
narstaende med neurologisk sjukdom och intervjupersonerna fick beskriva sitt vardags-
liv ndr maken/makan var hemma och nar hen var pa avlésningsboende. | vardagslivet
tillsammans med makan/maken hjalpte de anhdriga till med personlig hygien, mat och
maltider samt tranade och genomférde gemensamma aktiviteter. Umgange med vanner
och familj hade minskat och anhoriga fick skuldkénslor om de tréffade andra eller var
borta fradn den narstaende for lange. Det var svart att be barn och barnbarn om hjalp och
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tid saknades for kommunikation och samverkan med vardpersonal. Anhériga hade stort
behov av uppmuntran och professionellt stéd eftersom de kénde sig osdkra kring om-
vardnaden. N&ar anhdoriga lamnade 6ver ansvaret till korttidsboende for avlosning kande
de sig lattade, men ocksa bekymrade. De kande skuld och skam nar néarstadende inte upp-
skattade avlosningen och det blev psykologiskt svart nar det var dags for ny vistelse. Per-
sonalen rekommenderade anhdriga att stanna hemma och inte besoka narstaende varje
dag for att hamta kraft. For en del var avlésningen ett valkommet avbrott i ensamheten
for att nu kunna traffa andra, men det kravdes att aviésningen holl god kvalitet. Nar
avlosningen inte innebar rehabilitering utan bara att sitta, fick anhériga daligt samvete
och fick inte nagon avlastning i omsorgsrollen. De kande att de fortfarande hade ansvaret
for den narstaendes valbefinnande. Nar avlosningen holl god kvalitet gav den mojlighet
till vila och avkoppling. Ibland hindrades vilan av den arbetsbérda som hade byggts upp
under tiden som den narstédende varit hemma, till exempel stadning och tvatt. En slut-
sats som drogs i studien var att kommunerna borde ta battre vara pa anhorigas syn-
punkter.

De nackdelar som studier visat att avlésningsverksamheter med sémre kvalitet kan ha
drabbar inte bara de anhériga utan ocksa de narstdende. Svensson, m.fl. (59) belyste
motsvarande nackdelar ur ett narstdendeperspektiv och stallde fragan om respiten end-
ast skall galla den anhdériga och innebéara forvaring for den narstaende.

I Norrképings kommun genomfordes under Anhérig 300-tiden ett projekt som syftade
till att kartlagga individuella behov av stéd och avldsning och att utveckla ett flexibelt
stdd- och avlésningsprogram. I inledningsfasen spreds information om projektet och an-
horiga rekryterades. | genomférandefasen genomfordes avldsningar av olika slag, anho-
rigas behov inventerades och atgarder utprovades. Den sista fasen utgjordes av en utvar-
dering dar femton av de sexton anhdriga (makor/makar) som deltagit i projektet besva-
rade en enkat. Lardomar som drogs av projektet nar det galler avlésning var att garantier
om kontinuitet betraffande personal eller enhet maste ges, personalen maste vara utbil-
dad och ha god kdnnedom om den sjuke personen och introduktionen pa den avlésande
enheten maste ges god tid. For ett lyckat resultat kravs tillit, lyhdrdhet och en flexibel
organisation. For att skapa tillit och mojliggora individuell anpassning féregicks varje
avlosningstillfalle av en diskussion mellan den anhériga och ndgon som kéande hen
och/eller den sjuke val. For ett individuellt fungerande anhorigstdd kravdes ocksa att de
anhdriga betraktades som experter och inspirationskallor nar det galler den personliga
varden och att den narstaende gjorde nagot som hajde livskvaliteten under avlésningen
(33).

Nagot som kan upplevas som positivt av anhdriga ar nar korttidsplats inte behover bi-
standsbeslut (238). | Orebro fanns gastrum pé ett sarskilt boende som kunde utnyttjas
som avlosning mellan ett och tio dygn. Det var personal pd Anhorigcentralen som till-
sammans med anhdrig fattade beslut om vistelsen och detta innebar god information
och forberedelse liksom snabb bedémning och méjlighet att vélja tidpunkt. Femton an-
horiga (elva makor, en make, tre barn) som hade anvéant sig av den har mojligheten in-
tervjuades. En utsaga som val sammanfattar manga anhdrigas upplevelser av att lamna
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sin narstadende for korttidsvard lyder: ”Skont och forskrackligt, men absolut nédvan-
digt”. Under de forsta dagarna efter hemkomsten kunde det enligt en del anhériga kan-
nas lattare, men sedan upplevdes situationen som tung igen. De flesta anhériga var néjda
med vistelsen (433). Aven i Karlskrona fanns trygghetsplatser for personer med demens.
Vistelsetiden kunde variera fran nagra timmar till tvd veckor och bistandsbedémning
behdvdes inte. Anhoériga hade sarskilt uppskattat att personal efter vistelsen ringde hem
for att hora hur situationen var (13).

Ett exempel pa en verksamhet som sedan &r 2003 erbjod icke-bistdndsbedémda avlos-
ningsvistelser, men som knappt tio ar senare inférde bistdndsbeslut, ar Villa Milbo i
Gavle. 1 Villa Milbo kunde de narstaende, anhdriga eller bada tillsammans, vistas. Syn-
séttet var forebyggande och ledstjarnan var att arbeta med flexibla, individuellt utfor-
made l6sningar och att kunna ta emot med kort varsel. Miljon skulle vara pensionatslik.
For att 6ka rattssakerheten och mojligheten att dverklaga icke gynnande beslut, be-
stamde Omvardnad Gavle ar 2011 att vistelse pa Villa Milbo skulle foregas av bistands-
beddmning. Forslaget till forandring kom néar forvaltningen hade sparbeting och den f6-
rebyggande verksamheten i pensionatsliknande miljo stalldes mot behovet att "ge insat-
ser till dem som mest behdver” (420 s. 7). Férandringen resulterade i att en majoritet av
besluten om avlosningsvistelse fick karaktaren av traditionell vaxelvard trots att atta av
de tio platserna skulle vara vikta for spontana bokningar. Vantetiden blev langre och
endast 50 av de 250 kunder som vistades pa Villa Milbo under &r 2011 kom tillbaka under
2012. Mot denna bakgrund fick FoU valfard uppdraget att genomféra en studie med syf-
tena att belysa:

e Huroch varfor malgruppen som vistas pa Villa Milbo foérandrats sedan bistands-
bedémning inférdes

e Forutsattningarna att bibehalla ett flexibelt, lattillgangligt och individuellt ut-
format stod inom ramen for en bistandsbedémning

e Hur ett urval anhdriga ser pa de anhérigstddjande insatser som kommunen er-
bjuder. Overensstimmer de med upplevda behov?

Utredningen visade att malgruppen som vistades pa Villa Milbo minskade med cirka 40
procent sedan forandringen. Gruppen narstdende minskade med 30 procent, men vis-
telsernas langd och frekvens per person dkade. En stérre andel bestkare hade omvard-
nadsbehov och fler var sammanboende. Sjalva karnan i malgruppen férandrades inte,
men eftersom vardbehovet for manga var stort riskerade Villa Milbo att bidra till att for-
langa en krissituation. Utredarna menade att verksamheten maste definieras tydligare.
Eftersom karnuppdraget var anhérigavldsning borde verksamheten vara forebyggande
och inte ett korttidsboende for narstaende med omfattande omvardnadsbehov. Utre-
darna drog slutsatsen att méjligheterna att tillgodose ett férebyggande, flexibelt och in-
dividuellt utformat anhorigstod var battre forr, innan bistdndsbeslut inférdes, men att
det i det nya systemet fanns fordelar i form av till exempel 6kad rattsséakerhet. Exempel
pa forbattringar som forslogs var en storre valfrihet och flexibilitet for anhoriga och att
de skulle kunna vélja mellan kontinuerlig avldsning med bestdmda tidsintervall eller
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spontanavldsning (ett beslut om det senare skulle kunna omfatta ett visst antal dagar per
ar eller halvar som far verkstallas i samrad med utférare). Motivationsinsatserna gente-
mot narstdende borde utdkas och anhdriga borde fortsattningsvis fa vistas tillsammans
med den narstadende pa Villa Milbo om de sa 6nskar. Dokumentationen av beslutets ut-
formning och kommunicering till utférarna kunde utvecklas. En avgérande fraga var
alltsa vilken malgrupp som Villa Milbo skulle vara till fér och att malgrupper med olika
slags behov inte skall behdva konkurrera om samma platser.

Slutsatser som kan dras av denna genomgang av positiva och negativa erfarenheter av
avlosning pa korttidsplats ar att den narstaende verkligen maste ha det bra under vistel-
sen for att anhoriga skall uppleva stodet som ett stdd och inte en belastning och att vis-
telsen maste vara lattillganglig och flexibel for den anhdriga.

Avlosning pa dagverksamhet

Socialstyrelsen gjorde ar 2013 en kartlaggning av dagverksamheter for personer 65 ar
och aldre och fann att det fanns nagon form av dagverksamhet i s& gott som samtliga
kommuner. Tre av fem verksamheter saknade dock uppdragsbeskrivning med mal och
riktlinjer och ett syfte med dagverksamheter som inte heller belystes i Socialstyrelsens
(434) kartlaggning var dagverksamhetens betydelse som avldsning for anhériga. Drygt
80 procent av enheterna angav att de samarbetade med anhériga och det handlade da
oftast om insatserna for de enskilda bestkarna. Mest utvecklad var samverkan med an-
horiga i verksamheter med inriktning mot demens.

Studier har visat att anhériga som haft en narstdende i dagverksamhet en eller nagra
ganger i veckan kénde sig mindre deprimerade, tyckte situationen var mindre pafres-
tande och madde béttre &n anhdriga som inte utnyttjade den servicen (87).

Vanligt forekommande ar dagverksamhet med speciell inriktning p& verksamhet for de-
menssjuka personer (se till exempel 403). Mavall och Thorslund (435) skriver efter en
genomgang av svenska och internationella studier att dagvard for personer med demens-
sjukdomar i ett flertal undersékningar har visat sig ha positiva effekter for anhdrigas
vélbefinnande, men att det ocksa finns studier som visar att dagvarden inte har haft
denna effekt. En forklaring till detta ar att dagverksamhet kan vara utformad och fungera
pa manga olika satt. Kunskap saknas om for vilka anhériga som dagverksamhet ar bra
och for vilka anhdriga som den inte ar det. En studie genomférdes med syftena att un-
ders6ka om dagverksamhet ar en bra avlésning fér anhoriga till demenssjuka personer
med avseende péa fysisk och psykisk halsa, vilka skillnader som fanns mellan anhériga
som anvande dagverksamheten under en langre tid och de som avslutade vistelsen pa
dagverksamheten samt skillnader mellan anhériga som bodde tillsammans med den
narstaende och de som inte gjorde det. Intervjuer, en i anslutning till borjan pa vistelsen
och en efter fyra manaders vistelse, genomférdes med 51 anhériga (huvudsakligen ma-
kar/makor och vuxna barn) vid 49 dagverksamheter i landet. Resultatet av undersok-
ningen visade att for de anhoriga dar den narstaende inte avbrot vistelsen pa dagverk-
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samheten uppgav anhdriga att antalet timmar som de gav omsorg under fyramanaders-
perioden hade minskat. Likasd hade upplevelserna av bundenhet, oro och 6verbelast-
ning minskat i samtliga grupper. De anhdériga som upplevde storst pafrestningar fran
boérjan var dverrepresenterade bland dem dar den narstaende avslutat vistelsen pa dag-
verksamheten. Anhériga som inte bodde tillsammans med den nérstdende och som av-
slutade dagvistelsen hade sdmre valbefinnande &n de anhdériga som inte bodde tillsam-
mans, men som inte avslutade vistelsen. Forfattarna drog slutsatsen att dagverksamhet
ar en stodform som bast lampar sig for anhoriga till personer som ar i ett tidigt stadium
av sjukdomsprocessen da de anhériga annu inte ar allt for utarbetade.

Samma intervjupersoner som ingick i studien ovan foljdes dven upp efter tolv manader.
Syftet var att jamfora situationen for dem som var kvar i dagverksamheten efter tolv ma-
nader med dem som avslutat bes6ken dar. En tredjedel av besdkarna pa dagverksam-
heten hade avslutat vistelsen inom fyra manader och ytterligare en tredjedel inom ett ar.
Typiskt for de personer som hade avslutat vistelsen var att de i hégre grad an évriga hade
behov av hjalp med toalettbestyr och pdkladning, de hade beteendeproblem och det var
ocksa vanligare att de var deprimerade. Ett annat resultat visar att gifta man med stora
behov av personlig hjalp avslutade vistelsen i dagverksamheten i hdgre utstrackning an
kvinnor som bodde ensamma. En slutsats som dras av detta ar att dagvard inte fungerar
bra som avlésning for makor som har makar med stora hjalpbehov. De gaster som av-
slutade besoken pa dagverksamheten som levde ensamma flyttade for det mestain i sar-
skilt boende, medan méanga av de gifta fortfarande bodde kvar i sina hem tillsammans
med maken/makan (436). Anledningar till att avbryta dagverksamhetsdeltagandet
bland makar och makor var att det kunde vara for arbetsamt att fa den narstaende att
aka till dagverksamheten och asikten att verksamheten inte var anpassad till familjens
behov (161). Tva olika slags sammanfattande slutsatser drogs utifran studiens resultat.
Den ena var att det ar tveksamt att erbjuda dagvard till demenssjuka personer som har
beteendeproblem och den andra slutsatsen var att dagverksamhet, om den skall fungera
som ett stod for fler anhoriga, bor utvecklas sa att den dven kan mota behoven hos dem
som kommit langt i demenssjukdomen och som uppvisar beteendeproblem och depres-
sioner (436).

Ett problem som kan uppsta &r att den narstadende kan bli avstangd fran avlésningsverk-
samhet pa grund av att inte passa in dar eller for att hen ar for vardkravande eller pa
andra satt behdver mer resurser an vad avldsningsinstansen kan erbjuda. Detta betyder
att den anhdrige da far klara av de svaraste situationerna och perioderna pa egen hand
(274). | detta skede maste behovet av stod vara som mest uttalat.

Dagverksamhet fordrojer alltsd inte alltid inflyttning till sarskilt boende. Ibland kan den
fungera som inkérsport nar den anhérige blir medveten om hur tung situationen ar. Det
visar sig ocksa att dagverksamhet ofta fungerar som ett komplement till hemtjansten.
Nar hjalp fran hemtjansten med praktiska sysslor inte racker kan det bli aktuellt med
dagverksamhet. Storst effekt som avlosning har de dagvardsenheter som lyckas fa gas-
terna att trivas (161).
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I en utvardering av dagverksamheten for demenssjuka personer i Alvsbyns kommun gav
anhdriga i enkater och fokusgrupp endast positiva omdémen. Anhériga upplevde ett
stort stdd i personalen och den fysiska miljon beskrevs som tilltalande. Problem kunde
vara for den demenssjuke personen att hinna vara fardigkladd och ha atit frukost néar
taxin kom for att hamta. Onskemal om langre 6ppethallande framférdes ocksé (25). Nar
dagverksamheten i Vaxjo kommun utvarderades blev resultatet sldende likt det som
framtradde i Alvsbyns kommun. De anhériga uttalade sig 6verlag positivt om verksam-
heterna och lyfte sarskilt fram den fysiska miljén, personalen och aktiviteterna (437).

I Wennbergs och Szebehelys (36) studie av kommuners st6d till anhdriga var det fjorton
anhdriga som beviljats dagverksamhet. Sju personer utnyttjade verksamheten och var
ndjda, en person var inte ndjd och fem personer utnyttjade inte dagverksamheten. Slut-
satserna av studien ar att verksamheten maste fungera bra for den person som vistas dar
om den skall vara ett stdd for den anhériga. Det ar viktigt att aktiviteterna ar individuellt
anpassade utifran den narstdendes egna 6nskemal och mojligheter, att aktiviteterna
uppfattas som meningsfulla, att den narstaende upplever samhorighet och gemenskap,
att verksamhetens tider passar den anhorigas och den narstaendes dagsrutiner i hemmet
samt att avgifterna inte ar for héga. Norman (238) och Hassis (264) beskriver ocksa an-
horigas positiva och negativa synpunkter pa dagverksamhet. | bada studierna lyfts per-
sonalens viktiga roll fram i termer av att de skall vara kunniga, engagerade, kunna ge de
narstaende stimulans och ett gott bemétande, vara trygga och kunna ge anhériga bra
stod och rdd. Om detta fungerar ger dagverksamheten anhériga ett andrum i tillvaron.
Problem kan vara att dagverksamheten har begransade oppettider, kanske bara pa var-
dagarna, att vistelsetiderna inte &r flexibla utifran anhorigas behov, att det kan vara svart
att hinna gora den narstadende fardig pa morgonen och fa hen att komma ivég, att dldre
med varierande sjukdomsbild blandas och att det ibland inte ar tillatet att anvanda dag-
verksamhet nar narstaende ar pa korttidsplats.

Statens beredning for medicinsk utvardering (SBU) (438) drog i en genomgang av hu-
vudsakligen internationell forskning, slutsatsen att det &nnu fanns ytterst lite forskning
om effekterna av dagverksamhet for demenssjuka personer. | en studie jamfoérdes per-
soner vid en dagverksamhet med personer som stod i ko for att komma till dagverksam-
het. Resultatet var att de som fick dagverksamhet kunde bo kvar hemma langre. De an-
horigas fysiska borda lattade och de fick mojlighet att samla ny kraft nar den demens-
sjuka personen var pa dagverksamheten.

Kombination av dag- och nattavlésning

Ett satt att Oka flexibiliteten i anhorigstodet ar att kombinera dag- och nattverksamhet.
Tre sddana verksamheter presenteras nedan. De har dokumenterat och f6ljt upp stodet
och uppvisar néjda anhdriga.

24-timmarscentret i Stockholm riktade sig till anhériga som vardade aldre personer med
demenshandikapp. Det skulle finnas majlighet att f& avlosning allt fran nagra timmar
upp till tre veckor och det skulle ocksa vara mojligt att komma pa kort varsel i akuta
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situationer. Avlosningen var flexibel och kunde utformas pa flera olika satt. Verksam-
heten skulle vara lattillganglig, anhoriga kunde sjalva ringa till centret for att f& hjalp och
hjalpen skulle utgd fran anhorigas faktiska och upplevda behov. Centret kunde inte ta
emot personer med for stora omvardnadsbehov och insatsen skulle komma den anhdorige
till del i ett tidigt skede. Dagavldsning bokades fran gang till gang och heldygnsavlos-
ningen liknade gruppboende dar en mindre grupp personer bor tillsammans i hemlik
miljo (439).

Orsholm (209) foljde verksamheten under ett &r med syftet att belysa och skapa kunskap
kring verksamheten pa 24-timmarscentret. Ett annat syfte var att underséka hur anho-
riga som nyttjat centret upplevde sin situation, vad de hade for erfarenheter av verksam-
heten och vad den betydde i deras livssituation. Malsattningarna med det projekt som
utvarderades var att starka den anhdoriges roll och situation, 6ka mdojligheterna till ett
omedelbart stéd och avlésning och att finna nya vagar foér stdéd och avldésning fér anhé-
riga. Deltagande observation gjordes under ett halvar och intervjuer genomfordes med
nio anhoriga som sammanbott med den demenssjuke personen (atta makar, en dotter).

Det visade sig vara svart att nd anhoriga i ett tidigt stadium och speciellt i borjan hade
manga kommit Iangt i demensutvecklingen néar de kom till centret. Orsholm skriver att
det anda for en del anhoriga varit en stodinsats som kunnat accepteras i ett tidigare skede
an andra. Orsaker till varfor det hade varit latt att acceptera centret var miljén. Den var
hemlik och utgjorde en egen varld mellan hem och institution. Det var en plats dar man
vistades tillfalligt och kunde liknas vid ett pensionat. Det familjara och hemtrevliga ba-
lanserades mot rétt till integritet. Miljon ar med andra ord mycket viktig for att na ut i
ett tidigt skede. Personalens forhallningssatt var en annan positiv faktor. De narstadendes
personliga vanor och egenskaper hade uppmarksammats och en stravan var att bevara
det friska. Ju mer sjukdomsorienterade insatserna ar desto svarare har anhoriga i ett
tidigt skede att ta emot dem. Anhdriga och de demenssjuka personerna hade blivit sedda
och respekterade. Anhdriga hade sjalva kunnat ta kontakt och hade tillsammans med
personal utformat stodet. De anhdériga hade varit en tydlig part i verksamheten. Viktigt
for de anhdriga var att demensvarden var av god kvalitet. Sammantaget hade kontakten
med 24-timmarscentret gjort skillnad i de anhérigas livssituation. De beskrev att verk-
samheten hade haft en stor och positiv betydelse for dem, en lattnad i en tung situation
som givit mojlighet att samla kraft.

Rosengarden i Gagnefs kommun erbjod dagverksamhet och korttidsboende med syfte
att ge de anhériga stod och varna om och tillvarata deras ambitioner att sa lange som
mojligt kunna lata den nérstaende bo kvar i hemmet. Verksamheten skulle vara tillrack-
ligt flexibel for att anpassas utifran de olika anhorigas olika behov. Bergstrom (29) ge-
nomforde intervjuer med fyra makar och en dotter om deras upplevelser av Rosengar-
dens verksamhet. De anhériga var mycket positiva till verksamheten och framfér allt be-
tonades den underbara personalen och den trevliga lugna miljén. Anhorigas situation
hade enligt deras egna uppfattningar forandrats avsevart till det béattre i och med att de-
ras narstaende fatt vara pa Rosengarden. Anhoriga beskrev att de kunnat sova och att de
kande sig tryggare, starkare och gladare. De hade mer tid for sig sjalva och det var skont
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att slappa ansvaret och att slippa kénna sig dévervakad hela tiden. Demensskéterskan
hade en viktig funktion. Hon fungerade som kontaktperson mellan olika verksamheter
och beskrevs som en fixare. Onskemal framkom om avldsning dven i hemmet om nat-
terna sa att den anhoriga skulle kunna sova. Ytterligare flexibilitet an det som fanns ef-
terfragades alltsa. En stor fordel var att dagverksamhet och dygnsavlosning skedde inom
ramen for samma verksamhet. Overgéngen blev inte sa stor vare sig for anhorig eller
narstaende i verksamheten. Det skulle vara en fordel om dven permanent boende skulle
kunna samlokaliseras med de 6vriga verksamheterna.

I en dagverksamhet i Uppsala, klubb Orstenen, som hade en inriktning pa verksamhet
for demenssjuka personer, gavs mojlighet till 6vernattning for dagverksamhetens gaster
under en vecka per manad. Semistrukturerade intervjuer genomfordes med samtliga an-
horiga som anvant sig av évernattningsmajligheten under ett ar med syftet att understka
om verksamheten fungerade som stéd fér dem och om modellen déarmed skulle vara
mojlig att anvanda pa andra hall. Verksamheten fungerade bra enligt de anhoriga pa
grund av att de narstaende trivdes och hade det bra. Personalen var palitlig, kompetent
och ingav trygghet. Detta bidrog till att de anhériga kunde koppla av. Stora varden med
évernattningsmojligheten var att 6vernattningen skedde i en for den narstdende kand
milj6. Det blev inte konstigt att stanna kvar 6ver natten efter att ha varit dar pa dagen.
Anhoriga efterfragade en utékning av verksamheten och ytterligare flexibilitet. Onske-
mal fanns att dagverksamheten skulle omfatta en stérre del av dagen, framfor allt att
Oppettiderna forlangdes pa eftermiddagen, kvéllen och inte var begransade till klockan
15. Mdjligheterna att utnyttja dvernattningsmdjligheterna skulle kunna utdkas till att
omfatta fler natter &n endast en vecka per manad. Storre mojligheter att 6vernatta med
kort varsel och nar oplanerade behov av avldsning under kvalls- nattetid uppkom, efter-
lystes ocksa. Fler personer borde ocksa fa tillgang till 6vernattningsmajligheterna. For
en del anhoriga innebar verksamheten vid klubb Orstenen en férutsattning for att orka
fortsatta ge omsorg hemma (440).

Avlésning 1 hemmet

Avlosning i hemmet &r en stodform som finns i de allra flesta kommuner. Ar 2014 er-
bjods avlosning i hemmet med stod av bistandsbeslut enligt SoL i 91 procent av kommu-
nerna och i 21 procent av kommunerna erbjods avlosningen utan bistdndsbeslut (281).
Skillnader mellan olika kommuner, forutom om stédet ar bistandsbedomt eller ej (i
samma kommun kan bada varianterna férekomma) ar om ett generellt bistandsbeslut
om avlosning fattas som verkstélls nar den anhdrige vill ha insatsen eller om beslutet &r
mer detaljstyrt. Det tidigare kan tolkas som flexibilitet utifran anhdérigas skiftande be-
hov, men kan &ven innebéara nackdelen att den anhdrige kan stota pa problem med att
verkligen f& avlosning nar och i den omfattning det behévs. Manga kommuner erbjuder
avlosning i hemmet under alla veckodagar och bade pa dag- och kvéllstid, men inte alla.
Mojligheten till avlidsning i hemmet nattetid varierar ocksa. Vanligast ar att insatsen en-
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bart utférs av hemtjanstpersonal. Andra férekommande varianter ar att sarskild anho-
rigstddspersonal och hemtjanst samverkar, att hemtjanstpersonal och frivilligarbe-
tare/vantjanst hjalps at eller att enbart anhorigstodspersonal star for insatserna (46).

I en kartlaggning i Jonkdpings lan visade Lansstyrelsen efter att ha intervjuat anhdriga i
samtliga kommuner att de anhdériga var positiva till avlésning i hemmet som stédform,
men att endast ett fatal hade anvant sig av den. Orsakerna till att inte anvanda avlos-
ningen varierade, men det fanns okunskap om att stédformen fanns, insatserna erbjéds
endast under vardagar under dagtid, det kravdes lang framforhallning, anhoriga visste
inte vem som skulle komma for att avlésa och personkontinuiteten var dalig (39).

I Avesta kommun utnyttjades enligt Stalgren Lind (441) inte avlosningen i hemmet i na-
gon sarskilt stor utstrackning. Bakgrunden var att avlgsarservicen upplevdes som svar-
tillganglig och otrygg. Det fanns inte ndgon kontinuitet i avlésningsinsatserna utan olika
personer ur hemtjansten avloste vid varje tillfalle. For att battre kunna mota anhérigas
behov och for att utveckla avlosningen skapades ett specifikt avlgsarteam bestaende av
underskoterskor med sarskild kompetens for att moéta anhdriga och for att méjliggora
att det var samma person som kom vid de olika avlosningstillfallena. En grundtanke i
utvecklingsarbetet var att anhorigstod skulle sarskiljas fran ordinarie brukarinsatser for
att kunna mota just de anhorigas individuella behov. Stodinsatsen kravde bistandsbe-
slut. Nar avlésning blev aktuell gjorde anhérigsamordnaren ett hembesdk hos den an-
horige dar aven avldsaren och den narstaende deltog. Efter nyordningen 6kade antalet
hushall som 6nskade tjansten, flerfaldigt.

For att kartlagga verksamheten intervjuade Stalgren Lind (441) tio anhdriga som an-
vénde avldsarservicen samt avlésarteamet och dess chef. Till skillnad mot den tidigare
avlésningen beskrev avldsarna i uppféljningen att verksamheten var mer individuellt an-
passad och mer personlig. Ett mycket malande exempel pa hur den tidigare avlésningen
framst utgick fran aldreomsorgsorganisationens intresse var att hemtjanstpersonalen
kunde vara tvungen att byta av varandra flera ganger under pagdende avlosning for att
fa ihop schemat. Bokningen av avlosningstillfallen skedde efter nyordningen successivt
mellan avldsaren och den anhérige. De intervjuade anhdriga var néjda med insatsen som
framfor allt méjliggjorde fér dem att bryta den stora bundenheten till hemmet och den
narstaende. De kande sig trygga och uppfattade att avlosarna var kompetenta. Flertalet
av de anhdriga ville ha fler avlésningstimmar.

I en inventering av anhdrigas behov av stdd i Jarfalla kommun var avlésning den insats
som flest anhoriga efterfragade. De anhoriga behdvde nagon som kunde vara i hemmet
medan de sjalva var ute (19). | en utvardering av den avgiftsfria avlosningen i Uppsala
kommun (dar i skrivandets stund 24 timmar avlésning per manad erbjuds och utfors av
hogst tva specifika anhorigstodjare per familj) betonade de anhdériga vikten av att det var
samma person som kom och avldste och att den narstaende hade en meningsfull tid un-
der avlésningen (442). Tillberg Mattsson och Nilsson (420) 6nskade i samband med
uppféljningen av verksamheten i Villa Milbo att avlésningen i hemmet skulle bli mer
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flexibel, lattillganglig och ha stérre personkontinuitet och motiverande inslag. Ett be-
gransat antal avgiftsfria timmar per manad skulle kunna ges utan bistandsbeslut eller
med ett rambeslut som skulle kunna anvéndas flexibelt.

Att avlosningstimmarna maste kunna anvandas flexibelt star klart nar anhériga besvarat
fradgor om hur avlosningen i hemmet fungerade. | en jamtlandsk kommun till exempel
fick anhdriga 15 avgiftsfria timmar avlésning i hemmet per manad, men de fick endast
ta ut tvd timmar per tillfalle. Detta var de inte hjalpta av, speciellt inte de som bodde
utanfor centralorten och som kanske skulle ta sig dit under avldsningstiden for att ut-
ratta ndgot. Dessutom maste anhériga anmaéla 14 dagar innan att de behovde avlds-
ningen vilket begransade mdojligheterna till mer spontana aktiviteter utanfor hemmet.
Det gick inte heller att fa avlosning pa kvallen pa grund av personalbrist (223). | en stock-
holmsstadsdel fanns en regel som innebar att avldsningen i hemmet bara fick pagéa under
fyra timmar vilket gjorde att anhériga inte hann gora det de skulle. Det gick inte heller
att spara timmar och att ta ut atta timmar varannan vecka. Anhdriga avstod darfor in-
satsen. Det var ocksa svart att boka fem dagar i forvag vilket kravdes. Storre flexibilitet
onskades (238).

Ytterligare synpunkter géllande avldsning i hemmet &r att personalkontinuitet behévs
for anhorigas och narstaendes trygghet (223, 238, 264), narstdende maste ha det bra och
erbjudas meningsfulla aktiviteter (223, 238), avlésningen maste vara lattillganglig (223,
264) och en anhorig i Jamtland tyckte att det kravdes for mycket férberedelser infér av-
I6sningen d& hen maste forbereda mat innan till avigsare och narstaende och sedan diska
upp efter dem. Det blev for omsténdligt att "ta ledigt”.

Ett maste ar att anhoriga skall erbjudas avlosning av god kvalitet nar de skall delta i olika
stddinsatser for egen del. Det finns annars risk for att de inte kan vara med (314).

Avlésning i personals hem

En mycket annorlunda och flexibel form av avlésning provades i Uppsala ar 2002 déar
personer med demenssjukdom under avldsningstiden erbjods att vistas i personals hem
(underskoterskor). Personalnemsmodellen syftade till att ge anhdriga mojligheter att
vara hemma pa egen hand och samtidigt ge den narstdende mojlighet att under tiden fa
vistas i en lugn och inte bara i en "hemlik” miljé, utan i ett hem. En tanke var att speciellt
demenssjuka personer som inte uppskattade verksamheter i grupp som exempelvis vid
dagverksamhet, skulle gynnas av denna avldsningsform. Avlsningen var begransad till
tio till tolv timmar per manad och var avgiftsfri. Erbjudande om avlsning gavs av de-
mensteam eller anhorigkonsulent (149, 443, 444). Den tillfrdgade personalgruppen var
splittrad infor tanken att 6ppna sitt hem for en demenssjuk person. Av tio tillfragade
stallde sig en person helt negativ, tre var tveksamma och sex personer kunde ténka sig
att erbjuda avlésning i det egna hemmet. Skél som framférdes mot modellen var att per-
sonalen ville halla isér arbete och fritid och att den egna familjen skulle hallas utanfor
arbetet. Skal for modellen var att det sékert skulle vara bra for den demenssjuke perso-
nen och att det kunde vara trevligt for egen del att fa pyssla om ndgon i det egna hemmet.
Det kunde vara bekvamt att inte behova aka till arbetsplatsen. Under projekttiden var
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det tva personer som kom att prova modellen. De tva personer som upplat sina hem
rapporterade i en uppféljning endast positiva erfarenheter. Det var trevligt att ha ndgon
att rd om och bry sig om och det var bra for de egna barnen att traffa en gamma méanni-
ska. Stodpersonerna talade om de demenssjuka personerna i termer av god van eller
stallforetradande morforalder och de sag inte nagra nackdelar med att upplata sina hem
for denna verksamhet. Personalnemsmodellen provades bara av tvd anhoriga och for
dem fungerade det utmaérkt. De narstdende hade haft det bra under avlosningen (149).

Anhoériggrupper

Anhdrigcirklar och eller anhériggrupper bedrevs enligt Socialstyrelsen (14) i 82 procent
av landets kommuner ar 2014. Denna siffra sager inte nagot om vilka slags grupper som
har erbjudits. Efter en genomgang av internationell och svensk litteratur identifierade
Winqvist (445) grovt sett fyra olika slags gruppverksamheter: a) Stédgrupp dar det hu-
vudsakliga syftet ar att anhoriga erbjuds tillfalle att traffa andra i likartad situation for
att utbyta erfarenheter och stodja varandra. Innehallet ar ofta ostrukturerat i den me-
ningen att det ar avhangigt vilken information som deltagarna véljer att ta upp och vill
samtala om. Vanligt ar att upplevda problem och svarigheter, kansloméassiga upplevelser
och tips och rad om hur problem kan lésas, avhandlas. Grupperna kan ledas av profes-
sionella eller lekmén med erfarenhet av omsorg och/eller gruppverksamhet. b) Utbild-
ningsgrupp som har ett mer strukturerat program med syftet att utbilda och informera
anhoriga om till exempel sjukdomar och deras forlopp, forhallningssatt till symptom och
tillgangen till professionellt stod. Utbildningsgrupperna utgors ofta av férelasningar och
presentationer fran olika specialister, gruppdiskussioner och ett skriftligt material att
utga fran. c) "Psychoeducational interventions” eller psykosociala program inkluderar
bade undervisning och andra stédinsatser. Innehallet i traffarna brukar utgoras av fore-
lasningar eller andra kunskapspresentationer och information samt méjlighet till erfa-
renhetsutbyte mellan deltagarna. | Sverige bendmns detta ofta som anhdériggrupper eller
anhorigcirklar. Ett exempel fran Orebro presenteras nedan. d) "Group counseling” kan
motsvaras av det som Statens beredning for medicinsk utvérdering (SBU) (438) benam-
ner traningsprogram, men kan ocksa inkludera ren terapi. Anhorigas specifika svarig-
heter identifieras och sedan gar arbetet ut pa att ka forstaelsen, forbattra, kompensera
eller vad som behdvs for att uppfylla syftet. Det gar inte ndgra vattentata skott mellan de
har olika arbetsformerna, metoderna blandas och det rader inte heller ndgon samstam-
mighet om vilka bendmningar som skall anvandas.

Det &r vanligt att anhdriggrupperna och cirklarna genomférs i samverkan med olika fri-
villigorganisationer som till exempel Réda Korset och Svenska kyrkan. Syftet med anho-
riggrupper ar som namnts att ge kunskap och rad och att erbjuda anhdriga i likartade
situationer mojlighet att utbyta erfarenheter med varandra. Att méta andra i samma si-
tuation kan vara vardefullt. Det starker identiteten och dkar kanslan av tillhdrighet (19,
116, 177, 204, 238, 255, 359, 446). Stodet kan bestd i att anhoriga uppmuntras att verba-
lisera eller kl& sina kénslor i ord medan andra lyssnar och bekréftar dem (87). Det kan
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ocksa upplevas som starkande att hora att andra har en svarare situation (19). | kun-
skapsoversikten Samtalets betydelse som anhérigstéd analyserade Winqvist (445) uti-
fran svenska och internationella studier mer utforligt vilka de "verksamma inslagen” ar
som ger de positiva upplevelserna av att utbyta erfarenheter med andra i likartad situa-
tion, hur vardet kan beskrivas och vad det &r som uppnas.

I Orebro l&n har cirklar for anhoriga till personer med Parkinsons sjukdom och demens-
sjukdomar genomférts och utvarderats liksom cirkel for anhériga till personer med fron-
tallobsdemens samt cirkel om forflyttningsteknik. Dessa far illustrera hur gruppverk-
samheten kan ga till och vad anhdriga menar att de lett till. Innehallet i verksamheten
kan exemplifieras med cirkeln for anhériga till demenssjuka personer. Varje mote inled-
des med en introduktion av ett i forvag faststallt tema. Dessa kunde vara: demenssjuk-
dom, bemotande, anhdrigrollen med mera. Grupperna traffades vid sex till sju tillfallen
och traffarna var en och en halv timme langa. Malsattningen var att anhoriga skulle 6ka
sin kunskap och fa rad och tips samt att traffa andra i likartad situation. Det fanns ett
studiematerial att utga frdn. Sammanlagt utvarderades cirklar med 94 anhériga till per-
soner med demenssjukdom. En majoritet tyckte att cirklarna haft mycket eller ganska
stor betydelse for dem néar det gallde utbytet med 6vriga deltagare, uppmuntran och
kanslomassigt stod, nyttiga rad och kunskaper samt information om praktiskt anho-
rigstdd. Nastan alla (94 procent) kunde tanka sig att rekommendera cirkeln fér andra.
Elva procent upplevde traffarna som pressande. De 6vriga cirklarna for de andra mal-
grupperna fick motsvarande positiva resultat i utvarderingarna. Viktigt &r, enligt utvar-
deringarna, att métestider &ven anpassas till yrkesarbetande och att cirklarna erbjuds i
ett tidigt skede av sjukdomsprocessen. Nar grupperna riktar sig till sma och avgransade
diagnosgrupper ar det bra om flera kommuner kan samverka (447-449).

Det finns for den tidsperiod som denna kunskapsoversikt behandlar nagra ytterligare
exempel pa utvarderingar som ar gjorda av olika former av anhériggrupper. De flesta av
dessa grupper riktade sig till anhériga med demenssjukdomar och oftast till makar och
makor.

Anhoriggrupper som syftade till att ge k&nslomassigt och praktiskt stod till makar till
demenssjuka personer genomfordes med sju till atta anhoriga i varje grupp och som traf-
fades vid tretton till fjorton tillfallen. Kunskap om demenssjukdomar gavs, men huvud-
delen av traffarna utgjordes av att gruppmedlemmarna delade erfarenheter med
varandra under ledning av en radgivande sjukskoterska som vid sidan av att ge rad ocksa
agerade som samtalspartner, stédjare, larare och ibland beslutsfattare. Programmet ut-
varderades genom att semistrukturerade intervjuer genomfordes med tio makor och atta
makar (sammanlagt 28 makar/makor hade deltagit i grupperna). Intervjupersonerna
beskrev i intervjuerna att de genom grupperna fatt god kunskap om demens och insikt
om att de inte var ensamma, att det ar viktigt att satta granser och veta var man kan fa
hjalp. Efter programmet ansdg makarna/makorna att de battre kunde hantera sina situ-
ationer, de atertog kontakt med slakt och vanner och rapporterade om forbattrad sub-
jektiv halsa. De ansag sig inte behova ytterligare rad och stod. Viktiga faktorer som fram-
fordes for att uppna ett gott resultat ar att gruppen &r sluten och kan traffas under en
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langre tid samt att ledaren ar kunnig, erfaren och har en auktoritet som balanseras med
taktfullhet (167).

Fjorton anhdériga (makar, barn, vanner) till gaster pa en dagverksamhet deltog i ett pro-
jekt som utgjordes av anhdrigtraffar med utbildning om demenssjukdomar med tonvikt
lagd pa bemdtande av personer med demenssjukdom. Nio traffar med olika teman och
forelasare genomférdes. Speciellt med just denna verksamhet var att de som ledde grup-
perna var personal pa dagverksamheten. En fordel med detta var att de kande till de
svarigheter som sjukdomen orsakar och specifikt de symptom med mera som de narsta-
ende till de anhériga i gruppen uppvisade. Ibland anvandes inbjudna foreldsare. Teman
som behandlades var demenssjukdomar, anhérigas situation, demenshandikappade
personers upplevelser, bemdétande, levnadsberéattelse och hjalpmedel. Diskussionerna
under traffarna dokumenterades och efter sista traffen fyllde deltagarna i en utvarde-
ringsenkét (elva besvarades). Tva grupper traffades parallellt, en med makar i och en
grupp bestaende av 6vriga anhoriga. Syftet med traffarna var att bade ge stod och utbild-
ning. Detta forutsatte att stort utrymme gavs at anhdrigas egna berattelser. | enkéaten
framkom att de anhoriga ansag att de fatt 6kad kunskap och 6kad forstaelse for den nar-
stdendes situation. Personalen uppfattade att anhoriga under tiden for gruppverksam-
heten och efter avslutad gruppverksamhet ringde i mindre utstrackning an tidigare for
att prata med personal pa dagverksamheten. Utifran erfarenheterna utformades en mo-
dell for anhorigstod pa dagverksamheten. Slutsatser som drogs utifrdn detta arbete var
att anhoriggrupper borde vara en naturlig del i all dagverksamhet och paga kontinuer-
ligt. Personal fick utékad kunskap om anhdrigas situation och den sjuke och tid frigjor-
dess for personalen pa dagtid (169).

Andra positiv erfarenheter av gruppverksamhet som redovisats i utvarderingar ar att det
varit larorikt och skont att tréffa andra i likartad situation. For en del har gruppen lett
till personliga kontakter (235, 238).

Kunskapen om effekterna av olika stodatgarder till anh6riga som ger omsorg till sjuka
aldre personer ar begransade. Socialstyrelsen (150, 450) genomforde darfor en systema-
tisk 6versikt av internationell och svensk forskning om effekterna av utbildningspro-
gram, psykosocialt stéd och kombinationsprogram som riktade sig till anhériga till per-
soner med demenssjukdom eller skéra aldre. Ett urvalskriterium var att studierna skulle
innehalla data om effekter for bade anhoriga och narstdende. Det vetenskapliga underla-
get bestar sa gott som uteslutande av utlandska studier, men Socialstyrelsen bedémer
att resultaten ar relevanta aven for Sverige. Resultaten visar att en kombination av ut-
bildning, psykosocialt stod och olika typer av fardighetstraning har positiva effekter bade
for anhoriga och for aldre personer med demenssjukdom. Kombinationen minskar an-
horigas upplevda belastning och depressionssymtom samt forandringar i beteende hos
de narstdende. Utméarkande for stodet ar att:

e Detges i strukturerad form, manual eller tillvagagangssatt skall foljas.
e Detleds av person som ar utbildad for att ge stodet.
e Det omfattar 8-10 traffar under en period av 3-6 manader.
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e Traffarna foljer angeldgna teman som utbildning om sjukdomen, bemétande el-
ler vilket stod som socialtjanst och sjukvard erbjuder.

e Det ger konkret traning i hur man kan hantera svara situationer och beteende-
forandringar.

o Det ger tillfalle att praktiskt 6va mellan traffarna.

e Det ger psykosocialt stod som till exempel emotionellt stod, radgivning eller
hjalp att hantera stress.

Dahlrup, m.fl. (451) fann att deltagande i psykosocial intervention ledde till att delta-
garna fick storre forstaelse och lattare att beskriva och identifiera intellektuella och
emotionella symptom pa demens. Forskarna spekulerar i om detta ar forkaringen till
hdgre tillfredsstéllelse och mindre belastning som i samband med andra forskningspro-
jekt beskrivits efter deltagande i liknande aktiviteter.

Samtal i grupp kan ockséd kombineras med évningar for kroppen. Sjukgymnaster och
kuratorer inom Lénsenheten Rad och stdd i Norrbotten utvecklade och genomférde an-
horiggrupper som kombinerade Basal kroppskdnnedom och samtalsstéd. Basal kropps-
kdnnedom (BK) utgodrs av identitetsaktiverande dvningar dar deltagarna dvar kroppslig
jagkansla, trygghet i kroppen, granssattning och interagerande. Det éverordnade syftet
ar att successivt integrera kroppen i den totala identitetsupplevelsen. Sex anhériggrup-
per genomfordes i Norrbotten och de traffades atta till elva gdnger. Upplagget varierade
utifrdn deltagarnas behov och situation, men de kunde inledas med reflektion 6ver upp-
levelserna fran foregaende tillfalle, en kortare stunds meditation, BK-6vningar i lig-
gande, sittande, stdende och gaende samt efterféljande samtal. Individuella utvarde-
ringar visade att deltagarna upplevde en "médjlighet till en egen skdn stund med avslapp-
ning utan prestation” och att manga fick en storre lyhordhet for kroppens signaler. En-
katsvaren pavisade inte nagra storre forandringar i hur anhorigsituationen skattades
(452).

"Nar himlen ar néra” &r en samtalshandledning for att underlatta samtal om suicid med
anhoriga, personal inom aldrevard och omsorg och andra. Studiematerialet ar anpassat
for fem grupptréaffar och samtal om: sam-tal, aldrande, dod och déende, radsla, angest,
krankning och depression, suicidalitet och sorg efter suicid. (453, 454).

Att delta i anhoériggrupper behdver inte uteslutande utgora positiva erfarenheter. Lars-
son L. (141) och Norman (238) rapporterade till exempel att det kunde vara svart och
tungt att hora talas om allt eldnde och ta del av andras sjukdomar och problem. Att vara
ensam man kan utg6ra en svarighet (238) liksom om innehallet i gruppen inte &ar an-
passat till ratt aldersgrupper (135). | en uppféljning av anhoériga som erbjudits att delta
i en anhoriggrupp identifierade Johnsson (33) framfor allt tva skal till att inte vilja delta:
det var svart eller omojligt att lamna den narstaende och om mdjlighet till detta anda
gavs ville anhoriga hellre anvanda den lediga tiden till ngot annat samt att de anhdoriga
hade andra personer att tala med om sin situation.
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SROI ar en metod for att kartlagga, forsta och vardera sociala, miljomassiga och ekono-
miska effekter av en verksamhet. Sex anhérigstédsgrupper som bedrivits i Réda korsets
regi i samarbete med Danderyds kommun analyserades med denna metod. Utifran en-
kater/intervjuer med gruppdeltagare och cirkelledare drog utredarna slutsatsen att "ge-
nom att 6ka kunskapen, skapa mdjlighet att uttrycka hur man har det, ge stod till dvriga
i gruppen genom aktivt lyssnande och erfarenhetsutbyte skapas 6kad livskvalitet och
okad egenmakt”. Effekten forklaras av kombinationen av kunskapsmassigt och psykolo-
giskt/kanslomassigt perspektiv. Pa fragan till gruppdeltagarna om de hade kunnat varda
sin narstaende langre pa grund av gruppen svarade 67 procent ja. | genomsnitt uppskat-
tade 62 procent att de kunnat varda cirka nio manader langre. Gruppverksamheten gavs
ett SROI-varde pa 8:1. Ekonomiskt motsvarar det ett varde pa atta kronor for varje insatt
krona (455).

For en redovisning av hur grupperna kan organiseras med avseende pa struktur, mal-
grupper, gruppsammansattning, omfattning, métesformer, ledarens roll med mera,
hénvisas till kunskapsoversikten Samtalets betydelse som anhdrigstdd (445).

Utbildning av anhériga

Inom ramen fér de anhérigcirklar/anhériggrupper som redovisades ovan ingick kun-
skapsutveckling som en viktig del. Gransen mellan de olika gruppverksamheterna ar
som namnts inte alltid klar.

Aven nar det galler utbildningsinsatser sa ar det demenssjukdomarna som har rént
storst uppmarksamhet. Anhériga behover utbildning for att fa forstdelse for demens-
sjukdomen och dess konsekvenser och for att klara av svara beteendeférandringar. Ut-
bildning bor, enligt Almberg och Jansson (87) ges fortlépande under sjukdomens for-
lopp eftersom nya fragor och problem standigt uppkommer. Utbildning om hur demens-
sjukas beteendeproblem kan hanteras minskar oro och depression (196). Statens bered-
ning for medicinsk utvardering (SBU) (229) sammanfattar resultatet av utlandska kun-
skapsoversikter om utbildning for anhériga till hemmaboende personer med demens-
sjukdom att utbildningsprogram minskar den upplevda bérdan fér anhoriga (mattlig ef-
fekt) och den anhdoriges depression (liten effekt). De gar dock inte att uttala sig om effek-
ter pa anhorigas livskvalitet och narstdendes flytt till sarskilt boende.

For att hjalpa anhoriga att bibehalla eller foérbattra kommunikationen med sin demens-
sjuka narstaende utbildades anhoriga i en dagverksamhet att anvanda reminiscense som
en metod for att vacka och utforska minnen. Anhériga och personer med demenssjuk-
dom arbetade tillsammans i grupper och anhériga fick ocksa tillfalle att tillsammans med
enbart andra anhdriga utbyta tankar och erfarenheter med varandra. Projektet innebar
ett stod for de anhériga genom att samtala med andra i liknande situation, de fick en
6kad kunskap om demenssjukdomar, de blev ocksa béattre pa att kommunicera med den
narstaende och de blev mer toleranta. Vardagen blev trivsammare nar reminiscense an-
vandes som verktyg i umgéanget med den narstdende (456, 457).
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Inom ramen for Anhorig 300 bedrevs i Pited kommun studiecirklar som arrangerades
av studieférbund. Studiematerialet bestod av intervjuer med anhériga och tillhérande
diskussionsfragor samt kommunens handikapplan. Personer som deltog i studiecirk-
larna (n=206) tillséndes en enkét och 53 procent svarade varav 67 personer var anho-
riga. De flesta som besvarade enkéten angav att de 6kat sin kunskap. Cirka en tredjedel
av de anhdriga fick i studiecirklarna varaktiga vanner som de umgicks med efterat och
cirka 30 procent ansdg sig ganska mycket eller mycket starkta i sin roll som anhorig
(458).

En FoU-cirkel som riktade sig till makar/makor/sammanboende till demenssjuka per-
soner utvecklades och utvarderades i Jonkoping. Utbildningen utgjordes av momenten
demensbegreppet; utredning, diagnoser, vardagssituationer, bemotande, stod fran sam-
hallet och anhdrigrollen. Representanter frdn Demensférbundet, tandvarden, demens-
team och anhdérigkonsulent medverkade som informatérer (459). Utbildningen utvarde-
rades med syftet “att f& kunskap om deltagarnas uppfattning om utbildningen, samt att
analysera vilken betydelse den har haft i ett empowermentperspektiv ” (446 s. 50). Sju
personer av nio som deltog i utbildningen besvarade ett frageformular bestaende av
halvstrukturerade fragor. Samtliga ansag att det behdvdes utbildning for anhoriga och
att det fanns behov av anhériggrupper dar man kan byta erfarenheter med personer ut-
anfor den egna familjen eller slakten. Det som framférdes som bra med utbildningen var
att fa veta vilka rattigheter anhoriga har och vilka mojligheter till hjalp som finns att fa
samt att f& kunskap om demenssjukdomarna och deras konsekvenser. Det var bra att
varva teori och vardagsverklighet, att f4 moéjlighet att diskutera den egna situationen.
Det fanns ett varde i att veta att man inte var ensam, att kdnna igen sig i andra, fa veta
att det finns de som har det svarare, att bli forstddd och lyssnad till. Sex av responden-
terna anség sig ha haft praktisk nytta av utbildningen.

I Karlstad kommun har utbildning till anhériga till personer med demenssjukdomar
foljts upp. Syftet med utbildningen var att anhériga skulle f& kunskap och information
samt mdjlighet till kunskapsutbyte tillsammans med andra. Utbildningen utgjordes av
fem traffar a tva timmar och leddes av demenssjukskoterska och anhérigkonsulent. Till
varje traff inbjods yrkeskategorier som bistandsbedtmare, dietist eller boendesamord-
nare. Utbildningen inneholl férelasningar om demenssjukdomar och dess konsekvenser,
bemotande, samhéllets hjalpmajligheter och om att vara anhérig med sorg, oro och sam-
vetsforebraelser. Den nérstdende erbjods kostnadsfri avldsning i hemmet under tiden.
Fran borjan traffades makar/makor och barn i samma grupper, men sa smaningom, ef-
ter synpunkter fran anhoriga, anordnades separata utbildningstillfallen for dessa tva an-
horigkategorier. Intresset for utbildningen har 6kat under arens lopp. Efter varje kurs-
tillfalle besvarade deltagarna en utvarderingsenkat. | en analys av dessa enkéter fran
aren 2003 till och med 2011 fann Lénnfjord, m.fl. (77) att anhériga var positiva till ut-
bildningens innehéall, men 6nskade mer utrymme for diskussion och erfarenhetsutbyte.
Den kanske storsta behallningen av utbildningen var att fa traffa andra i samma situa-
tion. Ett 6nskemal var att kursen skulle foljas upp. Dels for att fordjupa kunskaperna,
men ocksa for att fa veta hur det gatt for 6vriga deltagare. Det fanns ocksa anhoriga som
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onskade lite repetition eftersom de befunnit sig i ett "lattare chocktillstdnd” under ut-
bildningen och inte kunnat ta till sig allt. Uppmuntran fran ledarna var viktigt och det
var en trygghet att ha knutit kontakt med demensteamet.

Anhorigkonsulenter i fyra stadsdelar i Stockholm utvecklade en navigeringskurs som
skulle stédja anhoriga till personer som nyligen genomgatt en minnesutredning och dar
fatt demensdiagnos. Malet med kursen var att anhoriga skulle fa kunskap om vilka moj-
ligheter som fanns till hjélp att hantera situationen och 6ka kontrollen och tryggheten i
livssituationen. Syftet med den genomférda utvarderingen var att underséka om navige-
ringskursen tillforde anhoériga anvédndbar kunskap och om kunskapen ledde till béattre
navigeringsformaga i den vard och omsorg som erbjdds. Navigeringskursen utgjordes av
sju traffar dar lékare berattade om demenssjukdomar, psykolog féreléaste om kognition
och bemdtande, arbetsterapeuter héll foredrag om hjalpmedel, psykolog berattade om
krisbearbetning och anhérigkonsulenter berattade om vad kommunen hade for stdd att
erbjuda. Utvarderingen genomfdrdes med hjélp av intervjuer med anhdriga vid tre till-
féllen och observation av kurstillfallen. Fjorton anhdériga intervjuades, (sammanlagt 34
intervjuer) och intervjuer med projektansvariga genomfordes vid flera tillfallen (sam-
manlagt nio intervjuer). Fyra personer var makar/makor och sju var vuxna barn. Inte
nagon av deltagarna var med i samtliga traffar. Som mest var samma person dar vid fyra
tillfallen. Anhériga uppskattade kursen och en majoritet trodde att den gjort dem battre
rustade att méta framtidens utmaningar. Erbjudandet om kurs gav anhdriga en fortsatt
trygghet och oron infor utskrivningen fran minnesmottagningen kunde l4tta. Sex mana-
der efter avslutad kurs var situationen tyngre for anhoriga, men sag ut pa olika sétt. An-
horiga saknade en sammanhallande funktion med kompetens pa omradet. Slutsatserna
av utvarderingen ar: ett formaliserat erbjudande om kursen behdver ges till samtliga an-
horiga i samband med utskrivning frdn minnesmottagning. Kurstiden bor anpassas till
forvarvsarbetande anhdériga. Ett kurskompendium boér tas fram. Fér att kunna navigera
maste anhoriga f& mer kunskap om hur den vard och omsorgssituation ser ut som de
skall navigera i efter minnesutredningen. Kunskap kan ges av anhériga med egen kun-
skap, primarvard, bistandsenhet, demensboende, dagverksamheter, hemtjanst, akut-,
geriatrik- och 6vrig slutenvard. Anhoriga behover fa kunskap om vilka de parter och
verksamheter ar som de kommer att komma i kontakt med forr eller senare samt kun-
skaper om hur dessa parter och verksamheter ska samarbeta enligt lagar, Socialstyrel-
sens allmanna rad och forskrifter, samverkansavtal, policyforklaringar o.s.v. En del av
detta kunskapsbehov kan métas upp genom storforeldsningar nagra ganger per termin
(283).

| Botkyrka kommun provades och utvarderades en modell fér utbildning och informa-
tion i omvardnad och omsorg for anhdériga till utlandsfodda aldre. Fem personer som
vardade narstdende i hemmet genomgick en utbildning bestdende av fem kurstillfallen
& tre timmar. Teman som behandlades var vad kommun och landsting kunde erbjuda for
stod och hjalp, grundlaggande omvardnad, vanliga sjukdomar hos aldre, kost, vikten av
ADL-traning och lyft- och flytteknik. Deltagarna tyckte att de hade fatt mycket anvand-
bar kunskap. En svarighet var att rekrytera deltagare till programmet eftersom de anho-
riga inte hade nagon etablerad kontakt inom kommunen (460).
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Aven &ldre personer kan ha missbruks- och beroendeproblematik. I landet finns inom
socialtjansterna ofta mojligheter for att anhoriga att fa stod genom enskilda samtal, an-
horigveckor, gruppverksamhet med mera. P& flera hall i Sverige finns nagot som kallas
Anhorigskolan. | Karlstad traffas grupper av anhériga vid atta tillfallen da amnen som
diagnoser, Jellinekkurvan, anpassnings- och forandringsprocesser med mera diskuteras
(461).

Kursen Leva — inte bara dverleva som implementeras i landet av Hela ménniskan, van-
der sig till vuxna personer som har vuxit upp i dysfunktionella familjer och som vill for-
soka forstd och bearbeta de egna erfarenheterna. | kursprogrammet ingar sexton olika
teman, (t.ex. livsberattelse, utveckling av beroendeproblematik, sjalvfortroende, sjélv-
kansla och sjalvbild, dverlevnadsstrategier, sorger, skuld och skam, existentiella dimen-
sioner, vagen vidare) som behandlas under lika manga traffar. I en uppfoljning av fyra
genomférda kurser visade det sig att kursen hade inneburit positiva férandringar for de
allra flesta deltagare, sarskilt gallande sattet att se pa sig sjalv och sina forutsattningar.
Gruppledarens utbildning, kompetens och erfarenhet var avgérande (341).

Landstinget i Varmland arrangerar sedan ar 2007 patient- och narstaende (las anhérig)
utbildningar utifran den norska modellen "for leering og mestring” (aven kallad Akermo-
dellen). Utbildningarna utgar fran patienters och anhorigas egna uttalade behov av kun-
skap och bygger pa stor delaktighet frn deras sida. | varje utbildning deltar tva erfarna
patienter och/eller anhériga som kanner till och kan dela med sig av erfarenheterna av
att leva med en specifik diagnos. Utbildningar har genomférts i Varmland kring ett fem-
ton-tal olika diagnoser och grupperna har utgjorts av en blandning av patienter och an-
horiga eller enbart patienter respektive anhoriga. Utbildningen utgar fran deltagarnas
fragor och inleds med tva till tre planeringstraffar for att sedan foljas av tre till fem
grupptréaffar. Till varje grupptraff inbjuds den kompetens som gruppdeltagarna énskar
och varje grupptraff avslutas med en utvardering for att sakerstalla vad deltagarna vill
infor nasta traff. Modellen bygger pa 6msesidiga laranden mellan anhdériga, narstdende
och vardpersonal. Nar modellen utvarderades ar 2008 var samstammigheten stor om
att mojligheten att traffa andra i likartad situation hade varit stdrkande och givit 6kad
forstaelse for den egna situationen. Utbildningen skapade bra motivation for rehabilite-
ring, underlattade dialogen med personal och upplevelsen var att hierarkin i varden hade
minskat (462). Likartade utbildningar genomfors aven pa andra hall i landet som exem-
pelvis i Region Skdne genom Patientutbildningscentrum och pa Akademiska sjukhuset i
Uppsala.

Utbildning av personal

For att anstallda inom vard och omsorg skall kunna fungera som stéd for anhoriga och
for att verksamheterna skall ha ett anhorigperspektiv kravs att personalen har kunskap
och forstéelse for anhorigas situation. Anhoriga efterfrdgar ocksa kunskap och kompe-
tens hos personal (463). Ett anhdrigperspektiv i verksamheterna kan integreras med
hjélp av utbildningsaktiviteter, sarskilda utbildningar, information pa arbetsplatstraffar
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med mera. Ett annat arbetssatt ar att bygga upp infrastruktur bland personalen dar vissa
har i uppdrag att bevaka verksamheternas anhérigperspektiv (68). Nka erbjuder webb-
utbildningen Utveckla stod till anhdriga som huvudsakligen vander sig till personal
inom &aldreomsorg och omsorgen om personer med funktionsnedséattning (www.an-
horiga.se) och Gunilla Matheny (464) ger i boken Att utveckla anhdrigstdd, en god
grund till hjalp for arbetsplatsers egna utvecklingsarbeten.

I Orebro kommun genomfordes projektet "Bemdtande av anhorig — hur blir vi battre”
dar sammanlagt 2 500 anstallda inom vard- och omsorg erbjods utbildning i studiecirk-
lar (465, 466). Bakgrunden var anhorigas behov av att bli "sedda” av kommunens perso-
nal och att de ville bidra med kunskap och delta i planeringen av vard och omsorg. De
anhoriga behdvde ocksa stdd och information. | Kinda kommun genomgick all personal
grundutbildningen "Att méta och bem6ta anhdriga”. Syftet var att vacka insikt och inféra
anhdrigperspektiv i vardagsarbetet. En utvardering bland personalen uppvisade ett va-
rierande resultat. Manga hade fatt tankestallare medan andra inte varit mottagliga alls
(467).

Det ar vanligt med utbildningsinsatser i personalgrupper om olika sjukdomar, omvard-
nad med mera. En idé som Nasstrom (26) fort fram ar att inbjuda anhdriga till sddana
ordinarie fortbildningsinsatser for att sla tva flugor i samma small.

Projekt har ocksa genomforts med syftet att 6ka och utveckla formerna for samverkan
mellan anhdriga och personal. Studiecirklar dar bade anhoriga och personal tillsammans
har deltagit &r exempel pa detta (188, 468). Ett annat exempel utgor ett projekt i tva av
Upplands kommuner som syftade till att utveckla och préva metoder for att inféra och
starka ett anhdrigperspektiv inom hemtjanst och sarskilt boende. Efter en analys av hur
verksamheterna fungerade ur ett anhorigperspektiv genomférdes sex traffar med perso-
nal dar arbetet gick ut pa att skapa forstaelse och medvetenhet for anhérigas situation
samt en handlingsplan fér samverkan med anhériga. Utvarderingar visade att personal-
grupperna uppskattat tillfallena att reflektera tillsammans, att de fatt en annan forsta-
else och kunskap samt att konkreta forandringar/forbattringar genomférdes redan un-
der projekttiden (469).

Anhorigcentra och traffpunkter

I samband med de statliga satsningarna pa stimulansmedel lyftes anhérigcentraler fram
som nagot vart att satsa pa. Anhorigcentrum finns idag i manga kommuner.

Anhdrigcentralen i Ljungby kommun utvarderades genom intervjuer med fjorton anho-
riga (atta kvinnor och sex méan). De anhdoriga var mycket positiva till forekomsten av an-
horigcentral och anhorigsamordnare. Det var framst fyra omraden dar de anhoriga sag
att anhorigcentralen kunde vara till nytta: Majlighet till akut stod, nar nagon blir sjuk.
Det basta ar att ha kontakt med anhorigsamordnaren redan fran bérjan i sjukdomspro-
cessen for att fa hjalp med information och kontakter. Individuellt stod: att anhoriga kan
prata om hur de upplever situationen och darefter fa goda rad, tips och idéer pa hur de
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kan hantera dessa. Informationstraffar: professionellt stdéd med information om sjuk-
domen, enskilt eller i grupp. Det fanns behov av att prata om situationen utan den nar-
stdende narvarande. Sjalvhjalpsgrupper: mojlighet att traffa manniskor i samma situ-
ation. Det &r larorikt och uppmuntrande att hdra hur andra l9ser situationen (145).

Lansstyrelsen i Jonkoping (39) fick synpunkten fran anhdriga att avlésning pa dagcen-
tral inte far vara sa kort som tva timmar. Det tar tid att ta sig dit och darifran till olika
aktiviteter varfor det inte aterstar mycket tid for att géra det som anhdriga onskar. An-
horiga i Normans (238) studie uppskattade gemenskapen med andra pa Anhorigcent-
rum, men hade tid att ga dit forst nar den narstaende avlidit.

I Hudiksvall startades ett anhdrigcenter med halsoprofil. Dar fanns en spa- och relaxav-
delning dar anhdriga och narstaende kunde njuta tillsammans. Qigong, friskvardsdag,
taktil massage var andra aktiviteter som anordnades (212). For beskrivning av hur An-
horigcentrum i Strangnas respektive Uppsala har utvecklats och fungerar hanvisas till
Beijer (470) och Winqvist (407). Om hur det kan g4 till att starta ett anhorigcenter och
om erfarenheterna av att samverka med intresseforeningar kring detta skriver Back-
strom (471) i ett av numren i Socialstyrelsens serie Fokus pa anhériga.

"Ma bra-aktiviteter”

Halsoframjande aktiviteter ar Socialstyrelsens (69) samlingsnamn péa olika typer av ser-
viceinsatser som ska forbattra anhorigas halsa och vélbefinnande. Ar 2013 var det 58
procent av landets kommuner som inom aldreomsorgen erbjod sddana aktiviteter.

Semestervistelser, internat och lagervistelser &r exempel pa aktiviteter dar den anhdérige
far mojlighet till miljbombyte. Detta har forekommit inom manga kommuner (22). |
Kinda kommun anordnades "ma bra-dag” for anhériga. Sexton kvinnor i aldrarna 25-86
ar tillbringade en dag i lugn och ro i vackra omgivningar och blev serverade god mat. Pa
formiddagen kunde de som ville dgna sig at forelasning och gruppdévningar och eftermid-
dagen agnades at mer lekfulla aktiviteter som Qigong, massage och lerduveskytte. Del-
tagarna uppskattade avkoppling och kunskap, men &ven att ha roligt. Erfarenhetsutbytet
over alders- och diagnosgranserna var enligt de anhériga mycket givande (467).

1 J6nkopings lan anordnades temaveckor fran mandag lunch till fredag efter lunch. Tan-
ken var att anhoriga skulle hinna slappna av och vila utan att bli avbrutna samt att géra
saker for egen skull. Vistelsen dgde rum i rogivande, vacker miljo och frivilliga agerade
som vardar och vardinnor. De narstédende fick avlastnings- eller korttidsplatser medan
andra klarade sig med hemtjanst. En utvardering visade att anhoriga kande att ndgon
brydde sig om dem, att de blev uppmuntrade och synliggjorda. De kdnde sig trygga med
avlosningen hemma och hade inte daligt samvete. Anhdriga fick kraft, inspiration och
mojlighet att traffa andra och nya kontakter knots. Ett onskemal som framfordes var att
fa professionell samtalshjalp eller tillgang till kurator under vistelsetiden. Aktiviteter un-
der veckorna var promenader, utflykter, shopping, fotvard, zonterapi, frisér och besok
pa badhus. En erfarenhet fran utvarderingen ar att stodet till anhoriga kan utvecklas och
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bli an mer individuellt utformat. Man och kvinnor fokuserade pé olika saker nar det
gallde anhorigskapet. Mannen maste fa mojlighet att samlas till egna diskussioner. Man
framforde onskemal om att fa gora studiebesok pa husfabrik och bankmuseum. Mannen
diskuterade inte varduppgiften lika mycket som de kvinnliga anhoriga gjorde (472).

I Jamtland har kommunerna gemensamt medverkat till ?ma bra-dagar” pa fjallhotell
fran lunch till lunch. Syftet var framst att anhdriga skulle ha roligt, fa avkoppling och bli
uppmarksammade. Att de skulle kunna kanna vikten och vardet av att leva ett eget liv
och for en stund bara fa bry sig om sig sjalv. Tid for informationsutbyte och utbildnings-
inslag fanns ocksd. Ett delsyfte var att anhoriga skulle fa ett storre natverk. Mojlighet
fanns att ta med den narstaende och fungerade nagra av projektledarna som avlgsare
(26).

I Jarfalla kommun erbjods alla anhdériga friskvard. Majligheter fanns att fa géra en hal-
soprofil, ha en eftermiddag pa en Spaanlaggning och att f& ett klippkort till simhallen. |
utvarderingsintervjuer uttryckte de anhdriga som deltagit att insatserna varit positiva.
Flera av de anhdriga efterlyste en héalsoundersokning av lakare med blodprov och kon-
troll av hjarta med mera (33).

| Varberg erbjods anhériga halsokontroll hos sin huslékare, halsosamtal hos sin di-
striktsskoterska och olika friskvardande insatser. Fyrtiotre anhoriga hade halsosamtal.
Dar framkom att de anhériga hade ett stort antal sjukdomar och anvande en hel del me-
dicin. Nar det galler friskvardsinsatserna sa var det av 44 anhdériga 34 procent som gjorde
en Spavistelse under tre dagar och en lika stor andel som var med pa en bussresa. De
anhoriga hade ocksa majlighet att gora en teaterresa, fa gratis resa till slakt och vanner,
fa zonterapi, massage, deltagande i kostcirkel, meditation och avslappning, vattengym-
nastik och promenader. Projektet utvarderades vid starten och efter sex manader. Fem-
tiosex anhorigvardare med stodplan (av 93) ingick. Resultaten visar att kontakter med
lakare var mindre vanligt under de sex manader som projektet pagick i jamforelse med
sex manader innan projektets start. Den halsorelaterade livskvaliteten var storre vid
uppfdljningen an tidigare medan kénslan av sammanhang (KASAM enligt Antonovsky)
var oférandrad.

I Karlstad kommun har "ma bra-dagar” féljts upp. "Ma& bra-dagar” anordnades forsta
gangen ar 2006 och maélgruppen har varit makar/makor som deltagit i demensteamets
anhérigutbildning. Atta anhoriga per gdng har erbjudits resa och de har vistats tv& dagar
avgiftsfritt med helinackordering och fatt tva valfria behandlingar pa kurhotellet Lunds-
brunn i Vastergdtland. Syftet var att anhériga skulle sétta sig sjélva och sitt eget vélbe-
finnande i fokus, fa avlésning i vardansvaret och fa lektioner i demens- och anhérigkun-
skap. Vanligt var att makar/makor som erbjéds resan till en bérjan tackade nej eftersom
de inte skulle klara av att lamna sin narstdende, men s& smaningom anda beslutade sig
for att folja med. Utifran de enkéter som deltagarna fyllde i efter varje "ma bra-resa”
framgar att insatsen motsvarde forvantningarna med rage. Forvantningarna var att fa
umgas med personer i likartad situation, lara sig mer om demenssjukdomar och bemo-
tande, rekreation och vila, tanka pa sig sjalv, bli omhandertagen, fa god mat samt upp-
leva vacker natur och miljo. Viktigt var ocksa att den narstdende hade det bra hemma
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under tiden. Det som uppskattades mest var samvaron med de andra deltagarna. Nagra
egentliga negativa synpunkter framkom ej. Anhdriga ville ha fler dagar som dessa och
garna en atertraff (77).

Enskilda samtal och familjesamtal

Den vanligaste stddinsatsen som anhdriga erbjuds, sett till samtliga anhérigkategorier,
ar enskilda samtal for information, rdd och stéd. Ar 2014 var det 87 procent av kommu-
nerna som erbjod detta inom aldreomsorgen (14).

| den férsta upplagan av denna kunskapsoversikt var en av de viktigaste slutsatserna att
det enskilda samtalet var ett osynligt inslag i anhorigstodet. Det var inte pd manga stallen
i den genomgangna litteraturen som betydelsen av enskilda samtal diskuterades eller
utvarderades. Med tanke pa hur vanligt forekommande samtal i olika former ar, var
detta uppseendevéackande och ledde for Nka:s del till en fordjupning i &mnet i form av
blandade larande natverk och en kunskapsoversikt om samtalets betydelse som anho-
rigstdd (445). En férklaring som gavs till att samtalet var "osynligt” ar att samtalet ar en
stodform som tas for given och att det enskilda samtalet till skillnad fran andra typer av
stod, inte alltid ar organiserat pd samma strukturerade satt och darmed ar svart att fanga
i beskrivningar och méatmetoder. Samtidigt ar det enskilda samtalet den stédform som
kanske har storst forutsattningar att vara individualiserat.

Samtal med anhdriga har ndgra sarskilda karakteristika. Orsaken till samtalen ar en an-
nan persons sjukdom eller hjalpbehov vilket innebér att anhériga i allt hen sdger om sin
egen situation ocksa inkluderar en tredje part. Denna tredje part ar ofta en person som
star nara och vars integritet den anhdriga garna vill skydda. Att uppleva "forbjudna”
kénslor och tanka “forbjudna” tankar &r inte ovanligt, vilket kan vara svart att erkanna
for sig sjalv och &n svarare infor andra. Dessutom ar kanslorna och tankarna ofta ambi-
valenta. Att vara anhorig och hjalpa en narstaende betyder att vara den som &r starkast
och den som skall orka. Det ar den néarstadendes roll att vara sjuk och svag. Sjalvbilden
att vara duktig star i kontrast till bilden av att behdva hjalp for egen del. Det géller for de
professionella att kunna integrera detta dubbelsidiga fenomen. Ett annat typiskt inslag i
anhdrigsamtalen &ar att samtalet aldrig kan leda till att grundproblemet 16ses; att den
narstaende blir frisk, slipper sin funktionsnedséattning eller later bli att d6. Hur garna
den som leder samtalet &n vill hjalpa gar det inte att komma &t annat 4n den anhdériges
upplevelse och forhallningssatt till denna grundproblematik (445).

I Werkelin Ahlin och Olmebéacks (97) studie dar 1 006 anhériga som gav omsorg inter-
vjuades, svarade 33 procent att det hade mycket stor betydelse att ha god tillgang till
samtalsstod, 28 procent ansag att det hade ganska stor betydelse, tio procent liten bety-
delse och tretton procent ansag inte att det hade ndgon betydelse alls att ha god tillgang
till samtalsstod. | utvardering av anhorigstodet pa Sédermalm, Stockholm beréttade in-
tervjuade anhdriga att behovet av att prata med nagon var stort och att enskilda samtal
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uppskattades. Det var inte alla av de 27 intervjupersonerna (huvudsakligen makar/ma-
kor) som kande till att det fanns en anhorigkonsulent att vanda sig till. Bistdndshand-
laggare, distriktssjukskodterska med flera hade inte upplyst om detta (238).

Behovet av att ha nagon att tala med har bland annat tydligt framkommit i sammanhang
da olika former av stodpersoner och kontaktpersoner har behandlats. En sammanfatt-
ning av vad en sadan person skulle kunna betyda for de anhoriga framkom i en fokus-
grupp bestéende av sju anhdriga till demenssjuka personer dar de anhdriga gav uttryck
for ett behov av en kontaktperson. Den har kontaktpersonen skulle behéva finnas med i
ett tidigt skede av sjukdomen, redan i samband med att diagnos faststélls, och sedan
kunna folja den anhorige framat i tiden. Kontaktpersonen bor kénna till den sjukdom
som ar aktuell och skall vara tillganglig for kontakt nar som helst. Kontaktpersonen skall
ocksa kunna fungera som ett moraliskt stod i samband med att lamna 6ver till dagverk-
samhet eller annat och fungera som féormedlande lank till andra inom aldreomsorgen
(274). 1 en kartlaggning i Stockholms lan av hur stédet till demenssjuka personers anho-
riga fungerade, vilka brister som fanns och hur stédet kunde forbattras, drog Stal Soder-
berg (72) slutsatsen att det fanns behov av en samordnande kontaktperson som kunde
fungera som ”spindeln i natet” och som kunde skéta kontakterna mellan landsting och
kommun. En motsvarande funktion beskrev Allerth (154) att demenssjukskéterskorna i
Blekinge hade. Aven i Stockholms l4n hade demenssjukskoterskorna motsvarande upp-
gifter och fungerade som "spindel i natet”. Demenssjukskéterskan véagledde ofta anh6-
riga i enskilda samtal om hur de pé ett bra satt kunde bemdta den demenssjuke personen
(473).

| ett omfattande anhdérigstodsprojekt i Uppsala forsags anhériga till personer med de-
menssjukdom med stédpersoner som hade sin ordinarie anstéllning i ett gruppboende.
Stddpersonerna skulle kunna bistd med rad, stod och avlésning. Avlésningen kunde dga
rum i eller utanfor familjens hem och i vissa fall aven i stddpersonens hem. Projektets
forsta ar utvarderades och fragestéllningarna rorde vilka for- och nackdelar stodformen
hade for de anhoriga, de demenssjuka personerna och for personalen. Omfattningen av
verksamheten var inte stor. Fem personer i personalgruppen genomférde stédpersons-
uppdrag till tta familjer. Riktmarke for stodinsatsernas omfattning var tva timmar per
vecka och familj. Avlésning var den vanligaste stodformen och d& oftast genom att stod-
personen och den demenssjuke personen vistades nagra timmar pa annan plats. De an-
horigas erfarenheter av stédformen varierade beroende pa hur langt den narstdende
kommit i sjukdomsférloppet. Stoddpersonerna var positiva till uppdraget. De tyckte att
de fick omvéaxling i arbetet, de larde sig mycket samt uppskattade att ga upp i arbetstid
och de som inte var stodpersoner uppskattade att kunna vikariera da stédpersonerna var
ute pad anhoriguppdrag (149).

En likartad verksamhet med stédpersoner som den i Uppsala utvecklades i Motala. Dar
utbildades personal i hemtjanst och pa gruppboenden till att bli anhorigvagledare. I en
intervju beskrev demenssjukskoterska Olof Rask att de erbjod hjalp med praktiska pro-
blem och stddjande samtal till anhdriga till demenssjuka personer samtidigt som det gav
personal spetskompetens vilket bidrog till 6kad status och kvalitet i arbetet. Malet var
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att anhdérigvagledaren skulle komma ini ett tidigt skede och att det skulle bli ett sjalvklart
och odramatiskt satt att soka hjalp for att klara av vardagen hemma med den narstaende.
Det framgar inte om anhorigvagledaren utférde avlgsning. Verksamheten gynnade inte
endast de anhdriga utan var viktig for att kunna behalla personal i demensvarden (474,
475).

Véardet av att ha en "back-up”, ndgon att nar som helst kunna ringa till konstaterade dven
Andrén (272) i samband med ett psykosocialt stédprogram dér anhdoriga till personer
med demenssjukdom férutom att delta i undervisnings- och samtalsgrupper, ocksa hade
mdjlighet att ringa och prata med personer som arbetade i projektet. Att veta att det
fanns en insatt person att ringa till betydde mycket. | Sala kommun fanns tanken att
familjen sa fort som maojligt skulle erbjudas en stédperson nar ndgon insjuknat i demens.
Ett syfte med detta var att forlanga tiden i det ordinarie boendet och stddpersonen kunde
forutom att formedla kunskap om sjukdomen, hur man bor forhalla sig till den sjuke,
vart man kan véanda sig for att fa hjalp et cetera aven tala med de anhdriga om deras
problem. Dygnet runt fanns det ocksd mojlighet att tala med nagon via ett jourtelefon-
nummer (37).

I samband med att en ny bistandshandlaggningsmodell infordes i Jarfalla kommun lades
det som namnts in enskilda samtal med de anhdoriga. Samtalen skulle b&de ha en infor-
mativ och en terapeutisk funktion. Utgangspunkten infor samtalen var att skapa en for-
troendefull relation. I uppféljningar gav anhoriga uttryck for att samtalen hade varit bra,
men det fanns ocksa exempel dar anhorig hade uppfattat det som alltfér ”jobbigt” att
prata om sin situation. En slutsats som Johnsson (33) drog av detta ar att utformningen
av samtalen maste vara individuellt anpassade géllande antal och tidsram.

P4 vissa hall erbjuds anhoriga stddsamtal med psykolog. Vid minnesmottagningen pa
Sodermalm, nar narstdende utretts och fatt en diagnos, erbjods anhoriga tva eller tre
stédsamtal (238). | Sundbybergs kommun finns en sarskild anhérigkurator anstélld och
i Landstinget i Uppsala ges kostnads- och remissfritt psykoterapeutiskt stdd till anhoriga
som hade aktiv kontakt med habiliteringen.

Verksamheten Habilitering och halsa i Landstinget i Uppsala 1&n dppnade en samtals-
mottagning och erbjod psykoterapeutiskt stod for anhoriga till brukare vid Landstingets
Horcentral, Syncentral och Taltjanst. Under de forsta 16 manaderna hade mottagningen
haft 106 besok av 19 anhdriga till 17 brukare. Halften av bestken utgjordes av kortare
fokuserade behandlingar och hélften var konsultationer och langre, bredare behandling.
Tva tredjedelar av de anhoriga var make/maka/partner och tva tredjedelar av de narsta-
ende hade hérselbegransning och majoriteten var pensionarer. Orsakerna till bestken
varierade. Det kunde handla om att fa bekraftelse pa tankar och kénslor, anhoriga kande
sig pressade. Andra upplevde storre pafrestningar, reagerade kanslomassigt och var i
behov av psykoterapeutiskt stod for kortare eller langre tid. Overgripande tema var upp-
levelse av brukaren och funktionsbegransningens roll i de anhérigas dagliga liv. Svarig-
heter som férekom var att inte komma till tals, narstdende som inte tillstod begransning,
missforstand, nedstamdhet, skuldkanslor och brist pa samspel. Ofta hade det sociala
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samspelet tunnats ut och anhérigas sjalvfértroende krympt. Anhoriga kande sig en-
samma och kunde inte tala med ndgon annan om sin situation. Att fa tala om sina tankar
och kénslor och fa& hjalp att finna I6sningar pa sina problem upplevdes vardefullt. Sam-
talen resulterade ibland i konkreta forandringar, men oftast dgde forandringen rum pa
ett inre plan. Att fa hjalp att I6sa upp och reda ut sina ofta plagsamma tankar och kanslor
var befriande (263).

Halsoframjande samtal

Halsoframjande samtal utgar fran en systemteoretisk ansats och tanken att en familje-
medlems sjukdom paverkar hela familjen (215, 476). Syftet med samtalen &r att skapa
forutsattningar for forandring genom att familjemedlemmarnas egna resurser tas till-
vara for att skapa nya tankar, idéer, forstaelse och méjligheter. Tillvaron och samma si-
tuationer kan, enligt detta synsatt, forstas pa olika satt av olika manniskor och det finns
inte en uppfattning som &r mer “sann” &n ndgon annan, mening skapas i relationer mel-
lan individer, reflexivt tinkande ar vardefullt och berattande ar halsoframjande i sig. Det
salutogena perspektivet ar forharskande och hélsa ses som en process. | samtalsmo-
dellen benamnd The family health conversation model som arbetats fram vid Linnéuni-
versitetet ar det vanligt att tre samtal genomfors som leds av tva sjukskoterskor, men
upplagget kan variera beroende pa situationen. Ett partnerskap byggs upp med famil-
jerna och med hjalp av reflekterande fragor fors processen framat. Familjemedlem-
marna berattar sina respektive historier, lar och forstar av varandra och skapar tillsam-
mans nya satt att forhalla sig till problemet. Efter samtalen far deltagarna ett sa kallat
terapeutiskt brev fran samtalsledarna dar de reflekterar och sammanfattar processen. |
en analys av samtal tillsammans med fem familjer dar den sjuke hade stroke, Parkinson
respektive demens, fann Persson och Benzein (476) att genom att beratta, beskriva och
tillsammans utforska situationen stérktes de enskilda individernas liksom familjens
identitet och det blev klart att det fanns manga séatt att vara och bete sig pa och att se nya
maojligheter for att utveckla mening och hopp. Detta &r teoretiskt sett halsofrdmjande.

Benzein och Saveman (477) har arbetat med halsoframjande samtal tillsammans med
par dar en av parterna var i en palliativ fas av cancersjukdom. Hopp och lidande utgjorde
det 6vergripande temat och i intervjuer med sex par framkom att samtalen hade haft en
lakande effekt genom att deltagarna fick mdjlighet att avlasta sig sjalva och fick hjalp att
hitta nya strategier i en svar situation. Samtalsledarnas forhallningssétt var avgérande.
De skapade en tillitsfull relation, lyssnade och talade utan att déma eller dominera, av-
brot inte och gav inte nagra rad.

Halsostddjande familjesamtal har ocksa anvants och utvarderats for 24 anhériga som
hade en narstaende pé sarskilt boende. Familjemedlemmarna deltog i tre samtal varan-
nan vecka och fick ett avslutande brev. En ménad efter deltagandet i interventionen upp-
levde deltagarna en lindring av det daliga samvetet. De hade fatt bekraftat att de gjorde
sa gott de kunde. En 6kad forstaelse for hela familjens upplevelser skapades. Efter sex
manader upplevde de anhdriga insatsen som “ett delande i en dialog med en ldkande
kraft”. Samtalen uppfattades som trosterika. Det emotionella vélbefinnandet hade 6kat
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och samarbetet i familjerna forbattrats. Forskaren drog slutsatsen att halsostédjande fa-
miljesamtal kan vara ett anvandbart verktyg for sjukskoterskor i deras arbete med anho-
riga inom ramen for sarskilda boenden (478).

Anhorigkonsulenter och motsvarande yrkesgrupper

En yrkeskategori som i stor utstrackning arbetar med anhoérigsamtal ar anhdrigkonsu-
lenter, anhérigsamordnare och motsvarande yrkesgrupper (de kan ha méanga olika slags
bendmningar). Yrket, som ar relativt nytt, foddes genom det forsta statliga stimulansbi-
draget och anhorigkonsulenterna hade vid sidan av anhdrigkontakter ansvaret for ut-
vecklingen av anhdrigstod (74, 479). Anhdrigkonsulenter (och motsvarande) har en cen-
tral betydelse for innehallet i och utvecklingen av anhorigstddet i landets kommuner och
Nka genomforde darfor en enkatundersékning som riktade sig till samtliga landets an-
horigkonsulenter (och motsvarande) for att ndrmare kunna studera deras arbete och yr-
kesroll (299). En webbenkét sandes till 450 mottagare och svar erholls fran 80 procent
av dem.

Endast tva procent av anhorigkonsulenterna (och motsvarande) uppgav att de inte alls
arbetade med samtal med anhériga. En tredjedel 4gnade mer an 40 procent av sin ar-
betstid till det och nastan tre fjardedelar var ofta néjda med de samtal som de férde med
anhoriga. Pa fragan om respondenterna samtalade med anhoriga i den omfattning som
de 6nskade svarade 59 procent ja. Anledningarna till att svara nej var att det var svart att
na ut och etablera kontakt med anhériga och att tiden inte rackte till for att ha fler samtal.
Att leda anhoriggrupper var ocksa en vanlig uppgift. Vid tiden for enkatens ifyllande var
det 74 procent som ledde atminstone en grupp och det var inte ovanligt att ha flera grup-
per p& gang samtidigt. De vanligast angivna syftena med gruppverksamheterna var att
ge mdjlighet fér anhoriga att dela erfarenheter med varandra samt information, utbild-
ning, kunskap. Det var vanligast att leda grupperna tillsammans med nagon annan (61
% gjorde det). Samtalsmetodik kom hogst upp pa listan nar det gallde behov av vidare-
utbildning och vad anhérigkonsulenterna (och motsvarande) ville bli battre pa. Nar an-
horigkonsulenterna skulle ange vilken arbetsuppgift som de sjalva ansag vara den allra
viktigaste kom samtal hdgst upp pa listan.

Med syftet att belysa hur anhérigkonsulenter arbetar och med speciellt fokus pd samta-
lets roll i arbetet i allm&nhet och det enskilda samtalets betydelse i synnerhet, intervju-
ades samtliga anhorigkonsulenter och motsvarande i Uppsala 1an (N=14) (445). Samta-
let beskrev som det absolut viktigaste i yrkesutévningen och fragan ar om det 6verhu-
vudtaget i nagot sammanhang gar att ge stod utan att det inkluderar ett samtal? Utifran
anhdrigkonsulenternas beréattelser om vad samtalen inneholl kunde olika typer av sam-
tal identifieras (utan vattentata skott dem emellan). Uppdelningen ar framst avsedd att
illustrera olika moment, innehall och den spannvidd samtalen har.
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Innehall, syfte:

Samtalets art:

Kontakt Gora-sig-bekant-samtal, sonderande
samtal

Information Informationssamtal

Hanvisning Hanvisnings- vagledningssamtal

Radgivning Radgivningssamtal

Undervisning, forberedelse

Forberedelsesamtal

Nagon som lyssnar

Akutsamtal, éverlevnadssamtal
Prata av sig-samtal

Struktur, planering av stod

Utifran befintliga stodformer bedéma
vilket stéd som passar-samtal
Bollplankssamtal

Strukturerat utredningssamtal

Motivation

Motivationssamtal

Bekraftelse

Bekraftelsesamtal

Trygghet

Uppfoéljningssamtal
Halla kontakten-samtal

Konflikthantering

Problemférebyggande samtal
Ta emot klagomal-samtal
Medlarsamtal

Fora talan-samtal

Erfarenhetsutbyte

Gruppsamtal

Praktisk hjalp

Samtal kring praktiska bestyr

Ovrigt stod

(445 5. 164)

Andra stodformer som kan ha stor betydelse, men som inte behandlas ytterligare i det
héar sammanhanget ar tekniska hjalpmedel, fardtjanst, larm (som kan innebéra en stérre

frihet for anhdriga) och ekonomiska bidrag.
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Instrument for individuell planering och uppfdljning av
anhorigstod

| ett svensk-engelskt samarbete mellan Aldre Vast Sjuharad, Hogskolan i Boras och uni-
versitetet i Sheffield med stod fran Socialstyrelsen har ett vetenskapligt framtaget instru-
ment for planering, uppfoljning och utvardering av stdd till anhériga som ger omsorg
(COAT Carer” Outcome Agreement Tool) utvecklats och testats. Arbetet bygger pa tidi-
gare forskning om anhdrigstdd, brukarmedverkan och partnerskap. Instrumentet har
utvecklats och testats i samverkan med anhériga och vard- och omsorgspersonal. Det
framtagna instrumentet bestar av fyra frageformular som behandlar fragor under rubri-
kerna: Att hjalpa dig att varda, Att gora livet battre for dig, Att gora livet battre for din
anhorige samt Fa hjalp och stod med god kvalitet. Till varje omrade hor ocksa en stod-
plan for uppféljning och utvéardering av den dverenskomna hjalpen och stddet. En an-
vandarguide som vander sig till anhdriga och en manual som vander sig till personalen
har ocksa utformats (463, 480, 481).

Instrumentet har testats i tre kommuner. Uppféljande telefonintervjuer genomférdes
med anhdriga och fokusgruppsintervjuer genomfordes med vard- omsorgspersonalen.
De anhdriga som intervjuades kunde delas upp i tre grupper; aktiva anhériga som gav
omsorg som tyckte om att delta i COAT-intervjun, mer passiva anhdriga som gav omsorg
som hade svart att komma ihag detaljer fran COAT-intervjun och stressade dverarbetade
anhoriga. Det som anhériga upplevde som positivt var mojligheten att tala om sin situ-
ation. De kande sig involverade och lyssnade till. Flera av de anhdriga, speciellt i grupp
tva och tre framforde att insatsen borde utforts tidigare i vardprocessen. Upplevda sva-
righeter med formularet var att det var for manga fragor, frdgorna var ibland for vaga
eller upprepande och det forekom ocksa problem med en del svarsalternativ. For perso-
nalens del innebar anvédndandet av instrumentet att de larde sig nya saker och fick insik-
ter som de tidigare inte haft, aven om de kant den anhoriga sedan lange. Fragorna i
frageformularet hade gett ett djupt och bra samtal om anhérigas situation. Det var bra
att skicka ut formularet i forvag sa att de anhoériga kunde forbereda sig. Aven personalen
kommenterade att fragorna var for madnga. Formularet korrigerades sedan utifran de in-
komna forslagen och erfarenheterna (480). En stor fordel med att anvanda COAT &r att
det mojliggor ett partnerskap mellan anhériga och de praktiker som utreder anhdérigas
behov och ger stod, dar badas expertkunskaper kommer till nytta (481)

Positiva erfarenheter av att arbeta med COAT redovisas fran Jonkopings kommun (295).
Utgangspunkterna for arbetet med COAT dar var en Overtygelse om att anhorigstodet
maste utformas utifran anhorigas egen situation och detta ar inte mojligt om man inte
tar reda pa vad de anhdriga sjalva anser och upplever. Instrumentet ger ocksad mojlig-
heter att bygga relationer och att félja upp och utvardera det befintliga stodet. | J6nko-
pings kommun har COAT anvants i arbetet tillsammans med anhdriga som levde till-
sammans med den narstaende. Speciella COAT-ombud anstalldes for att utféra COAT-
intervjuerna, men ocksa for att fungera som anhdorigas kontakt med socialtjansten och
utféra avlosning i hemmet. COAT-intervjun tog cirka tre till fyra timmar att utféra. En
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stédplan utformades utifran respektive fraigeomrade och ombuden foljde sedan upp ef-
ter ndgon manad och utvarderade tillsammans med de anhdriga den éverenskomna hjal-
pen. Efter ett &r genomfdrdes en ny intervju.

Erfarenheterna i Jonkoping utifran att 100 personer intervjuats med hjalp av COAT ar
att de anhdriga 6nskade information om sjukdom och behandling samt information om
olika stédformer i samhallet. Denna kunskap ledde till att COAT-ombuden samlade ihop
information i en kunskaps- kontaktbank och utformade en informationsmapp. Behovet
av information minskade till det andra intervjutillfallet. De anhériga 6nskade ocksa en
fortroendefull relation och en fortsatt kontakt med COAT-ombuden. Relationen borgar
for kvalitet och kontinuitet och innebdr ett stdd i sig. Speciellt fick de anhdriga i rela-
tionen hjalp med de kdnslomassiga aspekterna och stdd i att planera for framtiden. Den
tredje formen av hjéalp som anhdriga 6nskade var avlésning i hemmet av en person som
de hade fortroende for och som ockséa engagerade sig i den person som skulle tillbringa
tiden med avldsaren.

Det som Johansson och Samuelsson (295) skrev att de hade lart sig av att arbeta med
COAT var att halla isar den anhoriges och den narstadendes behov och att inte automa-
tiskt fran borjan ha ett forslag pa atgard fardigt. Det ar viktigt att vara nyfiken pa vad de
anhoriga sjalva har att saga och att utifran det forsoka skapa kreativa lésningar. De hade
ocksa fatt en storre forstaelse for betydelsen av att skapa en relation med de anhdériga.
Detta var av avgérande betydelse for att de anhoriga skulle ta emot hjélp och vaga vanda
sig till andra for att soka hjalp. Det hade varit viktigt att arbeta helt utifran anhorigas
behov. Det &r annars latt att det mesta fokuseras pa den person som ar sjuk eller har en
funktionsnedsattning. Det ar viktigt att knyta band med vardcentraler, diakoner, fore-
ningar och vardavdelningar med mera som kan hjalpa till med att identifiera anhoriga.
Det visade sig ocksa att for manga anhoriga rackte relationen med COAT-ombuden som
stod.

Pa en enkatfraga riktad till landets samtliga anhérigkonsulenter (och motsvarande) upp-
gav fyra procent att de anvande COAT som utrednings-/ uppféljningsinstrument och 27
procent kande inte till instrumentet (299).

Vid flera tillfallen tidigare i denna text har konstaterats att anhoriga ofta ar sa fokuserade
pa att hjalpa och att den narstaende skall ha det bra sa att de glommer sina egna behov
och kanske tappar greppet 6ver hur mycket och vad de gor for den narstadende. Nilsson,
Hellberg (284) gjorde en genomgéang tillsammans med anhériga av vad de gjorde i ADL-
taxonomin for den narstaende. ADL-taxonomin &r ett bedomningsinstrument som an-
vands inom arbetsterapi for att beskriva en persons aktivitetsformaga. Nar anhoriga tog
del av resultatet forstod de hur mycket de gjorde for sina narstdende och hur tungt det
kunde vara. De kande sig samtidigt sedda och bekréaftade. Vid bedémningar som denna
ar det viktigt att traffa anhoriga pa egen hand for att de skall kunna ta upp aven kansliga
fragor.

I en handbok har Parker och Rénnerfalt (482) samlat instrument for att mata hur till-
standet ar hos aldre vardkravande personer och deras anhdériga samt hur de upplever sin
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situation. Fyra kategorier av instrument beskrivs. De som avser att mata funktion och
dar test som maéter kognition, ADL och syn och hdorsel aterfinns. Inom ramen omradet
psykosocialt valbefinnande behandlar instrumenten depression, livskvalitet och aggres-
sivitet. N&r det galler den informella omsorgen presenteras instrumenten The Burnout
Measure, Carer” Assessment Index, COPE index samt Hassles Scales. Dessutom beskrivs
i handboken ocksa tre mer omfattande beddmningsinstrument som kan mata egen-
skaper pa flera omréden. | handboken ges en kortfattad beskrivning av instrumenten
och vilka malgrupper de ar bra for. Vidare kan man lasa om hur instrumenten kan an-
véandas, hur de &r konstruerade och deras mdojligheter och begréansningar, se dven (483).

Kontrollerade interventionsstudier om anhoérigstod

Utifran en systematisk genomgang av forskningsrapporter fram till ar 2004 géllande de-
menssjukdomar och demensvard drog Statens beredning for medicinsk utvardering
(SBU) slutsatsen att det fanns ganska mycket forskning om stdd till demenssjukas anho-
riga och att det var inom detta omrade inom omvardnadsforskningen som SBU hittade
flest vélgjorda studier och det starkaste vetenskapliga stodet. Genomgangen inkluderade
huvudsakligen internationell forskning.

SBU konstaterade att det fanns vetenskapligt bevisad effekt av insatserna nar det géllde
program som var inriktade pa kanslomassigt stod till anhoriga och insatser som okade
anhorigas formaga att varda och kommunicera med den demenssjuke. Vaxelvard visade
sig inte i forskningen ge anhoriga lika stort psykiskt stod. Psykosociala stddprogram som
till exempel anhoriggrupper dar deltagarna har haft mojlighet att utbyta erfarenheter
med varandra och dessutom fatt kunskap om demenssjukdomar bidrar till att anhoriga
far lattare att klara av vardagen (i jamforelse med anhoriga som endast fatt rutinmaéssig
information). Oro och depression minskar. Storst effekt far interventionerna om stodet
individualiseras (det framgar inte narmare vad som avses med detta) och langsiktighet
visade sig vara viktigt i nagra av studierna. Likasa visar forskningen att traningsprogram
i omvardnad dar anhoriga far lara sig att bemota forandrade beteenden och beteende-
problem bidrar till minskad stress och depression.

| en senare rapport sammanfattade SBU (229) resultatet fran en systematisk oversikt
innehallande sju randomiserade kontrollerade studier som genomforts utomlands och
som studerat effekter av strukturerad utbildning av anhdriga till hemmaboende perso-
ner med demenssjukdom. Originalrapporten sammanfattade att sddan utbildning har
"mattligt positiv effekt pa anhérigas upplevelse av borda och en liten effekt pa depres-
sion” (enligt 229 s. 3).

Socialstyrelsen (429) har genomfért en kartlaggning av forskningsoversikter géllande ef-
fekter av stod till anhoriga som véardar de mest sjuka aldre. Oversikterna innefattar in-
terventionen avlosning, psykosociala interventioner, traning, utbildning och stéd, ut-
bildning med teknikinslag samt dversikter som jamfor olika interventioner. Totalt inklu-
derades 55 dversikter varav ett fatal innehéll svensk forskning. Resultaten visade att det
finns ett begransat stéd for att avlésning har en positiv effekt for anhoriga till skdra aldre
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eller aldre med funktionsnedséttning. Institutionaliseringen for de narstdende okar. Ut-
bildning med teknikinslag fér anhoriga till personer med stroke kan ge reducering av
stress, bord, oro och depression. Det ger ocksa forbattrad halsorelaterad livskvalitet i
jamforelse med sedvanlig vard. Den kognitiva beteendeterapeutiska metoden “re-
framing” (omtolkning av situationen) for anhdriga till personer med demenssjukdom
tycks reducera psykisk ohdlsa och subjektiv stress, men inte upplevelse av bérda eller
formaga att hantera situationen.

| samband med texten om anhoriggrupper refererades tidigare till en systematisk dver-
sikt dér Socialstyrelsen (150) utvéarderade utbildningsprogram, psykosocialt stéd och
kombinationsprogram d@mnade att underlatta for anhériga som vardar éldre person med
demenssjukdom eller skér aldre person. Resultaten visar att en kombination av utbild-
ning, psykosocialt stod och olika typer av fardighetstraning har positiva effekter bade for
anhdriga och fér aldre personer med demenssjukdom. Kombinationen minskar anhori-
gas upplevda belastning och depressionssymtom samt férandringar i beteende hos de
narstadende (se dven 484).

Det finns ytterst fa svenska forskningsprojekt inom det har omradet och inom ramen for
den studerade tidsperioden som bygger pa kontrollerade interventionsstudier.

Signe Andrén (116) konstaterade i sin doktorsavhandling efter att ha gjort en systematisk
litteratursdkning i databaserna Medline (1966-2005) och Cinahl (1982-2005) att nega-
tiva effekter for anhoriga till demenssjuka personer kan minska genom olika slags inter-
ventioner, men forskningen uppvisade motségelsefulla resultat. | Sverige genomférde
dock Andrén en kontrollerad interventionsstudie med syftet att undersoka en interven-
tions effekter pa narstaendes copingférmaga, livstillfredsstéllelse, bérda och hélsa samt
den demensdrabbades symtom och ADL-formaga. | tva stadsdelar i Malmé identifiera-
des 378 personer med demenssjukdom. 153 anhériga genomférde en utbildning och fick
darpa delta i en samtalsgrupp. Denna grupp anhoriga jamférdes med en lika stor grupp
anhdriga som hjalpte person med demenssjukdom i hemmet i en annan stadsdel dar inte
majlighet till utbildning och samtalsgrupp gavs.

Undervisningen utgjordes av fem traffar (sammanlagt tio timmar) dér deltagarna fick
information och mojlighet att diskutera demenssjukdomar och hur de paverkar anhori-
gas situation, depression, konfusion och utredning av demenssjukdom, vilka méjligheter
till hjalp det fanns i samhaéllet, bemdétande och forhalliningssatt vid demenssjukdom och
hur man som anhorig pé olika sétt kan ta hand om sig sjalv. De som ville kunde sedan
fortsatta i en samtalsgrupp under tre manader tillsammans med en kurator pa neuropsy-
kiatrisk klinik. Ett jag-stodjande forhallningssatt anvandes i dessa grupper dar funk-
tioner som sviktade identifierades och stoddes. De tolv jag-funktioner som man arbetade
med var: sjalvkansla, tankeformaga, verklighetsupplevelse, upplevelse av omvarlden, re-
lationer, sinnesupplevelser, omdomesforméga, kanslokontroll, férsvarsmekanismer,
sjalvstandighet, kreativitet-regression, helhet och ssmmanhang. En vanlig jag-starkande
atgard ar att hjalpa méanniskor att uttrycka det som de upplever. Pa sa sétt blir upplevel-
sen mindre skrammande. Amnen som diskuterades i stodgruppen var forluster, oro for
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framtiden, 6kat behov av hjalp fran samhallet och vanner. De anhdriga hade ocksa moj-
lighet att latt komma i kontakt med nagon att tala med inom projektet och kontakt togs
ocksa med de anhdriga var tredje manad for att hora hur de hade det.

De anhdriga som deltog i interventionen samt kontrollgruppen fick besvara enkatfragor
om vad de hjalpte till med och hur mycket samt vilken eventuell hjalp fran samhallet
som de hade. Vidare skattades upplevd bérda/belastning, hélsa, tillfredsstallelse samt
den demenssjukes demensgrad och funktionsformaga med olika former av instrument
och skalor. En uppféljning gjordes efter sex manader, tolv manader och fem ar. De flesta
anhdriga som ingick i studien var vuxna barn (60-65 procent) och hélften av dem arbe-
tade heltid. Make/maka rapporterade hogre grad av bérda &n vuxna barn och kvinnor
uppvisade hdgre belastning &n mén. | jamfdérelse med den offentliga omsorgen utférde
de anhdoriga en mycket stor del av omsorgen i hemmet. Aven positiva effekter av att ge
omsorg framkom i studien. 90 procent av de anhoriga gav ocksa uttryck for ndgon form
av tillfredsstéllelse.

Uppfoljning av interventionen efter 6 och 12 manader visade att borda och tillfredsstal-
lelse paverkades av interventionen. | jamforelse med kontrollgruppen kénde de anhériga
som genomgatt interventionen sig mer néjda med sin roll och deras belastning kdndes
mindre tung. Storst effekt hade interventionen pa anhoriga till personer med mild till
mattlig demens. En slutsats ar alltsa att det ar bast att erbjuda denna typ av stod tidigt i
sjukdomsprocessen (116, 196, 197, 272, 485). Vid en uppféljning efter fem ar visade det
sig att de narstdende i interventionsgruppen som fick omsorg av vuxna barn bodde kvar
langre i ordinarie bostad an de narstaende i kontrollgruppen. I medeltal forlangdes flytt
till sarskilt boende med ungefar sex manader. Fordrojningen var mest uttalad om den
anhoriga var en dotter. Nagon okning av de anhérigas belastning noterades inte. Inter-
ventionen kan ha hjalpt anhoriga att hantera och forstd den demenssjuke personens be-
teenden och identitetsférandring. En annan slutsats ar att det ar viktigt att anpassa
stodinsatserna utifrdn sjukdomens olika stadier och att erbjuda stod under hela sjuk-
domsprocessen (486).

Andrén (196) menade att endast ersattningsvard det vill séga att avlésa den anhorige
under kortare eller langre tid inte &r ett tillrackligt anhorigstod. De anhériga maste fa
O6kad kompetens och hjalp med att forstarka anhérigrollen for att battre orka med sitt
omsorgsarbete. | kommunen déar interventionen genomfoérdes fortsatte man att anvanda
metoden och den bérjade ocksd anvéandas i andra stadsdelar och kommuner (inklusive
den stadsdel dér interventionens kontrollgrupp befann sig).

Ytterligare en studie med fokus pa anhdriga till personer med demens genomfordes av
Dahlrup, m.fl. (98, 117) med syftet att beskriva kostnadseffektiviteten av en psykosocial
intervention. Den totala kostnaden for formell omsorg for personer med demens boende
hemma och forsta aret efter placering pa sarskilt boende beriknades, anhdérigas livskva-
litet undersoktes och en halsoekonomisk utvéardering av en psykosocial intervention ge-
nomfdrdes. Studien var kvasiexperimentell. Interventionsgruppen utgjordes av 153 an-
horiga och kontrollgruppen bestod av 155 anhériga. De bada grupperna utgjordes hu-
vudsakligen av vuxna barn och makar/makor/partners och drygt en tredjedel utgjordes
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av man. Interventionsgruppen deltog i anhériggrupper dar de fick undervisning och
mojlighet att utbyta erfarenheter med varandra. | jamforelse med kontrollgruppen fick
dessa anhdriga en minskad upplevd belastning, en béttre forstaelse av den narstaendes
symptom och beteenden och interventionen bidrog till att den narstaende kunde bo kvar
i ordinarie boende langre (se 116). Analyser gjordes av kostnader av den formella omsor-
gen och de anhdrigas hélsorelaterade livskvalitet. En faktor som paverkar kostnaderna
for vard och omsorg ar 6verlevnadsgraden. Det var inte ndgon skillnad i éverlevnadsgrad
mellan de narstdende i interventions- respektive kontrollgruppen. I interventionsgrup-
pen bodde de narstaende kvar hemma langre &n i kontrollgruppen, men skillnaden var
inte statistiskt sékerstélld. Sett till olika undergrupper framkom vissa skillnader. Det
fanns en tendens att flytta tidigare till sarskilt boende i de fall den anhériga var en
maka/make/sambo i interventionsgruppen. Fér barn och barnbarn géallde det omvénda
resultatet, de narstaende i interventionsgruppen bodde kvar langre i ordinarie bostad i
jamforelse med kontrollgruppen. Sa lange den narstdende bodde kvar hemma rapporte-
rade de anhoriga i interventionsgruppen en hégre grad av hélsorelaterad livskvalitet,
jamfort med kontrollgruppen. Makar och sambor i kontrollgruppen rapporterade sémre
halsorelaterad livskvalitet efter det att den narstaende flyttat till sarskilt boende jamfort
med makarna i interventionsgruppen. Barn och barnbarn i interventionsgruppen upp-
visade hogre varden &n i kontrollgruppen i detta avseende. Sett till kostnader for hem-
tjanst fanns det som helhet inte nagra skillnader mellan grupperna, men makar/ma-
kor/sambor i interventionsgruppen hade lagre kostnader for detta &n motsvarande i
kontrollgruppen. | interventionsgruppen var kostnaden for sarskilt boende lagre an i
kontrollgruppen. Till detta skall Iaggas kostnaderna for den genomférda interventionen
i interventionsgruppen. Den huvudsakliga slutsatsen av studien ar att det inte var nagra
évergripande skillnader i kostnader mellan de bada grupperna, men ett signifikant hogre
varde for livskvaliteten bland de vuxna barnen och barnbarnen som gav omsorg i inter-
ventionsgruppen. Daremot forekom en del skillnader inom de bada grupperna som re-
dovisats ovan. Resultatet talar enligt forfattarna for att anvéanda psykosociala stédmeto-
der till anhoriga till personer med demenssjukdom, men att framtida interventioner bor
anpassas till olika undergrupper av anhériga. SBU (229) drog slutsatsen att kostnaden
for insatsen var tamligen lag, cirka 1 000 kronor per deltagare, vilket skulle kunna anses
vara en rimlig kostnad for de anhorigas 6kade livskvalitet.

En annan studie och som delvis ger ett annat resultat 4n ovanstdende nar det galler lang-
variga effekter av utbildningsinsatser fér anhoériga presenterades av Larsson J. (487). |
denna studie ingick 100 makar/makor till personer som drabbats av stroke (80 kvinnor
och 20 man). De delades upp i en interventionsgrupp och en kontrollgrupp. Interven-
tionsgruppen genomgick ett stdéd- och utbildningsprogram. Vid sex tillfallen under en
period av sex manader samlades de anhoriga i mindre grupper for forelasning och dis-
kussion dver fem teman som behandlade olika aspekter av stroke som till exempel vad
som utmarker tillstandet, behandling, psykologiska och sociala effekter. Traffarna inled-
des med en forelasning pa 20-30 minuter och foljdes sedan av diskussion. Grupperna
leddes av en sjukskoterska som var specialiserad pa stroke och syftet var att forbattra
kunskapen om stroke och att ge makorna tillfalle att stalla fragor och diskutera sina egna

177



erfarenheter med personer i samma situation. Deltagarna kunde ocksé ta kontakt med
strokeskoterskan mellan gdngerna for att fa extra stod och information. Kontrollgruppen
fick bara ordinarie information under sjukhustiden och vid utskrivning. Frageformula-
ren séndes med post.

De bada grupperna foljdes under 12 manader med avseende pa livskvalitet, livssituation,
allmént valbefinnande och upplevd halsa. Matningar gjordes vid studiens start samt ef-
ter 6 och 12 manader. Resultaten visade inte nagon signifikant skillnad mellan interven-
tions- och kontrollgrupp. Forklaringar som gavs till detta var att antalet deltagare var fa
och att méatinstrumenten kanske inte var kédnsliga nog for att upptacka férandringar. En
annan forklaring var att 50 procent av deltagarna i interventionsgruppen inte var med
vid alla grupptillfallen. Nar jamforelser gjordes mellan dem som deltog vid ett till fyra
tillfallen med gruppen som deltog fem till sex ganger fann man att de som deltog fem till
sex ganger hade en signifikant nedgang i negativt valbefinnande och en 6kning av livs-
kvaliteten dver tid medan de som deltog vid farre tillfallen hade en signifikant nedgéang i
positivt valbefinnande och hélsostatus. Slutsatsen som drogs var att eftersom de som
gick fem till sex ganger blev béattre behovs sjukskoterskeledda stédprogram. En annan
effekt som kan ha paverkat att det inte forekom skillnader mellan interventions- och
kontrollgrupp som helhet var att personerna i interventionsgruppen genom deltagande
i motena blev medvetna om vilka problem som ar forknippade med stroke och att de
sjalva hade lite kunskap.

I en annan delstudie var syftet att undersdka vad som kunde ténkas forutséaga livskvalitet
hos anhdriga till strokepatienter och om faktorerna som visat sig vara viktiga for livskva-
liteten forandrades under det forsta aret efter insjuknandet. Utifran resultaten av denna
studie utprovades ett matinstrument som kan anvandas for att identifiera makar/makor
som upplever problem i sin livssituation och som ar i behov av stod fran vardpersonal
(se aven 487).

I en bearbetning av samma data som beskrevs ovan, men med fokus pa psykologisk
halsa, blev resultatet motsvarande det forra, namligen att interventionen inte hade na-
gon effekt pa den psykiska halsan nar kontrollgrupp och interventionsgrupp jamfordes i
stort. Daremot hade de som varit med vid flest tillfallen battre psykisk hélsa an évriga.
Interventionsgruppen 6kade sin kunskap om stroke mer an kontrollgruppen (488).

| den sista kontrollerade interventionsstudien som skall redovisas har utvarderades ef-
fekten av ett gruppbaserat fler-professionellt utbildningsprogram fér familjemedlem-
mar till patienter med kronisk hjartsvikt med avseende pa livskvalitet, depression och
oro samt inverkan av socialt stod och kansla av sammanhang pa forandringar (489).128
familjemedlemmar utvaldes slumpmassigt att antingen delta i utbildningsprogrammet
eller att inga i kontrollgrupp. Utbildningen inneholl medicinska aspekter, egenvéard, nut-
rition, fysisk aktivitet, och psykosociala aspekter. Tillfalle gavs ocksa att utbyta erfaren-
heter i grupperna som bestod av atta personer som traffades vid sex tillfallen, Kontroll-
gruppen fick information enligt gangse rutiner. Deltagarna fick besvara fragor vid tre
tillfallen under ett ar. De instrument som anvandes var Hospital Anxiety and Depression
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Scale, Centril Ladder of Life (for att méta livskvalitet), SWED-QUAL (hélsorelaterad livs-
kvalitet), The Interview Schedule for Social Interaktion och SOC scale som avser att mata
copingférméaga. Av samtliga deltagare i projektet var 77 procent kvinnor, medelaldern
var 65 ar och 57 procent var gifta eller bodde tillsammans med den narstdende. De néar-
staende utgjordes av 55 procent méan och medelaldern var 77 ar. Det visade sig att yngre
familjemedlemmar hade hogre livskvalitet &n dldre och de som levde tillsammans med
den narstaende hade lagre livskvalitet 4n de som inte gjorde det. De som hade socialt
stdd hade lagre grad av oro och depression och hogre livskvalitet an de som inte hade
detta stod. Resultaten visade ocksa att interventionen inte hade ndgon métbar effekt gal-
lande oro, depression och livskvalitet. Resultatet av matningarna skilde sig inte mellan
dem som deltagit i utbildningsprogrammet jamfort med kontrollgruppen. Forklaringen
som forskarna gav &r att utbildningsprogrammet inte hade som mal att minska oro och
depression eller att 6ka livskvaliteten. | en annan studie visades daremot att kunskapen
om hjartsvikt hade 6kat signifikant mer i interventionsgruppen an i kontrollgruppen.
Det kan med andra ord vara s att sjukdomsrelaterad kunskap inte i sig sjalv leder till
minskad oro och depression. Slutsatsen blir att forbattrad sjukdomsrelaterad kunskap
maste kombineras med annan insats for att forbattra oro, depression och livskvalitet och
att vardet av socialt stod inte skall underskattas.
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Diskussion

Den har kunskapsoversikten ar en uppdatering av en tidigare kunskapséversikt med
samma namn. Vissa inaktuella delar i den férsta kunskapsodversikten har strukits och en
del ny kunskap har tillkommit. Sammantaget kan konstateras att nar det galler huvud-
sparet; individualisering, utvardering och utveckling av anhorigstéd, sd har inte s&
mycket hant inom aldreomradet sedan 2008. Det har i Sverige inte bedrivits forskning i
nagon storre omfattning dar olika former av stéd har analyserats i relation till anhorigas
olikartade situationer och om verksamhetsutveckling bedrivits inom detta omrade sa har
det inte dokumenterats (och fangats upp i var litteratursokning). Det som framfor allt
har skett ar att vi har fatt ytterligare kunskap om hur det ar att vara anhérig, att vara
anhdrig i olika situationer och kopplat till fler diagnoser. Medvetenhet om att anhdriga
kan behova stod ar mer uttalad och paverkan mellan anhériga och narstaende har be-
rorts i stérre omfattning, men fortfarande rader brist pa dokumenterad verksamhetsut-
veckling med avseende pa innehall och tillvagagangssatt inom anhorigstodsomradet.

P& samma satt som tidigare ar det svart att fa ett grepp om kunskapslaget (och foljande
rader om metodologiska svarigheter skiljer sig i stort inte fran den forsta oversikten).
Dokumentation och uppfoljningar av befintliga verksamheter nar det géller innehall och
kvalitet, vilka anhdriga verksamheterna nar och till vilken nytta saknas i stor utstrack-
ning. Verksamheter har foljts som riktar sig till vissa kategorier av anhdoriga till exempel
anhoriga till demenssjuka narstaende eller anhériga som vardar i livets slutskede, men
syftet med skilda studier har inte varit att studera individualisering eller om och hur an-
horigstodet har skraddarsytts i relation till enskilda anhérigas behov. Daremot papekas
allt oftare, nastan som ett mantra, att stod till anhériga maste utformas utifran den en-
skilda individens behov, men en diskussion om hur det skulle kunna ga till fors oftast
inte. Det &r pa grund av detta som mycket utrymme i denna kunskapsoversikt har dgnats
at att visa upp kunskapslaget nar det galler anhorigas olikheter samt att presentera de
utvarderingar, uppfoéljningar och effektstudier som har gjorts for att lasaren sedan skall
kunna bilda sig en uppfattning om vad som skulle kunna vara bra och mgjligt att gora.
En 6vergripande problematiserande fraga som kan stallas utifran den har kunskapssam-
manstallningen ar vilka slags olikheter, kategorier, som det gar och ar viktigt att erbjuda
stod utifran. Gar det 6verhuvudtaget att utga fran olikheter pa gruppniva eller skall an-
horigstod endast erbjudas utifran enskilda individers forutsattningar och situation?
Finns det gemensamma namnare, likheter som galler for flesta anhdriga eller for grup-
per av anhoriga? Detta beror fragor bdde om vad anhdrigstodsverksamheter skall gora
(innehall) och hur det skall genomforas. Hur mycket och vilka insatser kan finnas forbe-
redda att erbjudas och i vilken man kan de justeras utifran varje enskild anhorigs situa-
tion? Hur 6ppen skall anhorigstdodsverksamheten vara att mota upp olika slags indivi-
duella behov? I texten har ocksa konstaterats att anhoriga moter en hel del utmaningar
i samband med den narstdendes vard och omsorg. | vilken omfattning skall kommuner-
nas anhorigstédsverksamhet engagera sig i detta? Innan diskussionen kommer in pa vad
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anhorigstod ar och kan vara, forst nagra ord om de metodologiska svarigheter som kun-
skapsbildandet inom anhorigomradet har.

Metodologiska dilemman

Det finns en del metodologiska omstandigheter som gor det svart att jamfora olika stu-
dier med varandra och som kanske ocksa bidrar till att forskningen ibland uppvisar mot-
stridiga resultat. Ett dilemma ar avsaknad av gemensamma definitioner. Svarigheter
som ocksa forekommer ar att olika grupper av anhoriga blandas i studier, ibland utan att
det framkommer vilka anhoriga som ingar. Dels kan det handla om olika anhérigkate-
gorier med avseendet pa vilken relation som den anhérige har till den narstende, om det
ar makar/makor/partners, vuxna barn eller andra anhoriga. |1 andra fall kan det klart
framga vilken anhorigrelation det &r som avses, men orsaken till hjalpbehovet kan skilja
sig at och utgdras av manga olika slags sjukdomar, funktionsnedsattningar, symptom
och tillstdnd och dar sjukdomsprocesser kanske ocksa framskridit olika langt. Det har
naturligtvis ett varde att géra studier av denna "mixade” karaktar om syftet ar att visa
upp vilken bredd som anhorigskapet har och vilka olika slags fenomen och situationer
som han ingd, men det gar inte utifran dessa undersokningar att veta vad som skiljer
olika kategorier av anhoriga at nar de presenteras och analyseras som en homogen
grupp. | den tidigare presentationen har det darfor inte alltid varit méjligt att sarskilja
olika anhdrigsituationer at. Analyser och diskussioner utifran klass- och genusperspek-
tiv ar inte heller vanligt forekommande. Ménga av undersokningarna bygger ocksa pa
ett fatal individer och har en deskriptiv ansats. Nar kvantitativa understkningar och
olika instrument anvands for att méta till exempel belastning &r det inte séllan enstaka
matt som anvands for att ge en bild av en komplicerad verklighet. Det ar inte heller
samma instrument som anvands i de olika studierna.

Ytterligare metodologiska svarigheter handlar om att nd ut med fragor till anhériga. Pa
motsvarande satt som beskrivits gallande svarigheter att rekrytera anhoriga till en del
stodinsatser, definierar sig inte berérda personer alltid som anhériga nér de inbjuds att
besvara fragor inom ramen for ett forskningsprojekt. Likasa bygger manga undersok-
ningar pa anhoriga som ar kanda av kommunerna och som i ndgon form tar emot stod.
Att utifran dessa anhoriga generalisera till anhoriga i allméanhet kan vara vanskligt da vi
inte vet hur de sarskiljer sig fran 6vriga. Forutom befolkningsstudier ar det fa undersok-
ningar som inkluderar anhoriga som inte tar emot stod. Nar det inte ar fragan om forsk-
ningsprojekt eller tillsyn/6versyn utan mer dokumentation av befintlig verksamhet kan
det vara sa att de enskilda stédverksamheter som hitintills har dokumenteras framfor
allt ar de som fungerar bra och dér bidragande orsak till utvarderingen kan vara ett 6ns-
kemal om att fa argument for verksamhetens fortsatta existens eller att verksamheten
skall kunna tjana modell fér andra. Det finns mycket kunskap och inspiration att hamta
i dylika studier, men det gar inte utifrdn dem att dra slutsatser om kvaliteten i allmanhet
pa likartade stodinsatser. Av varde ar ocksa att lara av de verksamheter som &r mindre
véalfungerande.
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Ord och begrepp som anvands

Ett stort dilemma inom anhorigstodsomradet ar att ord och begrepp anvands pd manga
olika satt. Samma ord kan ha helt olika innebdrder i olika sammanhang och de definieras
sallan. Anhorigstdd ar en relativt ny verksamhet sa som den ser ut i dagslaget och anho-
rigkonsulenter och motsvarande yrkesgrupper har inte funnits sa valdigt manga ar. Yr-
ket kan beskrivas vara inne i en professionaliseringsfas. Det finns darmed mycket av ut-
vecklingsarbete kvar att gora i praktiken, men inte minst teoretiskt. Fér att komma vi-
dare b&de med teori och praktik ar det nodvandigt att pa allvar borja skarskéda de ord
och begrepp som anvands och vad de star for. Inte minst blir det tydligt nar anhérigstod
skall utvéarderas och foljas upp: vad ar det som skall foljas upp? Vad ar anhdérigstod?
Finns det olika sorter? Vem ger anhorigstéd? Var gors det? Vem &r de anhdériga? Fors-
kare och praktiker maste bli battre pa att beskriva, hitta ord for detta. Kan det vara som
i Esaias Tegnérs 200 ar gamla sentens att “det dunkelt sagda ar det dunkelt tankta” eller
saknas det bara ord for det som ar glasklart for alla eller ar anhérigstod en sd komplex
verksambhet att det inte gar att beskriva mer tydligt?

Facksprak anvands pa tre nivaer; allméansprak, vetenskapligt sprak och jargongsprak.
Inom anhérigstodsomradet behovs fortydliganden pa alla dessa nivaer eftersom det ge-
nomgéaende saknas allmant vedertagna och konsekvent anvanda begrepp. Hur enkelt ar
det till exempel for en oinvigd att forstd att nar beteckningen anhérigomsorg anvands
betyder det oftast omsorg som ges av anhdriga medan anhorigstod ar stéd som anhériga
tar emot?

Anhorig - narstaende

Exempel pa inkonsekvent anvanda begrepp ar anhorig respektive narstdende. Detta &ar
inte konstigt eftersom termerna anhorig och narstdende, enligt Socialstyrelsens term-
bank, inte anvands konsekvent ens i lagtexterna. Det som véxer fram allt mer, at-
minstone i kommunerna, ar att ordet narstaende reserveras for de personer som even-
tuellt tar emot hjalp eller stod av en anhérig. Denna definition &r hamtad fran regering-
ens proposition infér andringen i socialtjanstlagen som tradde i kraft &r 2009. Ovriga
varianter som forekommer i texter av skilda slag ar att begreppen anhorig och narsta-
ende anvands som synonymer, eller att ordet anhorig betecknar den person som ar aldre,
sjuk eller har en funktionsnedséattning. Ibland forekommer samtliga dessa anvéandningar
i samma dokument. Denna inkonsekventa anvédndning av begreppen anhériga och nér-
staende gor det svart att i vissa sammanhang veta vem som avses. Orden maste definie-
ras vid varje tillfélle och i alla sammanhang som de anvands.

Det blir inte mindre komplicerat av att orden anhdrig och narstaende knappast anvands
alls i en del verksamheter. Detta géllde sarskilt inom individ- och familjeomradet, men
aven inom funktionshinderomradet dar terminologin istallet ofta utgar fran familjen,
foraldrar och s vidare. Det finns stora kulturskillnader mellan kommunala verksam-
heter. Inkluderas sedan landsting och andra organisationer sa blir det &n mer komplice-
rat. Nagot som de flesta &nda verkar vara dverens om inom anhdérigstédssammanhang,
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vare sig ordet anhorig eller narstdende anvands, ar att begreppen kan inkludera hela det
sociala natverket och inte enbart familj och néara slakt.1®

En tendens som marks allteftersom anhorigstdd etableras ar att ordet anhdrig anvénds
som begrepp for en person som hjélper eller stodjer en narstaende det vill sdga anhorig
beskriver inte bara att det finns en relation utan att personen i frdga ocksa hjalper, stod-
jer eller vardar. Detta ar en forskjutning av innebdrden i ordet anhorig som normaliserar,
tar for givet att anhoriga hjalper eller i férlangningen skall hjalpa. Anhériga som hjalper
blir normen. Om anhorig ar en person som hjalper en narstdende, vad skall vi da kalla
de personer foraldrar, barn etc. som inte hjalper sin narstdende. Ar inte de anhériga?
Eller ar de inte lika bra anhoriga? Det ar inte bara vara tankar som styr vara ord (jmf.
Tegnér), vara tankar paverkas ocksa av vilka ord som anvands och vilka varden och in-
neborder som laggs i dem, som de béar. Ord ar normerande och det &r darfor som det ar
viktigt att noga valja och definiera begrepp och uttryck. I denna kunskapsdversikt an-
vands darfor i mojligaste méan uttrycket anhoriga som ger omsorg, om inte detta ar un-
derforstatt i sammanhanget och det ar detta det handlar om.

Anvandningen av ordet "anhdrigvardare” ar problematiskt pa flera sétt. Dels anvands
det, men i allt mindre omfattning, som en allmén beteckning pa anhériga som hjalper,
stodjer, vardar en narstdende och dels &r det en beteckning pa en specifik grupp anhdériga
som ger omfattande omsorg ofta i det egna hemmet (de presenterades under rubriken
anhdrigtypologier). | denna kunskapséversikt anvands den senare innebdrden eftersom
ordet vardare generellt sett har en medicinsk koppling. En del anhériga vardar, men de
flesta anhoriga vardar inte, eller mer viktigt, beskriver eller ser sig inte som vardare. Att
vara anhdrig som ger omsorg kan till exempel betyda att skota hushallssysslor och kon-
takter med myndigheter. Manga definierar sig inte heller som anhériga.

En foljdfraga pa detta kan vara vilka anhoriga som anhorigstod skall vara till for. Svaret
pa den fragan hanger intimt samman med hur anhorigstod definieras och vad det kan
innehalla.

Vad ar anhoérigstod?

For att en verksamhet eller insats skall kallas for anhorigstod s& maste det huvudsakliga
syftet med aktiviteten vara just ett stdod for anhériga. Detta kan vid en forsta anblick sy-
nas sjalvklart, men syftet med en insats eller aktivitet har en avgdrande betydelse for
avgransningen av en verksamhet. Att avgransa ett begrepp och klart definiera det ar en
noédvandighet for att det inte skall vara 6ppet for att innefatta vad som helst eller allt och
ingenting. Detta ar oerhort vasentligt for de verksamheter som betecknas som anhdorig-
stodsverksamheter. Det gors mycket som ar bra och stodjande for anhoriga pé olika satt

19 Nar ordet narstdende i en del sammanhang anvands istallet for ordet anhérig, gors det med
motiveringen att narstaende (till skillnad fran anhorig) inkluderar hela det sociala natverket och
inte enbart den narmsta familjen, en uppdelning som alltsé inte langre ar aktuell inom kommu-
nala anhorigstodsverksamheter dar ordet anhdrig innefattar hela det sociala natverket.
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och i olika sammanhang, men som inte har detta som huvudsakligt syfte. Eller an-
norlunda uttryckt; allt som ar bra fér anhériga boér inte betecknas som anhérigstod. Be-
greppet anhorigstod maste i den har meningen reserveras for de aktiviteter som har stod
till anhériga som sitt huvudsakliga syfte.

Det som ar typiskt for anhoriga och narstaende ar att de per definition pa nagot satt ar
kopplade till varandra. De kan inga i samma familj, slakt, vara vanner eller ha andra
relationsband. De kan ha kénslomassiga bindningar till varandra, ekonomiska beroen-
den och mycket annat. P& nagot satt hor anhériga och narstdende alltid ihop, de har en
relation, de ingar i samma system. Det betyder att sidant som hander den anhdriga ocksa
paverkar den narstaende och vice versa. Den har forutsattningen innebér att anhorigstod
inte bara behdver vara insatser som ges direkt till den anhériga. Det kan ocksa vara in-
satser som ges till den narstdende, men som syftar till att stodja den anhdriga.

Dessa tva dimensioner, syfte med insatsen och till vem insatsen ges kan ligga till grund
for en avgransning och definition av begreppen (407). Fyra olika typsituationer kan iden-
tifieras:

a. Aktivitet/insats gors med syftet att stddja anhorig, insatsen/hjalpen ges till den
anhoriga.

b. Aktivitet/insats gors med syftet att stddja anhdrig, insatsen/hjalpen ges till den
narstaende.

c. Aktivitet/insats gors med syftet att stodja narstdende, insatsen/hjalpen ges till
den narstdende

d. Aktivitet/insats gors med syftet att stodja narstaende, insatsen/hjalpen ges till
den anhdriga.

I nedanstdende fyrfaltstabell aterges dessa relationer tillsammans med forslag pa hur
olika slags anhdérigstéd kan definieras. Termen anhorigstod (direkt eller indirekt) reser-
veras for de insatser som verkligen har som syfte att hjalpa/vara ett stod fér anhoriga
medan de positiva konsekvenser som det kan ha for anhériga nar narstdende far den
hjalp de behéver, bendmns sekundart stod. Det ar lattare i teorin an i praktiken att sar-
skilja fenomen pa detta satt, men for att veta vad som menas med olika begrepp och for
att veta vad man faktiskt gér och varfor, ar teoretiska begreppsdefinitioner viktiga.
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Insatsens huvudsakliga syfte
ar att hjalpa anhoérig

Insatsens
ar att hjal

huvudsakliga syfte
pa narstadende

Insatsen Konse- Direkt anhorigstdéd | Konse- Indirekt narstdende-
ges till an- | kvens for t.ex. stddsamtal, kvens for | stod20
horig anhorig ekonomisk ersatt- narsta-
ning. ende
Konse- Insatsen kan aven Konse- Svart finna benam-
kvens for gynna narstaende kvens for | ning fér anhdrigas
narstdende | och skulle kunna anhorig del. Insatsen behdver
benamnas sekun- ej ha anhdorigfokus
dart stod till narsta- och kan inte kallas
ende. stod till anhorig, men
kan paverka anhériga.
T.ex. foraldrar som far
lara sig ndgot som un-
derlattar barnets be-
handling.
Insatsen Konse- Indirekt anho- Konse- Direkt narstaende-
ges till kvens for rigstod kvens for | stod
narsta- anhorig t.ex. avlosning narsta-
ende ende
Konse- Insatsen kan aven Konse- Insatsen kan aven
kvens for paverka narsta- kvens for | gynna anhdoriga och
narstdende | ende. anhorig skulle kunna bendm-
nas sekundart stod till
anhoriga, t.ex. hem-
tjinstens omsorg om
moder gor dotter
trygg

(407 s. 91)

Ett exempel p& nar begreppet anhorigstod kan innefatta allt och ingenting &r nar uttryck
som "det basta anhorigstodet ar en god vard och omsorg”, anvands. Det star utan all
tvivel i varlden att avgrande for hur anhériga har det, ar den vard och omsorg som den
narstaende far, men steget fran denna insikt till att kalla ordinarie vard- och omsorgs-
verksamhet for anhorigstod, ar utifran den har bedrivna argumenteringen, langsokt. S&
lange som huvudsyftet med varden och omsorgen inte &r att stodja anhoriga sa ar det
inte anhorigstod, aven om anhdriga gynnas av att narstaende far det de behover. Genom

20 Ordet narstaendestdd bor inte anvandas pa detta satt i praktiken eftersom narstdende i manga
sammanhang anvands som synonym till anhérig.
21 Ordet narstaendestdd bor inte anvandas pa detta sétt i praktiken eftersom narstdende ofta an-
vands som synonym till anhorig.
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att beskriva vard och omsorg som anhorigstod kan tolkningen vara att det offentliga be-
driver vard och omsorg for anhorigas skull, d.v.s. tar éver en uppgift som ar anhorigas.
Detta ar en ideologisk forskjutning som inte star i 6verensstammelse med radande lag-
stiftning eller medborgarnas 6nskemal om att kunna forlita sig pa en god, offentligt fi-
nansierad, val utbyggd formell dldreomsorg.

Ett annat exempel p& néar inneborden i begreppet anhorigstod tunnas ut ar nar personals
bemdétande inom ordinarie vard och omsorg beskrivs i termer av anhorigstod. Att bli
sedd och rdknad med och att kunna vara delaktig i den utstrackning man vill &r bra for
anhoriga, men maste val anda klassificeras som en sjalvklar god kvalitet inom omsor-
gen/varden och inte som anhorigstod.

Ytterligare ett argument till varfor det &r viktigt att definiera och kalla saker for vad de
ar, ar for att kunna dokumentera och ta reda pa omfattningen av utférda insatser. Det ar
till exempel omojligt pa sina hall att fa fram statistik pa vissa former av bistdndsbedomt
anhorigstod eftersom det inte dokumenterats utifran syftet anhorigstod utan som nagot
annat till exempel korttidsvard for den narstdende, dven om det huvudsakliga syftet ar
avlésning. Detta innebér att en stor del av kommuners anhorigstdd ar osynliggjort. An-
nat konkret anhorigstod utfors ocksa i verksamheter av personal och chefer utan att det
definieras som anhorigstod, trots att syftet med till exempel samtal kan vara att lugna,
hjalpa anhoriga att forstd och handskas med situationen, att underlatta. Med ovan
namnt ar det med andra ord langt ifrdn sjalvklart vad chefer och andra personer har
avsett nar de besvarat enkéat- och intervjufrdgor om kommuners stéd till anhériga (jmf.
75).

Specialiserat centraliserat anhoérigstdd - integrerat decentraliserat

anhorigstod

En annan slags uppdelning av anhorigstod kan goras utifran begreppen specialiserat
centraliserat anhorigstod, dar det ar experter, till exempel anhérigkonsulenter, som ger
stddet centralt kanske pa ett Anhorigcentrum, till skillnad mot det integrerade decent-
raliserade anhorigstodet som ges ute i respektive vard- omsorgsverksamhet av ordina-
rie personal (299). Ett forhallningssatt kan vara att anhorigstod i huvudsak skall ges dar
anhdriga finns och att det specialiserade expertstodet skall anvandas nar det av olika skal
finns fragor som anhdériga behover bearbeta for sig.

Ater igen &r det viktigt att betona att &ven det integrerade decentraliserade anhorigstodet
maste utgoras av specifika insatser som har det huvudskaliga syftet att ge anhériga stod,
till exempel anhoriggrupper i samband med dagverksamhet och enskilda stédsamtal i
samband med bistandshandlaggning. Vasentligt &r som namnts att skilja mellan anho-
rigstod och ett allmént gott bemdtande av anhdriga i vard och omsorg. | vard- och om-
sorgsverksamheterna kréavs det som Socialstyrelsen (70 s. 12) utifran regeringens prop.
2008/09:82 benamner ett anhdrigperspektiv:
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Det behovs ett nytt perspektiv vad galler det stdd som ges de personer som hjalper,
vardar eller stodjer en annan person. Perspektiv som involverar hela familjen el-
ler alla de som ar berdérda och som finns med kring brukaren. Det handlar om att
inte bara se och tillgodose brukarens behov utan ocksa att ta med de personer som
ar viktiga for honom eller henne i dennes livssituation och vara lyhérd fér deras
behov. Det ar viktigt att vidga perspektivet och involvera anhdériga. All personal i
socialtjanstens verksamheter som moter anhériga ska uppmarksamma dem, be-
méta dem pa ett bra och respektfullt satt och bor samarbeta med dem.

En forutsattning for att verksamheterna skall kunna erbjuda anhériga stod &r att de har
ett anhorigperspektiv, men ett anhoérigperspektiv ar inte samma sak som ett anho-
rigstod. Att bemota anhoriga pa ett bra satt och samverka med dem benamns i andra
sammanhang som en anhdrigvanlig vard och omsorg, att verksamheter har ett anho-
rigfokus eller mdjligen en anhdrigstdédjande kultur. Minimikrav i métet med anhdriga ar
att de skall kénna sig sedda, bekréaftade, varderade, fa vara delaktiga i 6nskad omfattning
och att de skall kunna kénna tillit.

Alla anhériga/manniskor far val av ett gott bemétande, men alla anhériga &r inte i behov
av stod for egen del av utomstdende. Genom en allmén och slarvig anvandning av ordet
anhorigstod, som nagot som skall finnas 6verallt och kan vara vad som helst, finns en
risk att det fargar bilden av anhdriga som huvudsakligen utsatta och hjalpbehévande (de
klientgors), pa bekostnad av bilden som expert och samverkanspartner. Det &r en utma-
ning for personal att kunna integrera bada dessa bilder samtidigt och kanske ocksa for
samma person.

Anhorigstodets roll

Eftersom det som bendmndes anhorigperspektiv ovan, i enlighet med den férda diskus-
sionen, inte bor definieras som anhdrigstdd, ligger det egentligen utanfér denna kun-
skapsoversikts intresseomrade, men bristen pa eller ett daligt anhorigperspektiv inom
vard och omsorgsverksamheter gar som en rod trad i mycket av det som anhériga i olika
studier har beréattat att de far illa av och som kan leda till att de beh6ver anhorigstdd. Det
specialiserade centraliserade anhorigstodet far i dessa fall agera "stadpatrull” till vard
och omsorg med kvalitetsbrister. Kvalitetsbrister som kan rora bade den néarstdendes
omsorg och bemdtandet av anhériga. Anhdrigas valbefinnande &r starkt avhangigt hur
den narstaende har det och att hens behov blir tillgodosedda pa ett bra satt. Det gar dar-
for inte att bortse fran den ordinarie omsorgens och vardens betydelse for anhériga (utan
att for den skull klassa den som anhérigstod).

Av intresse i det hdr sammanhanget ar vilken roll det specialiserade anhdérigstddet skall
ha. Om tyngdpunkten, lite hardraget, skall ligga pa forebyggande arbete eller pé att for-
soka l6sa redan uppkomna problemsituationer. Ett satt att arbeta férebyggande ar att
arbeta med utbildning och handledning av personal for att utveckla och bibehalla ett

187



anhorigperspektiv i verksamheterna. Det borde ocksa vara sjalvklart att hitta former for
att vidareférmedla de synpunkter och den kritik anhdriga framfor i kontakterna med
anhdrigkonsulenter (och motsvarande) till berérda verksamheter och/eller beslutsfat-
tare for att forandring skall vara mojlig (sjalvklart under iakttagande av sekretess och
dylikt). Anhorigstod far inte vara ett satt for samhallet att hantera negativa effekter av
dalig aldreomsorg istallet for att 16sa problemen, eller som Ulmanen (90 s. 74) uttryckte
det i relation till anhdrigas 6kade omsorgsansvar:

Snarare an att fa mer tid eller pengar for att ge omsorg, eller mer offentligt finan-
sierade omsorgstjanster for att inte behdva ge lika mycket omsorg, har anhériga
framst fatt 6kade mojligheter att prata om sitt omsorgsgivande genom psykoso-
cialt stdd. Detta innebar att konsekvenserna av de minskade omsorgstjansterna i
form av anhérigas 6kade omsorgsansvar, liksom det offentliga ansvaret for dessa
konsekvenser, forblir dolda.

Mojlighet till individualisering

Utvéarderingar av olika slag visar att det finns mycket kvar att gora nér det galler flexibi-
litet och individanpassning vid olika former av avlgsningsverksamheter. Dalig kvalitet
nar det galler innehallet for den narstaende ar ett vanligt skal for anhoriga till att tacka
nej till insatsen. Det galler med andra ord att individualisera verksamheterna utifran den
narstaendes behov for att det skall upplevas som ett stod for anhériga. Brist pa menings-
full sysselsattning, avsaknad av nddvandig traning/rehabilitering, avsaknad av social sti-
mulans och givande umgénge med andra, torftig miljo, med mera ar sddant som maste
atgardas for att avlosningen skall kunna kallas for ett anhorigstod. Kanske ar detta till
och med en forutsattning for att kunna arbeta vidare med den anhérigas kanslomassiga
situation. Sa lange som den narstdende inte har det bra, nedprioriterar anhoriga (med-
vetet eller omedvetet) sina egna behov. Det kravs en helhetssyn pd omsorgssituationen
och samspelet mellan anhorig, narstadende och stodinsats.

Mycket finns ocksa kvar att utveckla i relation till enskilda anhorigas behov nar det géaller
olika former av avlgsning: tillganglighet (det far inte vara krangligt), kontinuitet med
avseende pa personal, lokaler och rutiner, tilldelning av antal timmar och tillfallen, an-
passning till anhdrigas och narstaendes dygnsrytm och rutiner, anpassning efter forand-
rade behov, avgiftsniva (fraga att tanka pa: hur kommer det sig att anhoriga i vissa fall
maste betala kommunen, for att kunna vara ledig fran ett arbete som utfors gratis at
samma kommun), personals kompetens och inte minst begransande regler och riktlinjer
som innebér att anhodriga inte kan anvanda avldsningen till det som de behdver goraeller
att deras avlosning bortprioriteras i konkurrensen med andra uppgifter som exempelvis
hemtjansten har att utfora. | de utvarderingar dar avlosningsverksamheter far kritik (och
dar anhorigkonsulenter menat att forbattringar maste ske) ar det i hog utstrackning ett
organisationsperspektiv som styrt hur avlésningen utformats och till den gréns att den
ibland inte langre tjanar sitt syfte; det vill sdga den fungerar inte som ett stod.
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Kanske maste det till definitionen av anhorigstdd darmed ocksa laggas en dimension
som sager ndgot om kvaliteten av insatserna. Det racker inte att syftet ar att erbjuda stod,
det maste fungera i praktiken ocksa. Det maste upplevas som stodjande och framfor allt
inte som en belastning. Detta kraver att stodet utformas tillsammans med och utifran de
enskilda anhérigas behov och situation.

Kunskapslaget

For att aterknyta konkret till kunskapsoversiktens fragestallningar s gar det efter ge-
nomgangen av hur anhérigstodet har utvecklats sedan starten av Anhorig 300 att kon-
statera att mycket har hant nar det géller utbredningen av anhorigstéd i landet. De stat-
liga stimulansmedlen och Socialstyrelsens uppfdljningar har gett resultat och framfér
allt har medvetenheten 6kat om anhdrigas situation. Mycket har hant, men Riksrevi-
sionen menade &nda att staten inte har gett forutsattningar for stod till anhoriga som
motsvarar behoven. En stor férandring ar att anhériga som ger omsorg och anhérigstod
har kommit upp pa dagordningen. Under aren fram till andringen av 5. kap. 10 § SoL
utvecklades framfor allt anhorigstddet avsett for anhoriga till aldre personer (stimulans-
medlen riktades sd), men efter ar 2009 har mycket av kommunernas arbete och Social-
styrelsens uppféljningar dgnats at att kartlagga, visa pa behov och bygga upp stodverk-
samheter dven inom funktionshinder- och IFO-omréadet. Aven Nka:s uppdrag har bred-
dats for att innefatta detta arbete. En upplevelse utifran genomgangen litteratur ar att
utvecklingen inom aldreomradet inte har kommit s& mycket langre under senare ar och
de matningar som Socialstyrelsen gjort av enskilda stodverksamheter pekar pa en svagt
nedgaende trend gallande omfattningen i kommunerna. | direktiven for stimulansmed-
len stod att det gallde att bygga upp ett varaktigt stod. Det géller nu att beslutsfattare pa
olika nivaer har tillrackligt med kunskap och insikt for att 1ta anhorigstodet paga och
fortsatta att utvecklas. Anhdriga som ger omsorg till aldre personer ar den till antal ab-
solut storsta anhoriggruppen och det ar bland dem som de flesta anhorigvardarna finns.

Inte heller under senare ars forskning och utvecklingsarbete har det producerats s
mycket kunskap om innehallet i stodet och hur det fungerar for olika anhoriga. Mest
kunskap finns fortfarande om anhdriga till personer med demenssjukdomar, men éven
studier rérande anhdoriga till personer med andra diagnoser har blivit vanligare. Detta ar
ett tecken pa att anhorigas situation uppmarksammas allt mer. Mycket grovhugget kan
fortfarande sagas utifrdn den forskning och de utvarderingar som ar gjorda, att anho-
rigstddet som ges ar bra for manga anhdriga, men det ar svarare att uttala sig om vilka
dimensioner som ar bra for vilka anhoriga och vi har dalig kunskap om for vem det be-
fintliga anhorigstodet kanske inte passar och vem som inte nas av det. Framfor allt kan-
ner vi till vilka pafrestningar det kan innebara att vara anhorig, men vi vet ocksa en hel
del om vad som ger mening och ar vardefullt. Denna kunskap skulle kunna anvandas
som utgdngspunkt for att formulera syften for olika former av anhorigstod. Vi behover
utveckla kopplingen mellan anhdérigas upplevelser och det som stodet skall uppnas pa
individniva. Vilka av de negativa dimensionerna skall anhdrigstédet méta och hur kan
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arbetet genomforas for att bygga vidare pa det positiva som redan finns? Anhérigas fo-
restallningar om sitt eget anhérigskap har visats vara vasentliga i dessa avseenden.

I genomgangen av litteratur har ocksa framkommit att anhorigstodsverksamhet inte all-
tid ar sa lyhort for enskilda anhorigas situationer och uppfattningar. I ivern och den goda
ambitionen att vilja avlasta anhoriga bordor har inte alltid funnits forstaelse for att det
ocksa kan ha ett varde att vara anhorig som ger omsorg och att bli frantagen denna roll
ocksa kan innebar forluster av skilda slag. 1 anhorigstod ligger manga ganger ett moti-
vationsarbete som innebar att stédja den anhdriga att ta emot hjalp for egen del for att
orka, men konsten ligger i att kunna stddja en anhérig att fortsatta ge omsorg i den om-
fattning hen 6nskar utan att hen behover uppleva att bli frantagen nagot, delaktighet till
exempel. Det ar bara genom att lyssna pa den enskilde anhdriga och forsoka forsta fran
hens perspektiv som det finns mojlighet att komma fram till bra I6sningar. Det géller
alltsa att inte arbeta utifran forutfattade meningar om vad som ar bra for enskilda indi-
vider eller utifrén forestallningar om vad anhdériga i olika situationer har behov av.

Samtidigt har vi mycket kunskap om sadant som férenar anhoriga. Detta galler framfor
allt det allménmanskliga som vanligt férekommande kénslor och upplevelser. Det ar inte
en slump att ett framgangsrikt anhorigstod kan innebar att anhoriga far tillfalle att ut-
byta erfarenheter med varandra. | andras upplevelser gar det att kdnna igen sina egna.
Det ar lattare att prata om sin egen situation tillsammans med andra som befinner sig i
en liknande och vet vad det handlar om och som kanske ocksa kan tipsa om férhallnings-
satt som hjalper.

Det har i uppfoljningen av den har kunskapsoversikten inte kommit fram nagra nya be-
hov av stéd som inte var kédnda sedan tidigare. | stort sett &r det olika former av avlts-
ning, information och kunskap, nagon att tala med (att bli bekraftad, uppskattad och
sedd) samt ekonomisk ersattning som framfors som 6nskemal fran anhoriga. Dessa 6ns-
kemal bygger oftast pa studier av anhériga som sammanbor med néarstadende varfor vi
har mindre kunskap om hur 6vriga anhdriga ser pa saken. Avldsning ar sakerligen mer
aktuellt om man lever tillsammans &n om man inte gor det, medan personer som inte
delar hushall och kanske dessutom bor pa ett langre geografiskt avstand skulle vara be-
hjalpta av en person att vanda sig till nar fragor dyker upp eller det behdvs hjalp med att
ordna nagot. Manga av de stodbehov som har presenterats behover inte bara vara indi-
vidualiserade utan de flesta maste, de facto vara individuella for att fungera. Detta géller
de stodformer som bygger pa samtalet och métet med nagon annan. Vi finner allts& har
ytterligare en distinktion, den mellan individualiserat stod och individuellt stéd dar det
individualiserade stodet mer utgar fran befintligt stod i sig som anpassas till enskilda
individer, medan det individuella stodet ar det som ges i en relation, i ett samtal som
fungerar eller ett mote mellan individer. Individuellt stéd behdver i den har meningen
inte endast innefatta stdd som ges till en enstaka person vid ett tillfalle. En anhorig kan
ocksa fa individuellt stod i till exempel en anhériggrupp genom att utbyta erfarenheter
med andra.

Inom ramen for det individuella stodet maste ocksa forandringar hos den enskilda an-
horiga foljas. Det star till exempel utifran litteraturgenomgangen klart att anhdriga har
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olika slags behov av stod i olika faser av den néarstdendes sjukdomsprocess eller funk-
tionsnedséttning. Detta framtrader tydligt nar det géller vilken information som anhd-
riga behover ha och hur det forandras med situationen. Flera exempel har getts pa att
anhdriga inte ar mottagliga for information som inte géller deras situation just nu. In-
formationen maste ges lopande utifran kunskap om var den anhdoriga befinner sig i pro-
cessen. Nagot som i detta sammanhang ocksa skulle behova diskuteras ytterligare ar
vilka instanser som skall ge vilken information. Vilken slags information ligger det pa
halso- och sjukvéard att ge och i vilka sammanhang och vilken information skall komma
fran andra hall. Det &r inte ovanligt att olika slags personalkategorier tror att det &r na-
gon annan som har gett informationen vilket kan resultera i att anhoriga i varsta fall inte
nas av nagon information alls. Infor framtiden blir det ocksa av intresse att folja upp
utvecklingen av Samordnad Individuell Plan (SIP) som syftar till att férbattra samverkan
mellan olika huvudman och aktérer. En val fungerande SIP-process torde underlatta for
anhdriga som ger omsorg nar det galler rollen att vara "spindeln i natet” och den person
som maste héalla reda pa och samordna olika slags insatser for den narstaende. Forhopp-
ningsvis kommer ocksa anhérigas situation och eventuella stoédbehov att uppmarksam-
mas och atgardas som ett resultat av SIP-processen.

Utvardering av anhorigstod

Né&gon har uttryckt att vi lever i utvarderingarnas tidevarv. Under1990-talet och framat
har utvarderingar och uppféljningar vaxt i stor omfattning. Utvardering har blivit ett
sjalvklart instrument i styrningen och utvecklingen av offentliga verksamheter och verk-
samheter utformas och dokumenteras med tanke pa att de skall vara majliga att utvar-
dera. En forklaring till denna utveckling ar att ett férvaltningspolitiskt reformarbete har
genomforts med 6vergdng fran en styrning inriktad pa regler och processer till en styr-
ning med fokus pa resultat.

Inom anhorigstédsverksamheten dras standigt slutsatsen i samband med Socialstyrel-
sens uppféljningar och andra studier att det finns lite dokumenterad kunskap om anho-
rigstodet och hur det fungerar, vem som nas, vad som gors for vilka anhoriga och hur det
fungerar.

Riksrevisionen (17) drog ocksa slutsatsen i sin 6versyn av anhorigstodet i Sverige att det
saknas nationell statistik om vilket stéd kommunerna erbjuder anhériga och som anhd-
riga tar del av och att detta ar ett hinder for god kunskap om anhoérigstodet. Riksrevi-
sionen skrev att det har varit kant sedan ar 2004 att det saknas underlag for att bedéma
om och hur det utbyggda stodet har natt de anhdriga samt om stoden haller den kvalitet
som anhdriga dnskar. Regeringen skrev i samband med lagéandringen ar 2009 att det var
otillfredsstallande ur ett nationellt perspektiv eftersom varken stat eller kommun kan fa
en samlad information om de anhdriga far nagot stod eller inte.

Det finns enligt Socialstyrelsen (68) i huvudsak tva orsaker till att det saknas nationell
statistik. Den forsta ar att stodet ofta dokumenteras som insatser till den narstdende utan
att det kommenteras i akterna att insatser har getts for att ge stéd eller avlosning till en
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anhorig. Det gar alltsé inte att aggregera statistik om stdd till anhoriga pa nationell niva.
Det andra hindret ar att mycket av anhorigstodet ges som service och da finns inte ndgon
dokumentationsskyldighet for kommunerna.

Pa kommunniva ser det olika ut fér anhérigkonsulenter (och motsvarande) nar det galler
insamlande och arbete med statistik och uppféljningar. En del for pinnstatistik éver sina
kontakter andra inte. Ytterst fa bedriver ndgot systematiskt uppfoljningsarbete eller ar-
betar aktivt med utvarderingar. | studien av anhdrigkonsulenternas arbete (299) fram-
kom att 54 procent forde statistik om stddformerna, 69 procent foljde upp anhérigstod
pa individniva och 41 procent utvarderade enskilda stodformer. Nar det galler frdgan om
vilka anhdriga som nas av stddet sa skulle det vara intressant att tminstone i form av
pinnstatistik fa reda pa hur fordelningen ser ut mellan mén och kvinnor, anhdriga i olika
aldrar och relationer till den narstaende och kanske nagot om motivet till kontakten med
anhorigstodsverksamheten. Det borde ocksa ga enkelt att fora statistik p& antal kontak-
ter, grupper, antal deltagare i olika aktiviteter och s vidare. Viktigt ar sedan att anvanda
den insamlade statistiken for verksamhetsutveckling.

Svarare ar att fanga effekterna av stodinsatserna, sarskilt om det inte formulerats nagra
mal da det ar oklart vad som skall méatas, men dven med avseende pa svarigheterna att
dra orsakssamband mellan atgard och forandring hos anhoriga. Nar syftet med anho-
rigstodet inte &r uttalat, saknas nagot att utvardera mot. Om syftet med stodet har varit
att underlatta i ndgot specifikt avseende, ar det fragor kring detta som maste stéallas for
att kunna veta om stodet haft avsedd effekt. Stodverksamheten kan ocksa ha olika syften
eller malsattningar for olika anhoriga. Detta behover tydliggoras for att slutsatser skall
kunna dras om anhdrigstddets varde och hur det skall utvecklas. | avsaknad av syften att
utvardera mot ar det istallet vanligt att anhoriga far besvara mycket allmanna fragor som
till exempel vilken grad av nytta anhériga har haft, hur bra insatsen har varit, om de kan
rekommendera det till andra och liknande det vill sdga utvarderingarna ger inte sa
mycket kunskap om hur verksamheterna kan utvecklas vidare for att méta specifika mal
eller situationer. Samtidigt kan naturligtvis diskuteras vilken niva av stod som ett speci-
aliserat anhorigstod skall kunna ge. Det ar sjalvklart av stort varde och kanske tillrackligt
att anhoriga som ger omsorg upplever att kontakten med anhdérigstédsverksamheten,
allméant sett har varit till gladje och nytta.

Det blir ocksad mer komplicerat nar anhorigstodet ar individualiserat och da det géller att
formulera individuella mal som sedan skall féljas upp och som skall ligga till grund for
slutsatser om hur verksamheten lyckas. Ett satt nar olika mal anvéands for olika individer
ar till exempel att notera om malet uppfyllts for den enskilda individen, om férandring
skett, men malet inte har uppfyllts, avsaknad av férandring och negativ forandring. Re-
sultaten av detta kan sedan sammanstallas pa gruppnivéa och raknas samman. Svarig-
heterna kan ligga i att formulera uppféljningsbara mal. Verksamheter dar effekterna vi-
sar sig pa lang sikt och férebyggande verksamheter ar svarare att mata. Hur skall man
mata effekter som forhindrats? | sadana fall ar det forskningsinsatser som kréavs som
inkluderar kontrollgrupper och annat. Inom anhérigstddsverksamheten finns ocksa hin-
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der i form av anonyma kontakter. Det finns alltsd manga skal till att anhorigstodsverk-
samhet inte ar helt enkel att utvardera och folja upp. De 6nskvarda flexibla forhallnings-
satten och avsaknad av terminologi att beskriva det som sker, forsvarar. Exempel finns
pa att anhdriga i uppféljningar har svarat nej pa fragan om de fatt stod for egen del fastan
de traffat en anhorigkonsulent en gang i veckan och uttryckt tillfredsstallelse med det.
Visst kan det ha varit sa att kontakten med anhdorigkonsulenten inte har varit stodjande,
men troligare ar att anhoriga inte har definierat samtalen som just stod. Manga ganger
ar det ocksd mer “mjuka eller osynliga varden” som uppnas (att bli bekraftad, lyssnad pa
etc.), vilka ar svarare att méata och kanske inte &r lika sjalvklara att uttrycka som mal.

Slutsatsen i den har kunskapsoversikten far bli att det galler att inte sla sig till ro utan
att ta nya tag i utvecklingsarbete och forskning. Den har gangen kanske det maste ske
utan statliga stimulansmedel? Det ar ocksa en viktig pedagogisk uppgift, for alla inblan-
dade parter, att formedla information till beslutsfattare pa alla nivder om det behov av
anhdrigstddstod som finns samtidigt med budskapet om vikten av att inte lagga mer an-
svar p& anhoriga an vad de sjélva vill ha och klarar av.
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Uppdaterad version

Individualisering, utvardering

och utveckling av anhoérigstod

Marianne Wingvist

I den har kunskapsoversikten presenteras framvéxten och utvecklingen av Sveriges anhorigstod, fran mitten
av 1990-talet och framét. Det finns en starkt uttalad mélséttning om att anhorigstod skall vara anpassat till
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skapet uppvisar stora variationer och detta stiller krav pa ett skraddarsytt eller individualiserat stod.

Boken ger ocksa en 6versikt av resultat fran forskning och utvarderingar av olika former av anhorigstod,
som exempelvis avlosning, anhoriggrupper och andra former av samtal. Kunskapslaget sammanfattas och
en diskussion fors om anhorigstodets syften och maél, vikten av tydliga begreppsdefinitioner och vad anho-
rigstod egentligen ar (eller kan vara).

Kunskapsoversikten ar en uppdaterad version av en rapport med samma namn som utkom ar 2010.
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