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Forord

Ett antal dldre vérdar sjélva en anhorig och gor stora omvardnadsinsatser
i hemmet utan eller med mycket lite stod. En fragestillning som
diskuterats linge inom &ldreomsorgen dr hur det kommer sig att man
kdmpar pad med detta utan att hora av sig och begira stod. Projektet
”Varfor soker inte anhorigvardare stod?” fick 1 november 2002 FoU-
medel for att undersoka denna fragestillning. Ett metodiskt problem i
detta sammanhang 4r att manga som vardar anhoriga péd detta sitt dr
okdnda for dldreomsorgen och dérfor svara att nd. Suzanne Goransson,
anhorigkonsulent i Ostersunds kommun som genomfort projektet, har
genom att g& via formella och informella kontakter kommit i kontakt
med 16 personer ur denna delvis okénda grupp och intervjuat dem om
olika aspekter av att vara anhorigvardare. Foreliggande rapport beskriver
arbetet med denna undersokning, bl.a. utvecklingen av samhillets stod
till anhoriga, strategier for att na intervjupersonerna och nagra viktiga
faktorer som bidrar till att man véntar linge med att soka stdd.
Rapporten utgor ett viardefullt underlag for diskussioner kring hur man
kan utveckla anhorigstodet och gbra det mer flexibelt och dérigenom
kunna gora det mer attraktivt dven for rapportens malgrupp.

Bengt Akerstrom
Forskningsledare och redaktor






Varfor soker inte anhorigvardare stod?

Suzanne Goransson, Anhorigkonsulent
Vérd- och omsorgsforvaltningen, Ostersunds kommun

Sammanfattning

Trots att anhdrigvarden synliggjorts under senare ar dr det fortfarande
ménga anhorigvardare som inte dr kdnda av kommunen och ménga som
inte soker stod. For att ta reda pa orsaken till ovanstdende forhéllande
har jag djupintervjuat sexton anhorigvardare. Informationsbrist dr en
orsak, ménga vet inte att det finns hjilp att {4, vad som finns eller hur
man ansoker. Att det 4r omstindligt, att man inte orkar eller att den som
vardas inte vill ha hjidlp frdn ndgon utomstdende &r annat som
framkommit. Fradmst handlar det dock om att man vill klara sig sjalv.
Anhorigvard handlar om tva parter, den vdrdbehdvande och den friske
parten — anhorigvardaren — bada parter maste vara beredda att ”Gppna
upp” hemmet for vérdpersonal for att hjdlp i hemmet ska kunna
paborjas. Den personliga integriteten paverkas. Stod utanfor hemmet
eller fran den egna familjen 4r foljaktligen det som anhorigvardare
frimst Onskar. Lojalitet mot den nidrstdende goér manga ganger att
anhorigvirdaren utstdr mer dn vad som verkar vara rimligt att klara
men...

” — hur léngt stricker sig egentligen det dktenskapliga 16ftet?
”Anhorigvardare behover sokas upp och motiveras till att soka
avlosning. Givetvis bor ocksd utbudet anpassas efter vad
anhorigvardarna verkligen efterfrdgar.” — Vad &r da ett bra anhorigstod?
”Kanske inte bara det som erbjuds av det offentliga. Nér en make/maka
drabbas av sjukdom kan den friske parten bli vildigt ensam om allt
ansvar 1 hemmet. Att da fa hjdlp med diverse praktiska vardagsgéromaél
kan vara ett stod s& gott som ndgot annat. For att tillgodose detta ar en
utveckling av frivilligarbete liknande ”Véntjanst” dnskvird.
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Bakgrund

Anhoriga star for en stor del av den vard som ges i hemmet. Exakt Aur
stor del det ror sig om finns det inga siffror pd men en allmin
uppfattning &r att det dr sa mycket som 60 — 70 procent. Gruppen éldre
anhdorigvardare dr storst och vanligast &r make/maka som hjdlper den
andre parten. En annan stor grupp ar déttrar som hjélper sina fordldrar.
(Svenska Kommunférbundet 2002)

I boken ”Anhorigvard” (2002) beskriver Ann-Britt Sand hur den
historiska utvecklingen av ansvaret for gamla och hjdlpbehdvande
pendlat mellan familjen och det offentliga. I slutet av 1700-talet var den
primidra sociala enheten 1 forsta hand familjen. Det var barnen som
skulle sorja for sjuka, dlderdomssvaga eller fattiga fordldrar.

Enligt Sand var det forst i samband med 1847-ars fattigvardslag som det
talades om socknens obligatoriska skyldighet att bedriva fattigvard. I
slutet av 1800-talet inskranktes rétten till fattigvard och familjen fick
aterigen skarpt forsorjningsplikt. I ett riksdagsbeslut fran 1855 omskrivs
ett Omsesidigt ekonomiskt ansvar mellan barn och forildrar. Staten
overtog kommunernas ansvar for de éldres forsorjning 1913, en ny
fattigvéardslag instiftades 1918 och alderdomshem inférdes. Vid 1900-
talets mitt blev dldrevarden skild fran fattigvarden och en omfattande
satsning pa utbyggnad av &dldreomsorgen tog fart, forst och framst
genom fler &lderdomshem och senare genom hjdlp i hemmet.
Socialhjélpslagen kom 1956 och den gav kommunerna ett Okat
socialpolitiskt ansvar. Darmed togs vuxna barns skyldighet att forsorja
sina fordldrar delvis bort. Den lagfista plikten fanns dock kvar i1
fordldrabalken till 1979. Under 1960- och 70-talet expanderar den
offentliga sektorn kraftigt och 1968 kompletteras socialhjidlpslagen med
ett tilldgg som ger kommunerna en skyldighet att ge alla
kommuninnevanare en tillfredsstillande omvardnad. Socialtjénstlagen
fran 1982 (SFS 1980:620) stiarkte den enskildes stillning ytterligare.
Under 1990-talet har reformer som t ex Adel-, handikapp- och
psykiatrireformen bidragit till en wutvidgad lagstiftning. Ett okat
kvarboende 1 hemmet och ett minskat institutionsboende har varit ett av
syftena med reformerna.



Sambhallets stod till anhoriga

I regeringens proposition 1987/88:176, Aldreomsorgen infor 90-talet,
angavs vissa riktlinjer betrdffande ansvarsfordelningen mellan samhéllet
och de nirstdende. Dér uttalas att samhéllet har det huvudsakliga
ansvaret for enskildas vard och omsorg och att niarstdendes insatser ska
vara frivilliga och ses som ett komplement till samhéllets insatser.
Vidare lyftes i propositionen fridgan om ett forbéttrat stod till anhoriga
och det faktum att anhdrigas insatser inte alltid &r kinda av den
offentliga vérden. I december 1996 gav regeringen Socialstyrelsen i
uppdrag att fordela 7,5 miljoner kronor for att genom olika projekt
utveckla stodet till anhdriga. Den satsningen visade bl a att anhdrigstodet
var svagt utvecklat i kommunerna och regeringen ansdg mot bakgrund
av detta att ytterligare atgirder maste till for att stimulera kommunerna
till att forbéttra och utveckla anhorigstddet. Regeringen foreslér darfor
att i budgetpropositionen for 1999 ansla ett sirskilt simulansbidrag till
kommunerna. Riksdagsbeslut kom 1 december 1998 (regeringsbeslut
1998-12-22 S98/3725/ST) och inom ramen for den nationella
handlingsplanen for &dldrepolitiken utgavs foljaktligen ett sérskilt
stimulansbidrag motsvarande 100 miljoner kronor per ar i tre ar, 1999-
2001. Nationellt kom denna satsning att benidmnas Anhdrig 300 och i
Ostersunds kommun fick den benimningen Anhérigprojektet. For att fa
del av stimulansbidraget fick respektive kommun uppritta en
handlingsplan for hur anhdrigstodet skulle utvecklas.

I den nya och utvidgade socialtjanstlagen fran 1998 skrivs i 5 kap.10 §
att;
“socialndmnden béor genom stod och aviésning underldtta
for dem som vdrdar ndrstdende som dr ldngvarigt sjuka
eller dldre eller som har funktionshinder”

I nationell handlingsplan for dldrepolitiken, ldgesrapport 2001

(Socialstyrelsen), skriver forfattarna i rapportens slutdiskussion att;
“madnga internationella iakttagare av den svenska
vdlfdrdsmodellen har forvanats over att det existerar en sa
omfattande anhorigomsorg i Sverige — ett land dir
samhdllet har ett sda uttalat ansvar att tillgodose de dldres
behov av vard och omsorg. Det kan bero pd att man som
anhorig inte har ndgot annat val eller att man gor det for
att man helt enkelt vill. Sannolikt kan tillgangen till en
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vélutvecklad vard och omsorg av god kvalitet, framforallt
underldtta for anhériga och ddrmed forstdirka de
anhorigas bendgenhet att hjdilpa. Om det forhaller sig sd,
kan man fraga sig vad konsekvenserna blir av ett mer
begrdnsat samhdlleligt dtagande — som ndr den offentliga
vdrden och omsorgen stagnerar — betrdffande anhorigas
villighet att stdilla upp”

Resultaten av Anhorig 300 finns bl a omskrivna i den nationella
handlingsplanens slutrapport 2002 (Socialstyrelsen). Bland annat har
framkommit att det for manga kommuner var en ny verksamhet att
utveckla stdd till anhoriga. Det blev en lang startstricka for ménga innan
handlingsplaner tagits fram, projektledare anstillts och behovet av
anhorigstod borjade kartldggas. Under forsta dret anvéndes endast en
liten del av stimulansbidragen och i slutet av projekttiden hade endast ca
hilften av de erhillna stimulandsbidragen forbrukats. Endast 20 procent
av kommunerna uppgav att de forbrukat hela bidraget efter projekttidens
slut.

Under projekttiden har bade nya stdédformer tillkommit och gamla
vidareutvecklats men i slutrapporten uppmérksammas samtidigt att dven
om antalet stodformer har okat dr det inte for den skull sdkert att
anhorigstddet har kommit fler individer till del.

Att 6ka samverkan med anhdrig- och frivilligorganisationer har varit en
av intentionerna med stimulansbidraget och si& har ocksd skett i
kommunerna i olika stor omfattning.

Genom att staten avsatte sérskilda stimulansmedel ville man forsoka
uppnd  samhdllets  malsdttning med  anhorigstéd som i
socialtjdnstutredningens betinkande (SOU 1999:97) sammanfattas i tre
huvudpunkter;

”1. att synliggdra de anhorigas situation

2. att forebygga utbrdndhet bland anhoriga

3. att forbdttra de anhérigas livskvalitet”

Dessutom skall enligt betdnkandet arbetet med anhorigstdod ha en
preventiv ansats, d v s att tidigt sétta in stodinsatser. Anhorig 300
satsningen har bidragit till att synliggéra anhorigas situation. Huruvida
satsningen bidragit till att forebygga utbrindhet hos anhorigvardare och
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forbattra de anhorigas livskvalitet &r mer osékert att uttala sig om. Det ar
t ex svart att veta om hjdlpen nér fram till alla som behdver den och om
den héller den kvalitet som anhoriga 6nskar.

I socialutskottets betinkande 2003/04:SoU4 anser utskottet att;
“det behovs en kraftfull utveckling av olika former for
avlastning, stod och utbildning till ndrstdende. Utskottet
uppmanar regeringen att snarast dterkomma till riksdagen
dels med en redovisning i anledning av det tidigare
tillkdnnagivandet av riksdagen, dels med forslag till
insatser for att ytterligare sdkerstdlla och stirka stodet till
anhoriga”

Det tillkdnnagivandet som avses ovan dr betdnkande 2001/02:SoUl1,
dar utskottet forslagit riksdagen ett tillkdnnagivande till regeringen om
att det dr Onskvirt att i socialtjanstlagen infora en sérskilt reglerad
skyldighet for socialndmnden att stddja dem som vardar nérstaende.
Vidare uppmanas regeringen att gora kostnadsanalyser av en sadan
lagreglering samt redovisa olika alternativa lagregleringar. Riksdagen
foljde utskottet.

I rapporten ”Pa vdg mot en god demensvéard” foreslds bl a att
huvudminnen och staten pd sdvdl lokal som nationell niva bor
uppmuntra, utveckla och samverka med anhoriga och frivilligkrafter.
Dessutom foreslds staten permanenta det statliga stodet till anhdorig-
organisationernas nationella hjilptelefon.

Aven i Senior 2005 tas anhérigstddet upp i slutrapporten SOU 2003:91.
Utredningen foresldr en lagreglerad skyldighet for kommunerna att
stodja anhoriga/nirstdende. Vidare anger utredningen att regeringen bor
ta initiativ till en Oversyn av hur termerna anhorig och nérstdende
anviands 1 lagstiftning. Ansvaret for tekniska hjidlpmedel till
anhoriga/nérstdende dr inte klarlagt konstaterar utredningen och bor
darfor utredas.
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Utveckling av anhérigstod i Ostersunds
kommun

I en utvdrdering, Anhorig som vardar en nérstdende i1 hemmet
(Namndkontoret 1996), framkom att stodet till anhorigvardare i
kommunen hade brister i flera hinseenden. Mer én hilften upplevde att
det stod man fick var otillrickligt och att stod inte erbjuds i den
omfattning de Onskar av hemtjénsten. Resultatet av utvirderingen ledde
bl a till att omsorgsndamnden dndrade lydelsen 1 forfragningsunderlaget
avseende upphandling av hemtjinst med ett tilldgg;

“utféraren dtar sig ansvaret att och skall erbjuda alla som
har anhorigbidrag och anhoriganstdllning mojlighet till
planerad avlosning och semester. Ndmnden kommer
sdrskilt att begdra in uppgifter om hur detta har
genomforts”

Under véren 1998 tog kommunférbundet i Jimtlands 14n initiativ till
projektet ”Z Anhoriglin” for att utveckla anhorigstdd 1 lédnets
kommuner. Det bildades projektgrupper som paborjade arbetet med att
utforma handlingsplaner. Utvérderingsresultat med de dokumenterade
bristerna i anhorigstddet fick fungera som underlag till upprittandet av
handlingsplan i Ostersunds kommun. Det faktum att en projektgrupp
redan fanns och att en handlingsplan for anhorigstdd var upprittad
gjorde att Omsorgsndmnden i Ostersunds kommun redan 1998-12-09
kunde besluta att anta upprittad handlingsplan, att anséka om medel ur
det statliga anslaget (Anhorig 300), att anstilla en projektledare, utse
lednings- samt projektgrupp. Efter viss revidering av upprittad
handlingsplan kunde Ostersunds kommun 1999-03-10, som en av de
forsta kommunerna i landet inkomma med ansdkan om bidrag ur de
anslagna stimulansmedlen.

Handlingsplanen i Ostersunds kommun angav fyra inriktningsmal;

- “att utarbeta och utveckla information om vart den
anhorige vdnder sig och om vilket stod som finns i
samhdllet

- att utarbeta och genomfora utbildning for anhoriga
i samverkan mellan kommunen och
intresseforeningar, studieforbund, ideella
organisationer, stodféreningar etc
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- att utveckla former for avlosning till anhoriga

- att inventera métesplatser ddr anhoriga kan trdffas
samt lokaler ddr brukaren kan vistas ndr den
anhorige behover avlosning.”

Satsningen pa att utveckla anhdrigstddet med hjélp av de sérskilda
stimulansbidraget startade 1 samband med att en projektledare anstélldes
1 augusti 1999 och det s k anhdrigprojektet startade. Projektet har
bidragit till att anhdrigstodet har utvecklats i kommunen. Stodformer har
testats under projekttiden for att senare 6vergé till permanent stodform.
Avgiftsfri avlosning med upp till 10 timmar per manad, Ammis
(Anhorigas Motesplats Mitt I Stan) samt bidrag till studiecirklar ar
exempel péd sddana stodformer. Vidare har projektarbetet lett till att de
kidnda anhorigvdrdarna har fatt forbittrad information, att anhdrigas
situation har synliggjorts bland olika personalgrupper, intresse- och
frivilligorganisationer m fl och anhorigvardarna sjélva har dven de i
vissa fall blivit mer medvetna om sina insatser. Anhdriggrupper har
startat upp och nétverk skapas vartefter. Antalet anhorigbidrag har okat
markant under projekttiden vilket i sin tur beror pa en forbéttrad
information.

Anhorigstodet efter Anhorig 300

Till f6ljd av att anhorigprojektet kom igang under andra halvéret och pa
grund av att projektledaren arbetade halvtid under ett ar fanns
stimulansmedel kvar dven efter 2001. Det medforde att projektet kunde
fortsdtta dven under 2002. Under fOrsta kvartalet 2003 beslutade vard-
och omsorgsndmnden att permanenta en tjdnst som anhdrigkonsulent
och upprittade samtidigt en ny handlingsplan for anhorigstdd, en
handlingsplan som f6ljer samma huvudinriktning som den tidigare.

Under min tid som projektledare och senare anhdrigkonsulent i
Ostersunds kommun har jag kommit i kontakt med ménga anhoriga som
vérdar ndrstdende. Dels intervjuade jag sexton anhdrigvdrdare under
hosten 2000 for att fa fordjupad kunskap om anhoérigas situation.
Dessutom har manga spontana modten med anhdrigvardare skett under
aren. Dessa moten har uppmérksammat mig pa att det &r mycket vanligt

12



att anhoriga vérdar lang tid innan ndgot stod efterfrigas. Aven i
utvirdering av Anhérig 300 i Jimtland, FoU-rapport “Ar jag en sin dér
anhorigvardare jag?” (Nésstrom, 2002), framkom att anhorigvéard
forekommer lang tid innan stod efterfrdgas. I Ann-Britt Sands bok
”Anhorigvard” hédnvisar hon till resultat av tidigare studier, t ex
Mossberg och Tegner 1988, som visar att anhorigvdrdare inte girna tar
kontakt eller ber om hjélp.

For att ta reda pa vad som ligger bakom det faktum att anhdrigvardare
drojer med att soka stdd har jag valt att gora denna intervjustudie.

Definitioner

Som anhorig kan man vara bade vardgivare och vardtagare. Anhorig
forknippas till personer som man har direkta blodsband eller annat
slaktskap till. Det blir dock mer och mer vanligt att begreppet nérstdende
anviands i stéillet for anhdriga. Det begreppet ger en vidare betydelse, den
nérstdende kan vara en person som man har en ndra relation med utan att
slaktskap forekommer. Det kan t ex vara en ndra vin, granne eller person
fran en tidigare relation. (Ostlinder, 2004)

Ann-Britt Sand (2002) skriver att vad som framforallt kdnnetecknar
anhorigvédrd dr forekomsten av en personlig relation mellan vérdgivare
och  vardtagare. En relation som var etablerad innan
anhorigvardsituationen borjade.

I slutbetinkandet av Senior 2005 definieras 1 ordlista begreppen
anhorig/nérstadende enligt foljande;
"Anhdrig: ndgon bland de ndrmaste sliktingarna
Ndrstdende: person inom familj och slikt samt i vissa fall
vdnner och grannar. Ndrstaende dr ddrmed ett vidare
begrepp dn anhorig.

I min rapport har jag valt att anvinda anhérigvirdare som begrepp for
vardgivaren och begreppet nirstiende for den som ar foremal for
omvardnad. Néstan alla anhdrigvérdare i min studie d&r make/maka och
sammanboende med den vardbehdvande.
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Syfte

Syfte med foreliggande arbete ér

att undersoka bakomliggande faktorer till att anhdrigvardare vardar lang
tid innan stod efterfragas
att utifrn resultat foresla atgirder till forbattringar

Metod

Malgrupp

De intervjuade anhdrigvardarna (n=16) har en medelalder pa 74 ar. Elva
kvinnor och fem mén. Nistan alla vardar en nirstdende som de ar gifta
och sammanboende med. En anhorigvéardare delar inte hushall med den
ndrstdende och i en annan familj finns ett barn boende pa annan ort som
var tredje vecka dker hem for att under en vecka ta aktiv del i
anhorigvarden och avldsa den “ordinarie” anhdrigvardaren.

De som far del av anhorigas omsorger har en medeldlder pa 77 ar och
diagnos enligt nedan;

Tabell 1. Nérstdendes diagnoser, N=16
Demens/Alzeimers sjukdom
Stroke alt. hjért-kérlsjukdom
Parkinsons sjukdom
Allmén svaghet, diverse akommor

NS I \S Je)Jo))
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Urval

Den population jag var intresserad av att intervjua var anhdrigvardare
som dnnu inte ansokt om anhorigstdd. Genom hjilp av dataansvarig pé
bistdndsenheten fick jag fram adresser till anhorigvardare som endast var
beviljade anhorigbidrag och/eller trygghetslarm (n=27). Urvalsgruppen
kan vid nagot enstaka tillfille tidigare ha ansokt om avlOsning,
korttidsplats eller liknande. Fyra personer av de 27 hade jag intervjuat ar
2000 varfor jag valde bort dem i denna intervjuundersokning. De
aterstdende 23 personerna fick ett brev med forfrigan om deltagande i
intervju. Sex personer (26 %) av dessa svarade ja till medverkan.

Sju av intervjupersonerna kom jag i kontakt med tack vare hemteamens
distriktsskoterskor, arbetsterapeuter och sjukgymnaster. Via intranétet
gick jag ut till hemteamen med en vidjan om hjélp att komma i kontakt
med anhorigvardare som ovanstdende yrkesgrupper varit i kontakt med.
Hemteamen fragade de berdrda personerna om de ville bli kontaktade av
mig och dérefter fick jag namn- och adressuppgift och kunde ta kontakt
och boka lamplig tid for intervju.

Tva av intervjupersonerna hade jag sjidlv kommit i kontakt med under
mitt arbete med anhorigstdd 1 kommunen. En anhorigvardare fick jag
kontakt med genom att denne ringde mig efter att ha list i tidningen att
jag informerat om anhorigstod under ett pensiondrsforeningsmote.
Eftersom denne anhoérigvardare precis hade borjat fundera pa att soka
stod var det en person som stimde vil 6verens med den malgrupp jag
valt for min intervju och med anledning hirav fragade jag om dennes
medverkan.

Material

Jag sammanstillde en intervjuguide (bilaga 1) som stdd for mina
intervjuer. Intervjuguiden inneholl foljande frageomrdden
- begreppet anhorig/anhorigvardare och definitions-
problemet
- anhdrigvardarsituationen
- information

15



- synpunkter pa befintligt stod

I huvudsak innehdll intervjuguiden strukturerade fragor med utrymme
for kommentarer. Frigorna testades dels med hjilp av kollegor men dven
med hjdlp av anhorigvardare.

Genomforande

Efter att fatt kontakt med intervjupersonerna kom vi 6verens om lamplig
tidpunkt for intervju. Vid alla intervjutillfdllen, sénér som pa ett, traffade
jag intervjupersonerna enskilt, det vill sdga utan att den nérstdende fanns
med. Halva gruppen triffade jag i1 deras respektive hem i men lika ofta
genomfordes intervjuerna pa annan, mer neutral plats. Varje djupintervju
tog mellan 2 och 3 timmar och jag upplevde att jag fick en mycket god
kontakt med intervjupersonerna vilket medforde att intervjuerna kunde
genomforas 1 samtalsform.
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Resultatredovisning

Resultatet baseras pa djupintervjuer med 16 anhorigvardare.
Anhorigvardarnas 8lder, kon och civilstind har redovisats under
malgrupp 1 metodavsnittet. Svaren redovisas 1 foljande fem
frageomraden:

- begreppet anhorig/anhorigvardare och definitions-

problemet

- anhorigvérdarsituationen

- information

- synpunkter pa befintligt stod

- orsaker till att man inte soker stod

Begreppet anhorig/anhorigvardare och
definitionsproblemet

Begreppet anhdérigvirdare, stimmer det pa dig?

Naéstan alla anhorigvardare (14 av 16) svarar — “ja absolut”.
Kommentarer
- “ja det blir ju sd, man fdr ju klara allt . Dom har ju
hittat pa begreppet sa dd dr det vdl sd .... ”
- "ja, man blir ju bunden, han skulle inte klara sig
utan min hjalp”
- “nej kanske inte, tinker inte pd mig som
anhorigvdrdare. Vi har levt ihop, det dar naturligt att
hjdlpa varandra. Livet fordndrades for oss bara”

Kommentar:

For att fA kunskap om hur anhoriga ser sig i sin roll var denna frdga
viktig. Jag trodde inte att anhorigvardarna 1 sd hog grad som
framkommit under mina intervjuer sdg sig som anhorigvardare. Genom
detta resultat finns det goda skl att tro att information som riktas till
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gruppen i media, broschyrer och liknade berdr och uppméarksammas av
anhorigvéirdarna.

Anhorigvardarsituationen

Hur skulle situationen vara for din niirstdende om inte Du fanns
hemma och hjilpte till?

Pé denna fraga svarar overvédgande delen spontant
- “da skulle han/hon inte klara sig”

Nar jag fragar om det skulle vara mgjligt for den nirstaende att bo kvar
hemma med stdd av hemtjdnsten svarar 10 av 16 att det méjligen skulle
fungera men 1 saddana fall med mycket stora hemtjénstinsatser éver hela
dygnet.

6 av 16 anhorigvirdare (<40 %) bedomer att det absolut inte skulle
fungera med kvarboende 1 hemmet for den nérstiende om
anhorigvirdaren inte ldngre skulle orka. I samtliga sistndmnda fall har
den hjdlpbehovande diagnosen ”demens”.

Nedan foljer sammanfattande beskrivningar av de sex ovannidmndas
situation, utifran deras egna beréttelser.

e Anhorigvardare nr 1 (kvinna)
Varit anhérigvardare i 14 ar. Haft anhorigbidrag i ett dr.
Kan bara ldmna maken korta stunder. Hjdlper honom i
stort sett med allt. Mdste passa honom sd att han inte
ramlar. Delar omvdrdnaden med ett barn som tack vare
deltidsarbete kan vara hos fordldrarna fem dagar var
tredje vecka. Inget offentligt stod forekommer.

e Anhorigvardare nr 2 (man)
Vardat i 6 ar, haft anhorigbidrag ca 2 ar. Skéter makan
helt och hdllet. Orkar bara gad nagra steg. Har inget stod
frdn det offentliga. Har provat korttidsboende vid tvd
tillfillen men det har inte fungerat. Enligt anhorigvardaren
klarade de inte av att skota frun.
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e Anhoérigvardare nr 3 (kvinna)
Varit anhérigvardare sedan —98. Makens tillstand har
successivt forsamrats. Blivit mer och mer glomsk sedan —
02. Maken kan ldmnas utan tillsyn upp till tva timmar. Har
varken anhorigbidrag eller anhérigstod.

e Anhorigvardare nr 4 (man)
Varit anhérigvardare i ca 2 dr men egentligen borjade det
langt tidigare, sdger maken. Tar hand om henne helt och
hallet nu. Har barn i ndrheten men jag vill inte belasta
dem sa mycket sdger mannen. Har inget offentligt stod
eller anhorigbidrag. Har ibland funderat pa att soka
korttidsavlosning och ska s6ka anhorigbidrag.

Anmérkning: I skrivande stund har vederborande erhéllit anhdrigbidrag
motsvarande ersittning for 4 tim/dag

e Anhdrigvardare nr 5 (man)
Virdat i 5 ar. Har inget anhorigbidrag eller anhérigstod.
Ndr anhérigvdardaren var pd sjukhus provades hemtjdinst
men det fungerade inget vidare. Hon vill inte ha hjdilp av
ndgon utomstdende. Var inte alls samarbetsvillig med
hemtjinsten. Om han sjdlv dr hemma gdr det bra. Hon blir
orolig ndr maken dr borta. Han skoter allt praktiskt i
hemmet.

e Anhorigvardare nr 6 (kvinna)
Maken har varit hjdlplos de tva sista dren. Kan ldmna
honom max 2 timmar. Delar inte omvardnaden med ndgon.
Vill inte besvdra. Har inget anhérigbidrag eller ndgot
anhorigstod men ska soka dagverksamhet efter nydr.

Kommentar:

I ovanstdende beskrivningar framkommer tydligt att anhorigvardarna
genom sina insatser bidrar till mycket stora samhillsinsatser. Ingen av
ovanstiende hade vid tiden fOr intervjun hjélp ifrdn det offentliga.
Endast tvd hade anhdrigbidrag, en avsag att soka det och ytterligare en
skulle soka dagverksamhet.
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Trots mycket stora omvéardnadsbehov har kommunen i samtliga exempel
ovan, 1 det nirmaste obefintliga kostnader. Omvént skulle det krédvas
mycket stora omvardnadsinsatser fran det offentliga om anhorigvardaren
inte skulle fortsitta vara anhorigvardare.

Om just dessa sex personer inte langre skulle f& del av anhorigas
omsorger vore demensboende det enda lampliga alternativet och det i sin
tur skulle innebdra kostnader for Vérd- och Omsorgsndmnden
motsvarande 2.142.720 Kkronor (se statistikuppgifter bilaga 2). De
faktiska kostnaderna ddremot, for tre anhorigbidrag och dagverksamhet
for en person 3 dag/vecka dr 184.800 kronor. Det vill siga mindre dn
1/10 av kostnaden for demensboende.

Ovanstdende kostnadsjamforelse ger en mycket tydlig bild av vad
anhdrigas insatser dr “virda” i kronor. Om man dessutom ldgger till
kvalitetsaspekten for den enskilde, att fa bo kvar i sitt hem med néra och
kiras omsorger, Okar virdet 4n mer. Denna dimension dr omdjlig att
sdtta en prislapp pad men bor for den skull inte glémmas bort.

Sedan hur linge har Du varit anhorigvdrdare? Har Du anhorigbidrag
och i sadana fall sedan hur linge?

Tabell 2. Antal ar som anhorigvardare, N=16

1- 2 ar
3- 4ar
5- 6ar
7- 8 ar
9-10 ar
11-12 ar
13-14 ar
vet ej

W= = NO B W

Kommentar; anhorigvardarna har i genomsnitt varit anhorigvardare 1 6.5
ar
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Tabell 3. Antal &r med anhorigbidrag, N=16

0 ar (inget anhorigbidrag) 6
<ellar 4
2-3ar 3
4-54ar 2
vet ¢j 1

Kommentar; Anhorigvérdarna har i genomsnitt haft anhdrigbidrag drygt
1 ar

En anhdrigvardare som beviljas hogsta anhorigbidrag, (= erséttning for 5
tim/dag el. 3 080:-/mén ) vérdar en nérstdende med mycket stora
omvardnadsbehov. Om den anhdrige inte langre skulle orka med
omvérdnaden i hemmet skulle formodligen ett boende pa sjukhem el
liknande bli aktuellt for den vardbehdvande.

I januari — 04 var 18 personer beviljade det hdgsta anhorigbidraget till en
kostnad for Vérd- och Omsorgsndmnden motsvarande 665 280 kronor
per ar . En sjukhemsplats kostar ca 1 000:- per dygn. Sjukhemsboende
for 18 personer skulle generera en arlig kostnad for Vérd- och
Omsorgsndmnden motsvarande 6.5 miljoner kronor. Jamfort med
kostnaden for anhorigbidraget dr det nédra en 90-procentig merkostnad.

Dock bor podngteras att jag i denna jamforelse inte har tagit hinsyn till
hur ménga av de bidragsberittigade som utdver anhorigbidraget har
insatser som hemtjénst, avlosning pa korttidsboende, vixelvard och
liknande och kostnaderna for det.

Vid en métning ar 2000 framkom dock att ca hélften av de
anhorigbidragsberittigade inte hade nigon insats frdn hemtjinst. Aven
vid mitning nov.-04 framkom att lite drygt hilften (n=61) av
anhorigvirdare med anhorigbidrag hjilper sina nirstaende utan eller med
valdigt lite hjilp fran det offentliga. Trygghetsplats och beslut om
avlosning 1 hemmet hade 13 av dessa. A#t en anhdrigvardare har ett
beslut om avlosning innebér dock inte alltid att stodet nyttjas.

Hur uppstod vardsituationen?
Anhoriga till personerna med diagnoserna demens respektive Parkinsons

sjukdom beskriver att vardsituationen har utvecklats successivt under
flera ar.
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- “svdrt att forstd vad det var i borjan, jag forstod
inte vad som var fel”

- “bérjade med minnessvdrigheter, fick problem pd
jobbet, svdrt att laga mat t ex. Likaren trodde forst
att det var depression”

- “det var for 10 dr sedan, fick svarare att gd, blev
yr, hade ddlig ork och svaga muskler. Det tog tre dr
innan diagnosen blev faststdlld”

Anhoriga till personer med stroke och 6vriga sjukdomar beskriver en
mer plotslig forandring av hélsotillstdndet hos sin nirstdende.

Kommentar; Nar den nirstdende drabbas av akut sjukdomstillstdnd foljer
kontakt med det offentliga ofta som en naturlig del. Anhorigstéd kan vid
behov komma att diskuteras med anhdrigvardaren i samband med
vardplanering t ex. Nir anhorigvard utvecklas successivt diremot som t
ex nir den nérstdende drabbas av demens verkar situationen vara
annorlunda. Det verkar vara sé att anhorigvirdaren drgjer lang tid innan
stod efterfragas och i vissa fall efterfragas stod 6verhuvudtaget inte alls.

Hur bedomer du det fysiska tillstandet hos den du virdar?

7 av 16 anhorigvardare bedomer att den nérstdendes hilsotillstand &r
ganska bra.
- “det fungerar utifran de forhallanden som dr”

Fem séger ganska eller mycket déligt.

- “jamfort med hur det var tidigare dr det mycket
daligt nu. Ibland vet han inte var glasen dr t ex. Tar
sig inte for ndgonting. Har orienterat och sd
tidigare”

Fyra svarar "vet ej, har svdrt att bedéma”. En av dessa sdger t ex;
- “vet inte vad jag ska jimfora med. Vissa dagar kan
man fora ett samtal, andra dagar ska han hem fast
han dr det....”

Av 16 anser 7 (drygt 40 %) att den nérstdendes hélsotillstind dr ganska

bra trots att de uppenbarligen har ett stort/ganska stort behov av stdd i
sin livsforing.
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Det egna hiilsotillstdndet.... hur dr det med det?

Mer én hélften av anhorigvardarna har uppenbara problem med den egna
hélsan. De hélsoproblem som mest beskrivs ér; virk, hogt blodtryck och
hjartproblem. Dessutom anger ménga problemet med stord nattsomn.
Av 16 anhorigvardare upplever 7 (44 %) att de har god hédlsa. Av dessa
sager en person,;
- “jag tycker att jag har god hdlsa. Har medicin mot
hogt blodtryck men jag har svdrt att sova, far aldrig
sova ut. Ar stindigt pd helspinn.”

Kommentar; Nistan hidlften av anhorigvardarna upplever att den egna
hilsan dr god. Lite motsdgelsefull blir d& kommentaren ovan. Hogt
blodtryck, dilig somn och att stindigt vara pd helspidnn ar ju faktorer
som definitivt har negativ inverkan pé hilsan. En annan som séger sig ha
god hélsa sdger samtidigt - "har hégt blodtryck, haft ischias, har hallit
pd for mycket pd tomten. Han klarar ju inget sddant Idngre”.
Personligen tror jag att detta beror pé att anhorigvardarnas fokus i1 forsta
hand ar pa den nérstdendes hélsotillstdnd och att den egna hélsan ddrmed
kommer i andra hand, inte blir s viktig.

Hur mycket personlig hjilp behiover din nirstiende? Delar du
ansvaret for omvdrdnaden med ndgon?

2 av 16 anhorigvérdare hjilper sina nérstiende helt och héllet. Ovriga
hjdlper sina nérstdende i1 varierande grad. Det dr fraga om hjilpinsatser
over hela dygnet, t ex personlig hygien, forflyttningar, tillsyn, aktiviteter
mm. [ manga fall kan den nirstdende inte ldmnas ensam mer dn korta
stunder. Det kan ocksé vara sd att den nérstdende behdver “puffas pa ”
flera génger under dygnet. Anhorigvardaren fungerar i hog grad som den
nérstdendes “hjdlpjag”

Pa fragan om de delar omvardnadsansvaret med ndgon svarar 11 av 16,
néra 70 %, att de inte gor det.
- “det dr bara jag, barnen har inte tid”
- “vi har ingen sldikt hér”
- “makan vill inte ha hjdlp av ndgon utomstdende”
- “han vill inte ha hit nagon. Jag dr ju pensiondr och
har ju all tid i vdrlden. Det har aldrig kommit pa

fraga”
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De fem som har hjélp fran ndgon svarar;

- “ja, en dotter hjdlper oss var tredje vecka”

- “ja, jag har privat stidhjdlp och hjdlp med
stadning”

- "ja, hemteamet kommer och hjdlper till med
promenader, jdttebra att det dr nagon annan dn jag.
Sonerna hjdlper till med snoskottning”

- “ja avlosning pa korttidsboende ibland och en
sldkting hjdlper till med avlosning i hemmet”

- “ja, barnen hjdilper oss”

Forfattarens kommentar;

Eftersom malgruppen for intervjuerna har varit anhorigvérdare utan
hjdlp fran det offentliga dr det naturligt att de flesta anger att de inte har
hjélp fran nagon utomstaende. Det framkommer ocksa tydligt att de som
inte har ndgon hjélp samtidigt séger t ex - “’vi har ingen sldkt hdr” eller -
“dottern bor inte hdr” och de flesta som har hjilp séger att det dr barnen
som hjélper till. Det verkar med andra ord vara sd att det forsta man
tanker sig nér det ar frdga om att ta emot hjilp &r att den ska komma fran
den egna familjen och inte fran det offentliga.

Vidare sdger tvd anhorigvéardare att den vardbehdvande inte vill ha hjélp
av ndgon utomstdende. Den situationen ar inte helt ovanlig och
anhorigvdrdaren kan da behdva mycket stod frdn omgivningen fOr att
kunna hivda sin ”rétt” till vila och avldsning 1 varduppgifterna.

Har nagon i Din omgivning ansett/uttryckt att Du borde ansoka om
hjilp med omvdrdnaden?

Hélften av de tillfragade svarar - ja”, och nagra av kommentarerna
lyder sé hér
- “ja savdl sonen som kommunens personal”
- "ja men jag vill inte ha hemtjdinsten hemma”
- “ja, dom har tyckt att jag ska ldmna bort henne for
min skull men det skulle vara svdrt”

De som svarar nej ldmnar foljande kommentarer;
- “nej vi har inte sa mycket kontakt med grannarna
- “nej faktiskt inte sd vanligt... men en god vin som
ocksd dr anhorigvdrdare har sagt at mig att séka
hjdlp”
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- nja..... man klagar ju inte”

Kiinner ovriga familjemedlemmar, viinner, bekanta, grannar etc till
den virdsituation ni har? Kiinns situationen overmdktig ibland?

Samtliga svarar att den ndrmaste omgivningen kénner till
vérdsituationen. Pa frdgan om situationen kénns Overmiktig ibland
svarar 12 av 16 — “nej, sdllan eller aldrig”. Endast 4 personer svarar att
situationen kidnns 6vermaktig vildigt ofta eller ganska ofta.

Har Du funderat pa att forindra Din situation?

Mer ér % av anhorigvardarna har séllan eller aldrig funderat pa att
fordndra situationen. Nagra kommentarer;
- “aldrig .... Det dr min uppgift. Kan inte tinka mig
nagot annat men mycket far stdllas dt sidan”
- “aldrig. Innan sjukdomen slog till pratade vi om
vad vi skulle gora om ndgon av oss blev sjuka. Vill
vara hemma. Kan inte svika loftet.”

Endast ett fatal svarar att tankarna om annat boende har funnits. Endast
en svarar att han ganska ofta funderar pd att forandra situationen ....
- “om jag bara hittade ett bra hem ddr hon kunde bo”

Har Du mdjlighet att odla Dina egna intressen?

Av 16 svarar 11 att de ganska ofta har mojlighet att odla egna intressen.
5 anhdrigvérdare svarar att de véldigt séllan eller aldrig har tid for det.
- “det kan bara bli 6ver ndgon timme 6ver dan. Jag
kan ldmna honom en stund, annars mdste nagon
vara hdr”

Har Du kontakt med slikt och vinner?
Nastan samtliga svarar att de ofta har kontakt med slidkt och vinner.

Kontakten har man mestadels med barn och ndra slidktingar.
Telefonkontakt &r den mest vanliga kontaktformen.
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Har umgidinget forindrats sedan Din ndirstdende blev sjuk?

Mer #n hilften av de tillfrdgade tycker att umgénget har minskat och

kommenterar sa hér;

“ja, i alla fall har vi dragit ner”

“ja det dr klart att det har gjort. Vi hade ett stort
umgdnge. Alla helger hinde det nagot. Det var
bjudningar for jamnan. Nu har jag faktiskt bérjat
bjuda hem folk igen och det kinns riktigt bra.”
“det dr bara det att han inte vill triffa andra”
“man kan inte vara med som forr. Man blir hemma
mer ..... och ndr man har varit hemma sd ldnge sd
blir det gruvsamt att ta sig ut.”

Av de som inte tycker att det har blivit ndgon fordndring anger nagra att
umganget till och med forbéttrats.

Tycker Du att Du dr “skyldig” att ensam ta hand om Din niirstdende?

Nio personer kinner det som sin skyldighet att ta hand om sin

nérstdende.

"ja eftersom hon inte vill ha nagon annan hjdlp och
det gar ju bra sd ldnge jag far vara frisk”

”I nod och i lust.... Skulle inte vilja ha det pa ndagot
annat sdtt”

“ja det tycker jag, vill inte belasta barnen, men jag
borde gd en kurs for att ldra mig sdga nej”

“ja vad ska jag gora, jag har ju fatt sa mycket hjdlp
av honom genom dren’’.

Négra svarar lite mer tveksamt pa fragan och uttrycker sig s hir;

“svart att sdga. Jag kdnner ju att jag vill””

“nja... men det dr klart att jag funderar hur det
skulle bli om jag inte orkar”

“skyldig och skyldig men vi dr ju intimt forbundna
med varandra. Firar snart 55-arig brollopsdag.”

Endast tre anhorigvardare svarar ett bestimt - nej ”’ pa fragan.
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Forviintar sig Din nérstiende att Du skall vara vardare? Eller dr det
Dina egna krav som styr?

Ungefér hélften av de tillfrigade séger att den ndrstdende forvéntar sig
men inte direkt krdver detta. Nagra tror att det i lika hog grad ar de egna
kraven som styr. Fyra anger att det inte finns nagra krav vare sig fran
den nirstdende eller omgivningen.

Skulle Du tycka att det var ett misslyckande att ta emot hjiilp utifrin?

En fjiardedel tycker att det skulle vara ett misslyckande att inte sjdlv orka
utan vara beroende av hjilp.
Kommentarer;

- “ja, och han dr emot det”

- “ja det skulle jag géra. Jag ska forséka att klara av
det, skulle fa ddligt samvete annars. Jag bor ju ha
kunskap att klara av det som har jobbat inom
vdrden.”

Tretton svarar “nej” eller "nej absolut inte”” och kommenterar
- “nej men jag forstdr att jag inte kan bli duktigare”
- “inte jag men det dr fragan om hur hon skulle
reagera”

Kan Du tinka Dig att ta emot hjilp i Ditt hem?

Sex av anhdrigvirdarna svar — "ja ” pa frdgan och en tilldgger;

” — men jag vill kdnna mig trygg med att dom vet vad det handlar om”
Ytterligare sex personer svarar; - ja, men min make/maka accepterar
inte ndgon annan”

Resterande fyra intervjuade svarar - ~ nej”’
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Information

Anser Du Dig vara informerad om det samhiillsstod som finns for
anhorigvdrdare?

Tio av sexton anser sig kénna till vilket samhéllsstod som finns for
anhorigvirdare. Tva av dem tilldgger — "nu men inte tidigare”. En
svarar — “delvis” och ytterligare en svarar - “nej inte fullt ut’.
Resterande fyra svarar ett bestimt — “nej .

Var har Du fatt informationen ifidn?

Bistandshandldggaren anger nio av de sexton vara den som givit
information. Nagra anger ocksa distriktsskoterska, arbetsterapeut eller
sjukgymnast. Sjukhuspersonal, bl a kurator, finns ocksd med bland
informationsgivarna. Att man sjélv ldst i broschyrer liksom barn, slakt
och grannar ndmns ocksa.

Kiinner Du till att det star inskrivet i lag att socialndimnden bor stodja
anhorigvirdare?

Tio kdnner inte till detta medan resterande sex gor det.

Varifrdn har anhérigvdrdarna fitt information om att anhérigbidrag
finns?

Av de tio anhdrigvardarna som uppbér ett anhorigbidrag hade halften
fatt informationen av slikt, bekanta, forening och liknande. Ovriga hade
fatt information fran bistindshandlédggare, hemteam, anhoérigkonsulent d
v s frén personal inom vard- och omsorg.

Kommentarer fran nagra av dem som inte har anhdrigbidrag;

- “vet nog att det finns men har inte kommit mig for
att soka”

- “ingen har fragat. Forstdr egentligen inte varfor
Jjag inte har fragat efter det, jag borde veta, har ju
jobbat inom vard- och omsorg. Kraften har helt
enkelt inte rdckt till”

- “har hort talas om det men man tar sin roll for
given. Man dr ju uppfostrad sd”.
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Kommentar;

Information om att anhdrigbidrag finns far anhorigvardarna i forsta hand
frén sldkt, bekanta, forening o liknande vilket talar for att information
bor riktas brett d v s dven till dem som inte sjdlva ér direkt berdrda av
informationen. Tva av anhorigvérdarna ndmner att bistindshandlidggarna
inte informerade om att anhorigbidraget var skattefritt och det var
anledning till att man forst inte hade ansdkt om det.

Tabell 4. Kénner Du till foljande stodformer?

Stodformer JA NEJ DELVIS
Avlosning i hemmet 13 3

Trygghetslarm 15 1

Hemtjénst 15 1
Fardtjanst/Riksfardtjénst 15 1

Ammis 10 5 1
Anhériggrupp 12 4

Korttidsboende 13 3

Vixelvard 8 8

Dagverksamhet 12 4

Rehabsatsning 7 8 1

Vet Du vem Du ska kontakta for att ansoka om stod?
Vet Du ocksd namnet pd denne?
Har Du haft kontakt med bistindsenheten?

Elva av sexton vet var man ska soka stod. Fem gor det diremot inte.
- “man ska vdl ringa distriktsskéterskan da”
- “det dr vdl nanstans inom det sociala”

Nio anhorigvardare kinner till bistdndshandlidggarens namn, sju personer
gor inte det.

Tretton av sexton har haft kontakt med bistandsenheten.
Kommentarer;

- “haft besok tva ganger, bra med telefonsvarare, hon
ringer upp.”’

- “under hembesoket handlade det om vad min fru
behovde. Mycket av det frun sa stimde inte. Det
blev ingen korrekt bild som redovisades. Det hade
varit bra om jag hade fdtt komplettera med vissa
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uppgifter som jag med hdnsyn till henne inte kunde
ta upp under beséket. Varfor inte ett
uppfoliningssamtal? Ge anhérigvardaren tid att
trdffa bistandshandldiggaren pd egen hand.”

- “besok en gang och omprévning en gang. Gruvade
mig vildigt.... Vad ska det bli? Skdmdes for
anhorigbidrag.”

- ”Bra med samma person. Bistandshandldggaren
ringde upp mig pd arbetsterapeutens inradan. Det
dr bra med rostbrevladan.”

- “alldeles nyligen tack vare arbetsterapeut som
tipsade. Om inte hon hade berdttat hade jag inte
vetat.”

- “bara positivt angdende tillgdinglighet, bemotande
oSV .... Men anhorigvardaren bor fa tid for sig”

Har Du haft kontakt med distriktsskoterska?

Hilften av de tillfrigade sdger att man har haft kontakt med
distriktsskoterska och da i forsta hand for provtagning, bestéllning av
blojor eller besok vid sjukdom. I samtliga fall verkar det vara
primarvardens distriktsskoterska som kontaktats.

De som svarar nej kommenterar bl a sa hér;

- “nej, dottern ordnade sjdilv draglakan pa
hélsocentralen. Rollator ordnade dottern ocksa
genom att aka till hjdlpmedelscentralen.”

- “nej, vi har aldrig behovt. Vi har var likarkontakt.”

Som foljdfraga till dem som inte har kontakt frigar jag om de skulle
vilja ha det och négra svarar;
- “ja i och for sig men det dr viktigast att man
kommer fram”
- ”i somras..... ja gode Gud”
- “nej det behévs inte”

Tycker Du att det saknas ndagon information?

Elva av sexton anhdrigvardare anser inte att de behdver ytterligare
information.
- “nej, det finns information om man dr intresserad”
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- “nej men jag undrar om det saknas
besvdrshdnvisning pa beslutet”
- “nej saknar inget, bra med anhérigforeningen”

En saknar information om hjdlpmedel. Tva vet ej och tva svarar;
- “man séker ju inte kontakt. Problemet dir att man
inte orkar ta tag...det gar pa ndagot vis...Man tinker
Jju inte att det finns ndgot annat..... det var ju sd hdr
det skulle bli.”
- “jag har nog inte forsokt att soka sjdlv. Jag har det
som jag har det. Det bara flyter pd, man vdnjer

2

Sig....

Skulle Du uppskatta att nagon fran det offentliga kom pd s k
uppsokande hembesok?

10 av 16 anser att uppsdkande verksamhet skulle vara bra och tror att
lamplig élder for det kan vara vid 70 — 80 ars alder. En menar att det
kunde vara lampligt ganska snart efter pensioneringen.

Resterande sex anhorigvardare stiller sig mer tveksamma till
uppsokande verksamhet. Tvd av dessa anger att de i och for sig éar
positiva till besok medan den nérstaende inte skulle uppskatta det.
- "ja, jag men inte min fru. Hon skulle kdnna det som
ett intrang”
- “vet inte hur jag skulle ha upplevt det. Ibland
vdnder man lite taggarna utdt. ... jag klarar mig
sjalv”

Ar Du med i ndigon forening?

Av 16 anhorigvardare dr 9 med 1 ndgon forening. De har medlemskap i
intresse- och pensiondrsforeningar samt 1 stodforeningar sdsom
Parkinsonforeningen och demensforeningen. Tva PRO-medlemmar
sdger s hir;
- "PRO , men det svadrt att ta sig ivdag”
- “Ja vi dr medlem i PRO men vi har inte varit ddr pa
ldnge. Han vill inte gd ...skdms nog”

Ovriga sju personer tillhér inte ndgon forening och fyra av dessa
kommenterar
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- ”Nej har ingen mojlighet att vara med”
- "Nej, inte nu, har tappat det”

Synpunkter pa befintligt stod

Har Du ndgon gdng nyttjat stod i nagon form?
Vad har Du nyttjat och vad tyckte Du?

Ca hilften av de tillfrdgade har nyttjat ndgon form av anhdrigstdd. Det ér
dock ingen hog grad av nyttjande som forekommit.

Tre personer uppger att de anvant fardtjénst/riksfardtjanst

Tva personer har trygghetslarm.

Tva personer har nyttjat korttidsboende

Tva personer har nyttjat avlosning i hemmet.

En av anhorigvardarna har angivit hjdlp fran rehabpersonal, d v s
sjukgymnast eller arbetsterapeut.

Tva uppger att de har haft hemtjénst.

Négra kommentarer 6ver hur man upplevde stodet beskrivs nedan

- “trygghetslarm och hemtjdnst har vi haft men vi har
tagit bort allt. Stddningen togs bort, handlingen
drogs in . Vi litar inte pa hemtjdnsten, den var
dalig. Jag har helt enkelt ddliga erfarenheter”.

- “ja, korttidsboende. Mycket daligt forutom pa
Solsidan. Jag vdgar inte ldmna 6ver ansvaret, det
dr svdrt att skota henne”

- “ja, riksfdrdtjdnst har vi nyttjat. Upplevde
kontakten i samband med ansékan dalig. Fick
fragan om jag hade dator sa att jag kunde ta ut
blanketterna via Internet. Dottern fick géra det at
mig”’

- “ja, avlosning i hemmet och korttidsboende pd
Mariedal fyra gdanger. Det var ganska bra. For min
skull men inte for honom. Sjdlsdodande, ingen att
prata med, blandade grupper, litet rum, ingen
utsikt, skitigt pa vdaggarna. Personalen ok, jdttebra
med tider, mycket bdttre dn pa sjukhuset”.
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- "ja, rehabpersonal har varit hos oss. Det dr sd
positivt att det kommer ndgon annan. Det gdr
ldttare da. Jag far en stund for mig sjdlv dd jag far
gora vad jag vill. Jag kdnner mig stindigt bevakad”

Resterande intervjupersoner som uppger att de inte ansokt om nagot stod
sdger att det beror pa

- att man inte har behovt

- att man har hort andra som har daliga
erfarenheten(2)

- att den nérstadende inte vill ha hjélp frdn nagon
annan én den anhdrige

- att man maste bestélla avlosning i s& god tid och att
det &r svart att ta in en vilt frimmande ménniska 1
sitt hem

- att man vill klara sig sjilv (2)

- att det man vill ha inte finns

- “Det skulle finnas ett korttidsboende med
jamngamla som inte dr for daliga, som kunde prata
med varandra. Lite mer hemliknande miljé borde
det vara. Sedan mdste det hinda ndagot for den
ndrstdende. Som det dr nu vill jag inte nyttja
ndgot.”

- att man dr rdadd for att det ska bli tokigt nér den
ndrstaende kommer tillbaka efter en vistelse
nagonstans. Hur upplever den ndrstaende det hela?
Tror han att jag ska skicka ivig honom?

- “kommer mig inte for att séka hjdlp. For dyrt
ocksd..... Man har inte mer dn man klarar sig”

Hur skulle ett bra stod se ut for Dig?

Sju anger att ett korttidsboende eller dagverksamhet dr den bésta formen
av stod. Naér det géller korttidsplats dr det tva som sdger sig vilja ha det
tvd ginger per ar.
- “det personliga stdllet med mdjlighet till
oplanerade, spontana vistelser”
- “det skulle vara ett stdlle som dr roligt att vistas

oy
pd
- “man mdste fa komma ndgonstans med tillsyn’

’
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- “dagverksamhet ska jag ju séka. Jag hoppas att det
beviljas”

Fem anger att hjilp frdn en anhorig dr den bésta hjélpen.
- “da skulle jag anlita hans bror”
- “hjdlp fran ndgon anhorig... inte sd roligt att ta
emot ndagon i sitt hem”
- “att flickorna stdller upp, dd skulle jag kdnna mig

trygg”

De aterstaende fyra anhorigvardarna anger sddant som t ex
- "besdk ....bara att fa prata”
- “bra att veta vart man ska vdnda sig.
Distriktsskoterska och sjukgymnast just nu”

Orsaker till att man inte soker stod

Vad tror Du det beror pa att viildigt manga anhérigvdrdare inte soker
stod med omvirdnaden?

I huvudsak omnédmns sex orsaker som de tillfrdgade anhorigvdrdarna
tror dr orsak till varfor stod inte efterfragas. Jag har valt att redovisa
svaren i kommentarform under respektive grupp (nedan) och eftersom
detta dr en huvudfriga i min intervju redovisas samtliga svar.

Halften av de tillfragade anger som orsak att; - man vill klara sig
sjalv”. Ndgon omnamner att man inte vill ta emot ndgon hemma liksom
att man hort om personer som haft hjdlp men avbojt p g a
missndjsamhet. Bristande information 4r en annan trolig orsak som
anges, bade vad géller information om a#f det finns anhorigstod liksom
vad som finns. Lojalitet mot sin ndrstdende anges ocksd som motiv
liksom otrygghet/osékerhet angdende hur varden fungerar. Att det kan
vara omsténdligt att soka anger en person.
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Personlig integritet/ vill klara sig sjilv

- “mdnga pd landet vill reda sig sjdlv, det blir en
slags dra i det. Svart att ta emot pengar, mdanga har
aldrig haft en lon.”

- “man vill inte ta emot nagon hemma. Det finns dom
som har haft hjilp men avbojt pga av
missnojsamhet”.

- “man dr van att klara sig sjdlv och dessutom dr det
Jju sa ldttarbetat nu for tiden med alla
bekvimligheter som finns idag t ex tvittmaskin”

- “all den stund man kan hjdlpa till gér man det”.

- “jag tror att man till varje pris vill klara sig sjdlv,
inte vara samhdillet till last. Det var ett stort
misslyckande ndr min pappa var tvungen att flytta
till ett dldreboende. Han levde bara en mdanad efter
flytten, det var tungt.”

- “man tycker att det man gor dr bagatellartat. Bor
inte ta emot hjdlp. Det dr bara som det ska vara”.

- “sd ldnge man klarar sig sjilv behover man inte ha
hjdlp”

- “man ska vara sd duktig. Det var ju hos doktorn
som jag fick forsta kicken att soka stod. Han sdg
forsdmringen hos min man och sa dt mig att soka
hjdlp och om inte jag gjorde det skulle han skriva
till kommunen. Det var i september och nu dr det
december. Andra kicken fick jag ndr jag ldste om ett
pensiondrsmote i tidningen. Anhorigkonsulenten
hade informerat om anhorigstod. Da tdnkte jag att
det dr bdst att jag ringer och kollar om
dagverksamhet eftersom det snart var dags for nytt
besok hos doktorn. Det skulle kinnas konstigt om
han skulle ha tagit kontakt.”

Bristande information

- “mdnga vet nog inte vart man ska vinda sig. Man
dr inte heller mottaglig for information i borjan. De
man moter i de olika vardformerna har inte alltid
korrekt information att ge.”

- “bristande information i forsta hand. Det dr ju
dldre mdnniskor framférallt. De kan ju behova
hjdlp att fylla i blanketter och ringa samtal t ex
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Lojalitet

“mdnga vet nog inte att det finns hjdlp att fa”

“lojalitet med sin ndrstdende. Det dr ju inbyggt att
man ska hjdlpa varandra. Sedan dr det nog ocksd
sd att ndr en vdrdsituation utvecklas successivt
reflekterar man inte sa mycket, man vdinjer sig med
situationen.”

“det har aldrig fallit mig in . Nér man finns hdr ska
man gora det man ska. Har ju alltid fdtt hora att det
dr kvinnogora att skota hemmet, karlarna ska jobba
ute”

Kvalitetsaspekten/otrygghet med hur det fungerar inom varden

Omstindligt

Ekonomiska skdl

“"Man dr rdadd att den ndrstaende maste vara pd
sjukhus med alla neddragningar som dr idag. Man
kan nog inte fa nog med hjdlp ddir. Det dr sociala
brister, personalen har inte tid.”

“att det har misslyckats med varden, att man har
daliga erfarenheter”

“klart att man skulle behéva hjdlp ibland. Da det
ska ringas, bokas etc. Det dr for omstindligt. Tungt
och omstdndligt att ringa.”

anges av en svarande
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Diskussion

Att ta reda pa bakomliggande faktorer till varfér anhdrigvérdare inte
soker stod har varit syftet med denna intervjustudie. Studien har varit
mojlig att genomfora tack vare ett stipendium frdn FoU-enheten vid
Mitthdgskolan i Ostersund.

Sa gott som alla de 16 anhorigvédrdare jag intervjuade gér mycket stora
omvardnadsinsatser for sina nirstdende i hemmet och de gor det helt
utan eller med vildigt litet stdd. Om inte anhoérigvarden fortsatt skulle
fungera skulle den nérstdende inte kunna vara kvar hemma alternativt
krdva mycket stora hemtjénstinsatser. Anhorigvardarna har relativt hog
alder (M= 74 &r) och de har inte alltid den egna hélsan 1 behall. Néstan %4
ar kvinnor och den som virdas har en medeldlder pd 77 ar. Tre
fjairdedelar av dem som é&r foremdl for anhorigas omsorger har
diagnoserna “demens” eller stroke”.

Varfor soker inte anhoriga stod?

Den framsta orsaken till att man inte soker stod &r att man vérnar om
den personliga integriteten och att man vill klara sig sjdlv. Vad jag
dessutom tror att det handlar om ér, att det i den sjukdomsdrabbade
familjen dven finns en frisk part ( = anhorigvardaren). For att hjélp i
hemmet ska kunna tas emot, méste ocksd anhorigvardaren vara beredd
att ”Oppna upp” sitt hem for personal. Det i sin tur kan innebéra stora
intrdng pa den personliga integriteten. Det kan t ex handla om att de
egna rutinerna maste dndras och att stindigt f4 mota ny personal. En
anhorigvérdare vars nérstdende dven hade mycket hjélp frdn hemtjdnsten
sa; "— jag mdste fa vila mig fran hemtjdinsten”. Det var det frimsta
motivet till att hon sokte korttidsavlosning for sin nérstdende.

En annan orsak till att anhOrigstdod inte efterfrigas ar att den
vardbehovande inte vill ha hjilp fran ndgon annan. Detta &r ett
problem som krdver mycket kreativa losningar. Framforallt behover
anhorigvardaren stod i att krdva sin rétt till avlosning, mojlighet till egen
tid och vila. Hér kan det krdvas samverkan mellan manga olika parter
som familjen har kontakt med, exempelvis 6vriga familjemedlemmar,
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vanner och personal for att fa den vardbehdvande att forstd vikten av att
anhorigvirdaren behover avlosning. Faktorer som lojalitet med den
nirstaende och det dktenskapliga loftet spelar givetvis ocksd in nir
anhorigvirdarna ska begira en tids avlosning. Anhorigvérdaren far létt
déligt samvete Gver att behdva ldamna Over ansvaret for sin nirstdende.
Det daliga samvetet kan medfora att anhorigvirdaren ibland utstdr mer
an vad som, atminstone for utomstiaende, verkar vara rimligt att klara av.
En berittigad friga i sammanhanget dr ”- hur langt strdcker sig det
dktenskapliga loftet?

Bristande information ir en annan avgorande orsak till varfor
anhorigvérdare inte efterfragar stod. Manga vet inte att det finns stod att
fa. Inte heller vad som finns eller Aur man soker stod. Nagon menar att
det dr omstidndligt att séka och i vissa fall orkar man helt enkelt inte
soka. Den information som anhdrigvardarna dndéd har fatt kommer lika
ofta frdn barn, grannar, vanner etc som fran personal i offentlig sektor.

Att det brister i kvalitet samt att det dir for dyrt ir andra orsaker som
beskrivits.

Aven Ann-Britt Sand redovisar i sin omarbetade avhandling
“Anhorigvérd arbete-ansvar-kérlek-forsorjning ’(2002) orsaker liknande
vad som framkommit i mina intervjuer.

Stod utanfor hemmet i form av dagverksamhet eller korttidsvistelse
och hjilp frdn den egna familjen, anser anhérigvardarna vara den
biista stodformen

Eftersom maélgruppen for mina intervjuer var anhorigvardare med inget
eller véldigt lite stod fran det offentliga, var det foljaktligen hela 70 % av
anhorigvardarna som skotte omvardnaden av den nérstaende helt sjdlva.
I de fall det forekommer nagon hjélp bistar oftast en slidkting med det.
Bland hilften av de intervjuade har ndgon i den ndrmaste omgivningen
uttryckt att anhorigvardaren borde soka stod.

Av 10 av de tillfrdgade tycker 7 att avlosning, antingen pa
dagverksamhet eller pa korttidsboende, vore det bésta stodet. Daremot
uttrycker 3 av 10 anhdrigvédrdare tydligt att eventuell hjdlp ska komma
frdn den egna familjen, t ex frdn barnen, men sidger samtidigt att man
inte gérna vill besvéra dem.
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Att minga Onskar sig anhorigstdd utanfor det egna hemmet visar dn en
gang hur viktig den personliga integriteten dr. Att anhorigstdd i form av

t ex korttidsboende och dagverksamhet dr av god kvalitet, att man
kénner tillit och trygghet samt att det hdnder négot positivt for den
nédrstdende under vistelsen dr ocksd vildigt viktigt. Den mgjlighet till
avlosning som finns i kommunen idag &r antingen vistelse pa
korttidsboende/ dagverksamhet eller avlosning i hemmet. Nir det géller
avlosning 1 hemmet ar det av storsta vikt med hog grad av
personalkontinuitet for att det stddet ska blir bra och nyttjas. Det bor
vara ett mycket begrinsat antal personal som har kontakt med familjen
sa att anhorigvérdaren kan kdnna trygghet och tillit infor att dverldmna
ansvaret.

Kommunens utbud av avlosning medger idag inte sdrskilt stora
mojligheter till flexibilitet. Avldsning maste planeras och bokas i forvég.
Endast i undantagsfall gar det att fa avlosning med kort varsel.
Avlosning enstaka nétter t ex dr 1 nuldget inte mojligt att f& och
dagverksamhet finns endast for dementa.

Eftersom att anhorigvardarna gédrna ser att avlosning sker utanfor det
egna hemmet bor tillgangen pa korttidsplatser 6ka och mdjligheter till ett
flexiblare nyttjande dstadkommas. Likasa bor en dagverksamhet for icke
dementa tillskapas. Den verksamhet som tidigare fanns pa Visterviks
servicehus, det s.k. kommunrehab, saknas av manga anhorigvardare. Dér
kunde personer med funktionshinder, efter t ex stroke, vistas nigra
timmar under dagen och med hjélp av sjukgymnast och arbetsterapeut

m fl erhalla funktionstraning och samtidigt fa en stunds social samvaro
med andra i samma situation. Inte minst fick anhorigvardarna nagra
timmars ledig tid 1 det egna hemmet.

Anhdrigvard dir inget man viljer

Anhorigvard dr inget medvetet val, det 4r ndgot som man blir. Hélften av
intervjupersonerna beskriver att vardsituationen har utvecklats successivt
och bland dessa finns fradmst de vars nérstaende har diagnosen ”demens”.
Ovriga svarar att den nirstdendes vardbehov haft en plétslig debut och
vanligast dr da att den nirstdende har drabbats av en stroke.

Det finns anledning att tro att anhorigvardare till nirstdende vars
omvardnadsbehov utvecklas successivt drdjer langre med att soka stod
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an vad som é&r fallet vid akuta sjukdomstillstand. - Man vdnjer sig”
sdger mdnga. Man véxer in 1 rollen och anpassar sig till den uppkomna
situationen. I de fall dar den nirstaende drabbats av t ex stroke, far den
anhorige pé ett mer naturligt sitt ges bdttre mojligheter till information
om anhorigstdd i vardkedjans olika delar, t ex vid vérdplanering.
Samtidigt kan det vara svart for anhdriga att, 1 det akuta skedet av den
nirstaendes insjuknande, forestilla sig vad rollen som anhorigvardare
kommer att innebdra. Det behdvs en tid i den nya rollen innan
anhdrigvardaren vet vad det verkligen handlar om och vet vilket stod
som behovs.

Anhdorigvdardaren behover egen tid for att diskutera stodinsatser

Vid véardplanering, bistindsbedomning och liknande situationer sker
beddomningar avseende den nérstaendes behov av hjélp. Fokus fran savil
ndrstdende som personal dr 1 forsta hand inriktat pa den nérstaendes
behov. I intervjuerna har framkommit att anhorigvardarna skulle
uppskatta att de fick egen tid for samtal med bistdndshandlédggaren. Dels
sdger man att det dr svart att prata fritt, att beskriva hur man sjilv
upplever situationen, om den nidrstdende finns med under samtalet.
Dessutom upplever anhorigvardarna att det ibland inte blir en helt
korrekt beskrivning av hur situationen verkligen dr ddrhemma. Jag har
mott manga anhorigvardare, savil under dessa intervjuer som vid andra
tillfillen genom &ren, som har sagt att den nirstdende “visar upp” en
mycket béttre bild dn vad som faktiskt ar fallet, i motet med andra.

Vidare kan ett enskilt samtal med anhorigvardaren behdvas for att
motivera denne att ta emot hjdlp och for att géra upp en plan for hur
stodet ska utformas. Det enskilda samtalet &r om mdjligt &n viktigare i
det fall den nirstdende inte vill ta emot hjilp fran ndgon annan dn den
anhorige.

Vi maste soka upp....den anhérige kommer inte alltid sjilv

Att sdka upp anhorigvardarna for att informera och framforallt motivera
till att ta emot anhorigstdd tror jag é&r alldeles nodvandigt. Av
intervjuerna framgar att s ménga som 10 av 16 anhorigvardare ocksa
skulle uppskatta ett besok av personal frdn den offentliga sektorn.

Just vad géller hembesok tror jag att det finns mycket som gar att
forbattra. Jag upplever att anhorigvardarna ibland &r vildigt ensamma
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och utlimnade i omvardnaden av den nirstdende. De har ibland ansvar
for stora omvardnadsinsatser och tror att de minga ginger skulle vara
betjinta av ett hembesok av t ex en distriktsskoterska for handledning i
omvirdnadsarbetet, praktiska tips, information/forslag till hjidlpmedel
mm. Med andra ord sédant som skulle underldtta i rollen som
anhorigvirdare och inte minst for anhorigvardaren, att fa dela ansvaret
for omvéardnaden med négon.

I Svenska Kommunforbundets skrift, ”Socialtjanstlagen en vigledning”

(2001), som innehdller kommentarer och praktiska anvisningar rérande

Socialtjianstlagen fran 2002-01-01 pépekas just det Omsesidiga

ansvartagandet. | kommentaren till 10 § om anhorigvérd skrivs bl a
“"Mdnga anhoriga orkar inte béra ansvaret for vdrden helt
ensamma utan vill kdnna ett omsesidigt ansvarstagande
och fd till stand ett samarbete med samhdllets omsorg. Det
kan handla om en fortlopande personlig kontakt med en
handldggare inom socialtjinsten och att fd kdinna sig
respekterad som samarbetspartner.”

Anhorigvardare, vars ndrstdende inte har beslut om insats i form av
hemsjukvérd, omfattas inte av den kommunala distriktsskoterskans
ansvarsomrade. I dessa fall dr personerna hdnvisade till primirvardens
distriktsskoterska pa hilsocentralen. Jag tror att det finns en risk att
anhorigvirdarna hamnar “mellan stolarna” och skulle dirfor foredra att
alla kinda anhorigvardare med automatik fick en kontakt med
kommunens distriktsskoterska. Fordelen med en séddan kontakt tror jag
framforallt ar att kontaktvigarna med Ovrig vird- och omsorgspersonal
inom kommunen skulle forenklas.

Anhdérigvdrdarsituationen

Trots den ménga ganger vildigt anstrdngda situation anhorigvardaren
har, svarar sa ménga som 12 av 16 att de sillan eller aldrig tycker att
situationen kdnns overméktig eller att de har funderat pa att fordndra
densamma. Nistan samtliga svarar ocksé att de infe skulle kdnna det som
ett misslyckande om de skulle behova ta emot hjédlp fran det offentliga.
Endast fyra svarar att de véldigt ofta eller ganska ofta tycker att
situationen kdnns éverméktig och skulle vilja fordndra den.

Néra 7 av 10 upplever att de har mojlighet att odla sina egna intressen
och néstan samtliga sdger att de har kontakt med sldkt och vénner,
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vanligtvis telefonkontakt. Samtidigt sdger mer &n hilften att umgénget
har fordndrats, minskat sedan den nérstdende blev sjuk. Detta faktum
tycker jag &n en ging visar att anhdrigvardaren verkar finna sig i den
uppkomna situationen och acceptera den. Vidare framstir det ganska
tydligt att anhdrigvardaren far forsaka mycket av eget liv nér sjukdomen
drabbar den nérstaende.

Styr egna eller andras krav anhérigvardaren?

Ca hilften av de tillfrdgade sdger att den nirstdende fOrvintar sig, men
inte direkt krdver, att den anhorige ska “stélla upp”. Nagra tror att det i
lika hog grad handlar om att det dr de egna kraven som styr. Endast "4
anger att det inte finns krav fran vare sig dem sjélva, den nirstdende eller
frdn omgivningen. Av 16 anhorigvirdare tycker 9 att det kidnns som en
skyldighet att ta hand om den nérstdende.

- Yja vad ska jag gora... Jag har ju sjdlv fatt sd
mycket hjdilp genom dren”

- “Ja, eftersom hon inte vill ha hjdilp av ndgon
annan... och det gdr ju bra sa ldnge jag far vara
frisk”

Négra ar mer tveksamma och endast tre personer kénner ingen som helst
skyldighet.

Vare sig det ér krav eller ej som ligger bakom att anhdrigvardare gor det
de gor, tror jag att det framforallt handlar om kérlek. I de ménga moten
jag haft med anhorigvardare, inte bara i denna studie, har jag fOrstatt att
om det sedan tidigare finns en kirleksfull relation mellan tvd makar
finns ocksa ork och kraft for anhdrigvard. Den friske parten verkar da
orka med néstan hur mycket som helst nir sjukdom forandrar vardagen
och balansen 1 relationen rubbas.
- “skyldig och skyldig...men vi dr ju intimt forbundna
med varandra. Vi firar snart 55-drig
bréllopsdag ™ ...

Definitionsproblemet

Anhorigvardarna verkar definiera sig som anhorigvérdare. - ” Ja, det ér
jag, absolut”, svarade 14 av 16. Jag dr Overraskad av resultatet eftersom
jag trodde att man i forsta hand sig sig som anhdrig, make/maka, barn

0 s v och inte anhorigvardare och att det 1 sin tur skulle kunna vara en
orsak till att stod inte efterfragas i ndgon storre omfattning. I Anna-Lena
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Nisstroms  (2002) utvirderingsrapport “Ar jag en sdn dir
anhorigvardare jag” beskrivs ocksd definitionsproblematiken. En
mdjlig forklaring till resultatet av mina intervjuer kan vara att de senaste
arens debatt kring anhoérigvirdarnas situation kan ha medverkat till att
anhdrigvardare ser sig i sin roll och ddrigenom finns det anledning att tro
att information om anhorigstod verkligen nér ritt malgrupp.

Négot motsagelsefullt blir dock ovanstdende eftersom t ex anhdrigbidrag
inte efterfrdgas i forsta taget. Forst efter en lang period av anhorigvéard
kan detta bli aktuellt. Daremot dr det langt ifrdn sjdlvklart att som
anhorig ta emot pengar for den hjédlp man ger sin nérstdende.
Anhorigbidrag ér ingen 16n for modan utan precis som det later ...” ett
bidrag”. En uppmuntran, ett sitt for kommunen att visa uppskattning.
Négon har uttryckt att bidraget anvénds till att betala hemtjinstavgiften.
En annan ser bidraget som ett sitt att kunna ordna privat stiadhjilp.
Orsaken till att det drdjer innan man soker bidrag for sina insatser kan
vara flera. Dels dr det brist pad information men framforallt att
anhorigvdrdaren inte tycker att det dr relevant att anska om bidrag for
att varda/ge hjélp till en nérstaende.

Anhdrigvdrdarens egna hdilsotillstand

Mer én hélften av anhorigvardarna anser sig ha problem med den egna
hélsan och har stord nattsémn, som bara i sig dr en uppenbar hilsorisk
for anhdrigvardaren. Detta till trots ansvarar ndstan alla helt sjélva for
omvardnaden av sina nérstaende och bara "4 siger att situationen kénns
overmiktig ibland och att de ibland har funderat pd att fordndra sin
situation.

Jag tror att det finns en risk att anhorigvardarna glommer bort de egna
behoven och den egna hélsan utifran att fokus &r s koncentrerat pa den
ndrstdende. Hog alder, mycket ansvar och tunga omvérdnadsuppgifter
tillika med stdrd nattsémn och 1 vissa fall déligt hélsotillstdnd kan
innebdra stora hélsorisker for anhorigvardarna. Det finns kommuner som
tagit fasta pd detta och i forebyggande syfte erbjuder “sina”
anhorigvardare sadant som gratis hédlsokontroller, massage mm.

Nagot som blivit véldigt uppenbart for mig under intervjuerna ar att det
laggs vildigt mycket ansvar pd den friske parten nir en i familjen
drabbas av sjukdom. Det kan handla om allt fran att skota omvéardnaden,
skota hemmet savil inne som ute, halla kontakt med sldkt och vénner
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mm mm. Det som tidigare kanske delades mellan bada makarna laggs,
efter att sjukdom tillstdter, helt eller delvis pd den friske parten i
familjen. Sammantaget kan detta ansvar bli vildigt betungande.

Vad iir da egentligen ett bra anhérigstod?

Ja givetvis att det finns ett vil fungerande offentligt anhérigstod som

t ex korttidsboende, dagverksamhet, avldsning etc. Att stodet dr flexibelt
och kan mojliggora individuella losningar och framforallt att den
anhorige kan kénna tillit och trygghet infor att Overlimna
omvardnadsansvaret for den nérstdende. Den rent fysiska miljon viktig,
att t ex dagverksamhet och korttidsboende upplevs vara ett personligt
stille med hemliknande karaktir. Viktigt dr ocksa att det hinder nagot
positivt for den narstdende under vistelsen sa att den inte bara upplevs
som forvaring. Ett vél fungerande anhorigstdd handlar i hog grad ocksé
om sddant som gott bemdtande, att fa bli sedd och lyssnad till, att bli
informerad och att 4 kinna sig som en samarbetspartner.

Anhorigstdd 1 form av avlosning i hemmet dr bra om det bygger pa hog
grad av personkontinuitet. Det dr en viktig fOrutsittning for att goda
relationer mellan anhorigvéardare, nérstdende och personal ska kunna
skapas och det i sig 4r nddvandigt for att just detta stod ska efterfrigas.
En sérskild personalgrupp med ansvar for denna uppgift tror jag skulle
oka mdjligheterna till detta. Dessutom tror jag att det skulle leda till
okad tillgidnglighet och storre flexibilitet. En “vinna-vinna-situation”
skulle dessutom medges om personer till denna grupp rekryterades ur
gruppen langtidssjuka pa vég tillbaka i arbetslivet.

Sist men inte minst tror jag att ett bra stod till anhorigvardare ocksa kan
vara att fa hjilp med praktiska goromal, ”sma handtag” som kan
underliitta i vardagen. Att t ex fa hjilp med administrativa uppgifter,
grasklippning/sndskottning, ta bilen till besiktning, sétta upp en
gardinstang mm. Eftersom denna typ av insatser inte &r mdjliga att fa
frin hemtjénsten ar det Onskvért att det sker en utveckling av
frivilligarbete liknande s k Véntjinst, Grannsamverkan mm. Att utveckla
en form av frivilligcentral dér frivilliga kunde anméla sina tjanster och
dit hjélpbehdvande kunde védnda sig och efterfraga olika insatser vore
kanske en losning pa detta. Det skulle bli ett bra komplement till
hemtjinsten. Vi vet ju redan idag att den verksamhet som bedrivs inom
Ostersunds kommun i form av det s k Handtaget ir mycket uppskattad,
inte minst av anhorigvardare. Handtaget tillhandahaller saddan service
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som inte ryms inom kommunens hemtjinst, exempelvis fonsterputs.
Tyvirr ar efterfrigan pad Handtagets tjénster storre dn vad de har resurser
att klara av, det dr stindig ko for att fi medlemskap dér.

Tillskapande av sérskild personalgrupp for avlosning samt utveckling av
frivilligarbete ar definitivt tvd omrdden jag tror skulle gagna
anhdrigvardarna och forutsdttningarna for detta borde darfor undersokas
vidare.
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Bilaga 1

Intervjuguide/ Varfor soker inte
anhorigvardare stod?

Allménna fragor

1. Fodelsear

2. Kon

3. Slaktskap

4. Bor fler personer i samma hushall?

5. Vilken kommundel?

Begreppet anhérig/anhorigvardare och definitionsproblemet
6. Begreppet anhorigvardare ....stimmer det pd Dig ?

7. Hur skulle situationen vara for Din nirstdende om inte Du fanns
hemma och hjilpte till?

&. Skulle Din néarstdende kunna bo kvar hemma om inte Du fanns
hemma?

9. Har nagon i Din omgivning (slidkting, granne god vin o liknande)
ansett/uttryckt att Du borde ansdka om hjidlp med omvardnaden?
Anhdérigvardsituationen

10. Sedan hur ldnge har Du varit anhorigvardare?

11. Har Du - anhdrigbidrag? eller anhdriganstillning?
Hur fick Du informationen om att det fanns att soka?
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12. Din nérstaendes sjukdom/handikapp?
13. Hur uppstod vérdsituationen? ...plotsligt? .... Successivt?

14. Hur upplever Du att det fysiska tillstandet dr hos den som Du vardar?
Ditt eget halsotillstand?

15. Hur mycket personlig hjilp behover Din nirstaende?

Helt Delvis Ingen
Behover hjélp att komma upp
Behover hjélp med personlig hygien
Hjélp att forflytta sig
Hjélp med aktivering
Hjalp att komma ut
Hjélp pa kvillen
Hjalp under natten

16. Delar Du ansvaret for omvardnaden med nadgon? Har Du hjélp fran
nagon utomstdende?

17. Beskriv ett dygn s som Du upplever det

18. Kénner 6vriga familjemedlemmar, vinner, bekanta, grannar etc till
den vérdsituation ni har?

19. Kénns Din situation dverméktig ibland?

20. Har Du nagon géng funderat pd att forédndra Din situation....inte
fortsdtta med anhorigvarden?

21. Har Du mgjlighet att odla Dina egna intressen’?

22. Har Du kontakt med slidkt och vinner?
Har umgénget fordndrats sedan Din ndrstdende blev sjuk?

23. Tycker Du att Du dr ”skyldig” att ensamt ta ansvar for omvardnaden
av Din nérstaende?

24. Vad vet Du om vad Din nérstdende “kraver av Dig ™ ..... forvéntar
sig?

50



25. Skulle Du tycka det vara ett misslyckande att behdva ta emot hjélp
utifran?

26. Kan Du ténka dig att ta emot hjilp i Ditt hem?

Information

27. Kénner Du till att det finns inskrivet i lag att
“socialndmnden bor genom stéd och avldsning underldtta
for dem som vdrdar ndrstdende som dr langvarigt sjuka
eller handikappade”

28. Anser Du att Du ar informerad om det samhéllsstdd som finns att fa
for anhorigvardare?
omja.......... Var har Du fatt informationen ifran?

bistandshandldggare

personal pé sjukhus

personal pé hélsocentral

sjélv last 1 broschyrer o likn
slékting, granne eller god vin
forening el likn

pa Ammis

annat ......

29. Kénner Du till stddformer sdsom

avlosning i hemmet
trygghetslarm
hemtjénst
fardtjanst/rikstardtjanst
ammis

anhoriggrupper
korttidsboende
vixelvard
dagverksamhet
rehabilitering
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30. Vet Du vem Du ska kontakta for att ansdka om stod enligt ovan?

31. Har Du haft kontakt med bistandsenheten?
kontakt med distriktsskoterska?
Om ja, vad anser Du om deras
Tillgénglighet ........... telefontider...... besokstider

Bemotande

.............. tidsaspekten under besoket......

fick DU utrymme for dina funderingar?

32. Saknar Du information om anhorigstod?

33. Vill Du ha information om anhdrigstod?
Om ja, Pa vilket satt?

[ ] skriftligt
[ ] muntligt

[ ] besok i hemmet av ndgon
[ ] f4 information pé annan plats &n hemma
[ ] annat.....vad

34. Skulle Du uppskatta att ndgon fran det offentliga kom pé s k

uppsokande hembesok?

|:| Ja
] Nej

vem?

Var?

Nar?

om ja, ndr, var och hur skulle det ske?

[ bistandshandliggare?

[ ] distriktsskoterska

[ ] underskéterska/vardbitriade

[ ] anhérigkonsulent

[ representant fran Roda Korset, Svenska
Kyrkan el likn

[ ] representant frin pensiondrsorganisation o
likn

[ ] en anhérigvardare

[ ] hemma i bostaden
[ ] p& mer neutral plats
[ ] annat
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35. Ar Du med i nigon forening?

Synpunkter pd befintligt stod
36. Har Du nagon gang nyttjat ndgon stédinsats for Din nirstdendes
rakning?

Om nej, varfor inte? Om ja vad tyckte Du om det?

37. Vad skulle ett bra stéd for Dig vara?
Orsaker till att man inte soker stod

38. Vad tror Du det beror pé att véildigt manga anhorigvérdare inte soker
stod med omvardnaden?
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Bilaga 2

Diverse statistik avseende Vard- och
Omsorgsniamndens kostnader for
demensboende och redovisning av hur
dagverksamhet nyttjas och antalet beviljade
anhorigbidrag.

Uppgifter fran arsskiftet 2003/2004

Kostnader for demensboende

Kostnader per person och dygn 996:-
per ménad 29.760:-
per ar 357.120:-

Berdkningarna dr baserade pa ett medelvdrde av 2003 drs priser hos
savdl interna som externa utforare

Vird- och Omsorgsnimndens kostnad for dagverksamhet;
605:- per dygn

Antal personer med beslut om dagverksamhet dec/2003; 22 personer

Dagverksamheten, nyttjade antal dagar per vecka och person
1 dag per vecka -

2 dagar per vecka 13 personer
3 dagar per vecka 6 personer
4 dagar per vecka 1 person

5 dagar per vecka 2 personer
var tredje helg 4personer
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Anhdorigbidrag; nivder och belopp
Antal beviljade anhorigbidrag jan-04 : 123 st

1 tim per dag = 21:33 perdag=  640:- per man = 7.680:- per ar
2 tim per dag = 42:17 per dag = 1.265:- per min = 15.180:- per ar
3 tim per dag = 63:33 per dag = 1.900:- per man = 22.800:- per ar
4 tim per dag = 84:33 per dag = 2.530:- per mén = 30.360:- per ar
5 tim per dag = 102:67 per dag = 3.080:- per man = 36.960:- per ar

Vird — och omsorgsnimndens totala kostnader for anhorigbidrag
uppgick i jan-04 till drygt 3 miljoner
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