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Forord

Stiftelsen Stockholms lans Aldrecentrum har av Sodermalms stadsdelsforvaltning
fatt i uppdrag att utvardera stadsdelsforvaltningens olika stodformer for anhorig-
vardare. Syftet var att kartlagga vilka stodinsatser anhoriga pa Sédermalm kan fa
fran stadsdelsforvaltningen, lanstinget och frivilligorganisationer. Ytterligare ett
syfte var att undersoka om anhoriga far de insatser och i den omfattning som de
anser att de &r i behov av. Syftet var vidare att underséka om och i vilken ut-
strackning de olika aktorerna samverkar for att ge anhoériga stod.

De resultat som framkom i undersokningen visade bland annat att det &r stora
skillnader mellan de anhdriga och deras narstaendes forhallanden forutsattningar
och behov. Narmare hélften av de anhoriga ansag att de hade det stod de for nar-
varande var i behov av men for en fjardedel av de anhériga var de stodinsatser
som de hade, inte langre tillrackliga. Nytorgstraffen och de aktiviteter som erbjods
dar samt dagverksamheterna fick ett gott omdéme av de anhdériga medan en majo-
ritet av de anhdriga var missnéjda med avlastningen/véaxelvarden vid Korttidsho-
endet vid Hornstull. Vikten av ett flexibelt och anpassat stod dar regler och riktlin-
jer inte &r sa detaljerade och strikta poangterades av de intervjuade. De som ger
stod maste ha ett handlingsutrymme sa att de kan anpassa stodinsatserna, sarskilt
viktigt ar tillrackligt med tid och kunskap om den anhériges/narstaendes aktuella
situation. Ett av forslagen i rapporten &r att en gemensam strategi bor utarbetas
mellan stadsdelen, primarvarden, minnesmottagningen och frivilligorganisationer
for hur arbetet med stod till anhoriga ska utformas pa Sodermalm.

Rapporten har forfattats av utredaren Eva Norman. Studien har genomforts av
henne tillsammans med utredarna Ingrid Hjalmarson och Jenny Osterman.

Stockholm 2009-06-01

Sven Erik Wanell
Chef Stiftelsen Stockholms lans Aldrecentrum
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SAMMANFATTNING

Stiftelsen Stockholms lans Aldrecentrum har av S6dermalms stadsdelsférvaltning
fatt i uppdrag att utvardera stadsdelsférvaltningens olika stédformer for anhérig-
vardare. Undersokningen genomfordes under perioden mars 2008 — april 2009.

Syftet med undersokning var att kartlagga vilka stodinsatser anhoriga pa Soder-
malm erbjods fran stadsdelsforvaltningen, landstinget och frivilligorganisationer.
Ytterligare ett syfte var att undersoka om de anhdriga, som idag far insatser fran
Sodermalms stadsdelsforvaltning, fick de insatser och i den omfattning som de
ansag att de var i behov av samt att undersoka vilka insatser och i vilken omfatt-
ning de intervjuade anhoriga sjalva gav hjélp och stod till sin narstaende. Syftet
var vidare att understka om och i vilken utstrdckning de olika aktérerna samver-
kade for att ge anhériga stod.

Totalt intervjuades 27 anhdriga som vardar narstaende pa Sodermalm. Av de in-
tervjuade anhdriga var 23 kvinnor och fyra man i aldrarna 50-95 ar. Av de narsta-
ende som fick vard och omsorg av anhdriga var sex kvinnor och 21 man, i aldrar-
na 60-97 ar.

Sammanlagt intervjuades ocksa 25 personer som pa olika satt arbetar med stod till
anhoriga som vardar narstaende fran stadsdelsforvaltningen, landstinget och frivil-
ligorganisationer.

De resultat som framkom i undersdkningen visade bland annat:

e De anhoriga var langt ifran en homogen grupp. Det var stora skillnader
mellan de anhoriga och deras narstaendes forhallanden och forutsattningar.

e Majoriteten av de anhdriga som sammanbodde med sin narstaende gav
stdd och hjalp under dygnets alla timmar.

e De anhdriga som inte sammanbodde med sin narstaende hjélpte framst till
med praktiska sysslor och att koordinera de olika stodinsatserna.

e Narmare hélften av de anhoriga ansag att de hade det stod de for narvaran-
de var i behov av.

e En fjardedel av de anhoriga ansag att de stodinsatser som de hade, inte
langre var tillrackliga.

e Var femte anhorig anség att delar av de stodinsatserna de fick var av sa da-
lig kvalitet att det inte gav det stéd de var i behov av.

e Anhorigcentret/Nytorgstraffen och de aktiviteter som erbjods déar fick ett
gott omddme av de anhériga.

e De anhoriga var nojda med dagverksamheterna pa Sodermalm.

e Anhorigkonsulentens omfattande och uppskattade arbete lyftes sarskilt
fram av bade de anhdriga och personal.

e De anhoriga var néjda med avlastningen fran pensionat Hornskroken och
Sjostadsgarden.



En majoritet av de anhdriga var missndjda med avlastningen/véxelvarden
vid korttidsboendet vid Hornstull

Regler och riktlinjer for avlosning i hemmet forsvarar mojligheten for an-
horiga att anvanda sig av den insatsen

Samverkan om stod till anhériga mellan stadsdelsforvaltningen, frivillig-
organisationerna och primarvarden férekom sallan. Undantaget var fram-
forallt Anhorigcentret/Nytorgstréaffen.

De utvecklingsforslag av stodet till anhdriga som lamnades av de intervju-
ade anhdriga och de som arbetar med anhérigstod, géllde i forsta hand for-
battringar av de befintliga stodinsatserna avlésning i hemmet, avlast-
ning/véxelvard och hemtjénst.

De brister som framkom av de befintliga stodinsatserna var kanda sedan
tidigare t ex brister i person- och omsorgskontinuitet, meningsfulla aktivi-
teter och samarbete med anhdriga.

Vikten av ett flexibelt och anpassat stod dar regler och riktlinjer inte ar sa
detaljerade och strikta podngterades av de intervjuade anhoriga. De som
ger stod maste ha ett handlingsutrymme sa att de kan anpassa stodinsatser-
na, sarskilt viktigt &r tillrdckligt med tid och kunskap om den anhori-
ges/narstaendes aktuella situation.

Aldrecentrums forslag till utveckling av stodet till
anhoriga

Aldrecentrum foreslar Sodermalms stadsdelsforvaltning féljande utvecklingsom-
raden att arbeta vidare med.

Lat anhorigcentret/Nytorgstraffen vara basen for det fortsatta arbetet med
att utveckla och forbéttra stodet till anhoriga. Har finns en samlad kunskap
och kompetens om hur stéd till anhoriga och narstaende kan se ut och hur
det ska utvecklas for att bli s& &ndamalsenligt som majligt.

De brister som idag finns vad géller avlidsning i hemmet, avlastning samt
hemtjanstinsatser behover ses 6ver och atgardas i samarbetet med anhorig-
centret/Nytorgstraffen.

Utarbeta en gemensam strategi mellan stadsdelen, primarvar-
den/minnesmottagning och frivilligorganisationer for hur arbetet med stéd
till anhoriga ska utformas pa Sodermalm.

Informationen om stdd till anhdriga behdver ses dver och utvecklas i sam-
arbete med primarvarden, minnesmottagningen och frivilligorganisatio-
nerna. Det galler bade informationens innehall och spridning. For att na
anhoriga som inte har nagon form av stodinsatser kan den uppsokande
verksamheten som stadsdelen bedriver anvéndas.

Inratta en sérskild enhet med avlastningsplatser for anhoriga och deras
narstaende, tillsammans med andra stadsdelar, dar aktiviteter anordnas for
anhoriga och deras narstaende. Anhorigkonsulenterna handleder persona-
len och kan f6lja upp hur insatserna fungerar for de anhoériga och deras
narstaende.



Inratta avlastning for anhoriga och narstdende pa boenden som &r smaska-
liga och lattillgangliga. Pensionat Hornskroken finns for anhériga som
vardar demenssjuka narstdende. Liknande verksamhet behdvs dven for
dem som vardar somatiskt sjuka narstaende.

Registrera och folj upp insatser som ges till anhdriga - tydliggor uppfolj-
ningen av vilka insatser som ges och anvénds av anhoriga, hur kvaliteten
upplevs samt till vilken kostnad.



INLEDNING

Stiftelsen Stockholms lians Aldrecentrum har fatt i uppdrag av stadsdelsforvalt-
ningen pa Sodermalm i Stockholm att utvardera stadsdelsférvaltningens olika
stodformer for anhorigvardare.

Stadsdelforvaltningarna® p& Sédermalm har sedan 1990-talets slut utvecklat arbe-
tet med att ge stod till anhdriga som vardar narstaende. Stodet ges i olika former
bade direkt till de anhoriga och indirekt. Exempel pa insatser riktade direkt till de
anhoriga &r de som anhorigkonsulenten ger i form av stod enskilt eller i grupp,
medan hemtjanst, dagverksamhet, avlastning med mera kan ses som indirekt stod
till anhoriga.

Sodermalms stadsdelsforvaltning har sedan 2006 haft flera pagaende projekt for
anhorigstod som har finansierats med stimulansbidrag fran Lansstyrelsen. Infor
2007 ansokte stadsdelsnamnden om ytterligare 1,6 Mkr for att kunna fortsatta att
utveckla arbetet med stod till anhoriga som hjalper och vardar narstaende. Sats-
ningen pa stod for anhdriga som har gjorts med stod av medel fran Lansstyrelsen
innefattar att bygga upp ett anhdrigcenter. Nagra inslag har varit att erbjuda ut-
flykter och avlastningsboende.

Anhdrigcentret samverkar med olika frivilliga organisationer som verkar pa So-
dermalm. De frivilliga organisationerna genomfér olika aktiviteter for anhériga
och deras narstaende som t ex utflykter och anhdrigcirklar. Samarbete sker dven
med primarvarden.

Sodermalms stadsdelsférvaltning samarbetar med innerstadsstadsdelarna Kungs-
holmen, Norrmalm och Ostermalm i anhorigfragor. Gemensamma utbildningsin-
satser har gjorts dar anhorigavltsare utbildats. Innerstadsstadsdelarna samverkar
aven i fragor som utbildning och forelasningar som vander sig till anhoriga som
vardar narstaende.

Ytterligare stodformer ges av stadsdelsforvaltningen till anhoriga och deras nér-
staende i form av avlastning t ex avlésning i hemmet, vaxelvard/korttidsboende
och dagverksamhet.

Definitioner

| denna rapport anvands bendmningen anhorig for den som &r hjalpgivare och
narstaende avser den som ar hjalpmottagaren.

! Fr&n och med 2007 07-01 bildade Katarina-Sofia och Maria Gamla stans stadsdelsforvaltningar
Sddermalms stadsdelsforvaltning.



BAKGRUND

Samhallets behov av anhérigas insatser

Sverige forvantas fa en allt aldre befolkning. | dag &r 17 procent av Sveriges be-
folkning pensionarer och ar 2020 beraknas 21 procent vara alderspensionarer. Det
innebar att farre personer i arbetsfor alder ska forsorja och ge vard och omsorg till
den allt aldre befolkningen. De anhérigas omsorgsinsatser betonas som mycket
viktiga (Socialstyrelsen, 2005).

Ar 2000 svarade anhériga enligt Socialstyrelsen (2000) fér ca 70 procent av den
totala hjalpvolymen till personer 75 ar och &ldre som bodde i ordinéart boende.
Anhdrigas insatser i omsorg och vard har under de senaste 15 aren ¢kat. Mellan
1994-2000 6kade anhorigas omsorgsinsatser for dldre manniskor fran 60 till 70
procent, samtidigt som den offentliga omsorgen nar allt farre av de aldre.

Omstruktureringar av varden och omsorgen till bland annat aldre har genomforts
under de senaste 20 aren. Antalet sjukhusplatser har minskat kraftigt till foljd av
den medicinska utvecklingen men ocksa for att minska kostnaderna. Kortare vard-
tider i sjukvarden har fort med sig att aldre personer lamnar sjukhuset med omfat-
tande behov av omsorg. Kommunernas insatser inom &ldreomsorgen har allt mer
koncentrerats till farre personer med allt mer omfattande behov av vard och om-
sorg. Behovet av vard och omsorg i ordinart boende har 6kat samtidigt som anta-
let platser i sarskilt boende har minskat (Prop. 2008/09:82)

Enligt Szebehely (2006) hjalper var fjarde person 55 ar och aldre — (650 000 per-
soner) i Sverige aldre, sjuka eller personer med funktionsnedséttning i eller utan-
for det egna hemmet. Dessa kan delas upp i tre olika grupper:

1. Anhorigvardare ar de personer som ger hjalp och stdd en gang om dagen
eller flera ganger per vecka till sin make/maka i hemmet. De ar lika manga
man som kvinnor och de &r i regel i dldern 75-84 ar. Detta ar den grupp
som ger den mest omfattande hjalpen, nio av tio ger hjalp varje dag. Sam-
manlagt finns det 83 000 personer som &r anhdrigvardare, vilket motsvarar
tre procent av befolkningen 55 ar och aldre.

2. Omsorgsgivare ar de som hjélper en slakting eller t ex en granne eller en
van dagligen eller flera ganger per vecka. Totalt ror det sig om cirka
166 000 personer och de utgor sex procent av befolkningen 55 ar och &ld-
re. Det ar fler kvinnor &n mén som &r omsorgsgivare.

3. Hijalparna ger hjalp utanfor det egna hemmet, en gang i veckan eller mer
séllan. Sammanlagt ror det sig om 415 000 personer och det &r lika ofta
man som kvinnor, de utgor 15 procent av befolkningen 55 ar och aldre.



Anhorigstod och aldreomsorg pa Sédermalm

Sodermalm hade den 31 december 2008 totalt 117 952 invanare. Av dem var 13,9
procent 6ver 65 ar varav 6,9 procent 6ver 75 ar och 4,3 procent 80 ar och aldre
(Utrednings- och statistikkontoret, 2009). Sodermalms befolkning ar nagot yngre i
jamforelse med Ovriga staden. Fram till ar 2017 forvantas folkméangden dka till
121 962 personer. Andelen &ldre forvantas minska nagot. Gruppen 65 ar och aldre
forvantas da vara 13,6 procent och de 6ver 80 ar, 3,9 procent.

Hur manga anhoriga 55 ar eller aldre, som vardar narstaende bosatta pd Soder-
malm é&r inte kant. Totalt bor det ca 32 000 personer 55 + pa S6dermalm. Med
utgangspunkt fran den nationella berdkningen som redovisats ovan (Szebehely,
2006) skulle

e 960 personer (tre procent) vara anhorigvardare

e 1920 personer (sex procent) vara omsorgsgivare och

e 4800 personer (15 procent)- hjalpare.

Sammantaget, med denna berakning, innebar det att 7 680 personer pa Sédermalm
hjalper aldre, sjuka eller personer med funktionsnedséttning i eller utanfor det
egna hemmet. Av dem ger 960 personer (anhérigvardarna) stod och hjalp dagli-
gen eller flera ganger per vecka till sin make/maka. Merparten av dem kan antas
bo tillsammans pa Sédermalm. De 6vriga omsorgsgivare och hjalpare — 6 720
personer ger hjalp utanfor det egna hemmet, vilket kan innebdéra att det aven hjéal-
per personer som inte ar bosatta pa Sédermalm.

Hur manga anhdriga som vardar narstaende pa Sédermalm, som har direkta eller
indirekta insatser fran stadsdelsforvaltningen, primérvarden och frivilligorganisa-
tioner ar inte kant. De insatser som ges fran stadsdelen som t ex Kkorttids-
vard/vaxelvard eller dagverksamhet registreras, men det framgar inte om insatsen
ges som ett anhorigstéd. Frivilligorganisationerna har ingen skyldighet att doku-
mentera. De for pinnstatistik” dver antal personer som deltar i de olika aktivite-
terna de ordnar, men de enskilda individer som deltar i nagon form av stodinsatser
kan dven ha insatser fran primarvarden och/eller stadsdelsforvaltningen.

Aldreomsorgen vid Sodermalms stadsdelsférvaltning

Sodermalms stadsdelsforvaltning &r organiserad i fyra avdelningar, varav tva van-
der sig till den &ldre befolkningen pa Sodermalm. Avdelningen for dldreomsorg
och avdelningen for social omsorg:

1. Avdelningen for aldreomsorg — innefattar vard- och omsorgsboenden,
hemtjanst och dagverksamhet. P4 Sodermalm finns sammanlagt 20 vard-
och omsorgsboenden varav 11 drivs i egen regi och nio i privat regi. De
aldre har mojlighet att vélja vard- och omsorgsboende samt hemtjanstutfo-
rare. Pa Sodermalm finns totalt 57 hemtjanstutforare att valja mellan varav
fyra ar i kommunal regi. Dagverksamheterna ar totalt sju till antalet varav
fyra enbart vander sig till personer med demenssjukdom. Pa avdelningens
bestallarenhet arbetar bistandshandlaggarna som utreder de &ldres behov



av stod och hjélp. Inom avdelningen arbetar 24 bistandshandlaggare, inde-
lade i fyra geografiska omraden och arbetsgrupper. Varje grupp bestar av
sex handlaggare som ska serva de boende inom respektive omrade. Det in-
nebar att de dldre inte har en specifik handlaggare som de vénder sig till,
utan arbetsgruppen hjalps at med att svara i telefonen, att gora hembesok
och delta i vardplaneringar®.

2. Avdelningen for social omsorg — ger bistand till barn, ungdomar och vux-
na. De vénder sig bland annat till vuxna personer med psykiska funktions-
hinder och arbetar &ven med ekonomiskt bistand.

Priméarvarden och minnesmottagning

Pa Sodermalm finns sammanlagt 11 vardcentraler/huslakarmottagningar, samtliga
I privat regi. Minnesmottagning finns vid Sédra Stockholms geriatriska klinik.

Frivilliga organisationer som vander sig till aldre

De frivilliga organisationerna pa Sodermalm arbetar med sarskilda bescksverk-
samheter, motesplatser och punktinsatser for aldre.

e Besoksverksamheter véander sig till aldre som soker en stadig kontakt och
som vill ha besok i sitt hem. ”Bryt ensamhetens mur” dr en besoksverk-
samhet som anordnas av Andreaskyrkan, Sodermalms stadsdelsnamnd,
Sociala Missionen och Individuell Manniskohjalp®.

e Motesplatser ger majlighet att fika/ata samt att umgas med jamnariga. Déar
finns ocksa mojlighet till radgivning. Mdotesplatser anordnas bland annat
av Hogalids forsamling, Viljan och Nytorgstréaffen — Sédermalms anhorig-
och aldrecenter samt Tellus fritidscenter.

e Punktinsatser &r ett socialt stod for aldre nar de t ex ska till ldkare, ga pro-
menad eller ut och handla. Punktinsatser bokas hos Rdda Korset och Kata-
rina Sofia Vantjanst.

Arlig enkat till anhériga som vardar narstdende pa Sédermalm

Pa Sodermalm har man sedan 2004 skickat ut en arlig enkat till anhoriga som var-
dar narstaende. Enkéaten har skickats till dem som har nagon form av direkta eller
indirekta anhoriginsatser fran stadsdelen. Totalt skickades 131 enkéter ut 2008
och 70 procent besvarade enkaten. Av dem ar 63 procent kvinnor och 37 procent
man och 94 procent bodde ihop med den de vardade. 20 procent uppgav att deras
narstaende inte hade nagra insatser fran stadsdelen.

I resultatet framkom att 57 procent visste vart de skulle vanda sig om deras nar-
staendes hjalpbehov forandrades. 24 procent av de anhoriga som besvarade enké-
ten instamde helt i pastaendet att de far det stod och den hjélp de behover i sin
vardag och 34 procent uppgav att de i stort sétt fick det. Det innebdr att 42 procent

2 For anhoriga som vérdar demenssjuk nérstaende finns dock méjligheten att f& en och samma
handlaggare.

¥ Dessa samarbetspartners finns representerade i en styrgrupp respektive referensgrupp. | styrgrup-
pen tas beslut om verksamhetens innehdll och utformning. I referensgruppen fors idésamtal och
gruppen utfor dven en del praktiskt arbete.



av dem som fick insatser fran stadsdelen inte ansag att de fick det stod de behovde
i sin vardag. Resultatet visade ocksa att oron infor framtiden och brist pa tid for
sig sjalv var de omraden som de anhériga upplevde som svarast i rollen som anho-
rigvardare. De tre viktigaste omradena att utveckla for att underlatta anhorigvar-
darens vardag var informationen om vad &ldreomsorgen kunde erbjuda (51 %),
informationen och tillgang till hjalpmedel (40 %) och majligheten till rekreation,
bade tillsammans med sin néarstaende och pa egen hand (30 %) .

Utveckling av anhoérigstod

Under de senaste aren har nationella satsningar gjorts for att stimulera utveckling-
en av anhdrigstod i landets kommuner. Utvecklingen av anhorigstod foljer de sti-
mulansmedel som kommunerna fétt ta del av. Ar 2002 bedrev 90 procent av lan-
dets kommuner utvecklingsarbete, men ar 2004 sjonk andelen till 73 procent. Nar
nya stimulansbidrag fanns att soka for ar 2005 okade utvecklingsarbetet till 78
procent av alla kommuner (Prop. 2008/09:82).

Under dren 2005-2007 avsattes sarskilda stimulansmedel till kommunerna for att
utveckla ett varaktigt stod till anhoriga som vardar narstaende. Stimulansmedlen
skulle i forsta hand anvandas for att bygga upp infrastrukturen fér anhorigstod
sasom tillganglighet och information och inte for tillfalliga projekt. Medlen skulle
aven anvandas till att fordjupa samverkan med anhorig- och frivilligorganisationer
samt till att starta ett nationellt kompetenscentrum for anhorigfragor (Osterman,
2009). Ar 2008 startades Nationellt Kompetenscentrum Anhériga som har till
uppgift att samla in och sprida kunskaper samt stimulera utvecklingen inom om-
radet.

Andringar i Socialtjanstlagen

Enligt Socialtjanstlagen ar en av malgrupperna for samhallets stod de personer
som vardar narstdende som ar langvarit sjuka, aldre eller har ndgon form av funk-
tionshinder.

Regeringen vill skarpa kraven pa att kommunerna stodjer anhériga som vardar
narstaende. | propositionen 2008/09:82 Stod till personer som vardar eller stodjer
narstaende, foreslas en andring i Socialtjanstlagen (2001:453) som syftar till att
fortydliga att socialndmnden ska erbjuda stod for att underlatta for personer som
vardar en nérstaende.

Det innebdr att 5 kap. 10 8 samt rubriken nérmast fore 5 kap. 10 § socialtjanstla-
gen (2001:453) ska forandras enligt foljande:

Nuvarande lydelse: Anhorigvardare
Socialnamnden bor genom stéd och avlésning underlatta for dem som vardar nar-
staende som &r langvarigt sjuka eller aldre eller som har funktionshinder.

Andras till féljande lydelse: Personer som vardar eller stodjer narstaende



Socialnamnde ska erbjuda stod for att underlatta for de personer som vardar en
narstaende som ar langvarigt sjuk eller aldre eller som stodjer en nérstaende som
har funktionshinder.

Lagen trader i kraft den 1 juli 20009.

Anhdrigas upplevelser av att varda narstaende

Enligt Szebehely (2006) finns sedan borjar av 1990-talet en vaxande forskning om
hur personer som ger omfattande informella omsorgsinsatser upplever sin situa-
tion. | forskningen uppmarksammas bade det positiva och negativa sidor av att
vara anhdorigvardare.

Bade positiv och negativt att varda narstaende

Till det mest positiva med att varda narstaende hor kanslan av meningsfullhet att
hjalpa en person man star nara. Tillfredsstallelsen att kunna bidra till att den néar-
staende kan leva ett sa vardigt liv som majligt beskrivs ocksa som en stark positiv
upplevelse (Szebehely, 2006).

Andra positiva aspekter med att varda narstaende ar att anhdrigvardarna kanner
sig uppskattade, dnskade och behévda (Johansson, 2007).

Orsholm (2003) beskriver de anhorigas positiva upplevelser med att varda narsta-
ende som meningsfullt och gladjande. Vikten av att fa vara tillsammans och att
den narstaende ska kunna bo kvar hemma &ven under livets slutskede framstar
som en viktig drivkraft hos manga anhoriga.

Att varda en narstdende har dven negativa aspekter. Bundenhet &r en negativ
aspekt, framforallt for de anhdriga som bor tillsammans med den de vardar. Studi-
er visar ocksa att oro och stress ar vanligt forekommande hos anhdrigvardarna.
(Jeppsson Grassman, 2003, Johansson, 2007, Orsholm, 2003, Szebehely, 2006)

I en intervjuundersokning med 245 anhoriga konstaterade Lundh (2001) fyra olika
typer av stress och belastning:
1. Problem relaterade till vardens begransningar, vilket innebar att de anhéri-
ga inte fick utrymme for nagot eget liv.
2. Problem relaterade till arbetshordan och vardens fysiska krav
3. Stress uppkom av relationsproblem till bade vardtagaren och ocksa till 6v-
riga familjen.
4. Problem relaterade till vardens kansloméassiga paverkan pa anhoriga.

Studier visar dock att de positiva erfarenheterna sammantaget ar vanligare &n de
negativa (Johansson, 2007, Szebehely, 2006).



Vikten av ett socialt stod

Graden av socialt stod ar enligt Johansson (2007) en betydande faktor som paver-
kar den upplevda bordan hos anhériga som vardar narstdende. Anhoriga som ar
resursstarka och t ex har socialt stod upplever en mindre borda och redovisade en
lagre grad av depression, storre livstillfredsstallelse samt farre halsoproblem an de
anhdriga som ar mer socialt isolerade. Den anhoriges resurser och formaga att t ex
bemaéstra problem har &ven det betydelse for hur de upplever bordan.

| en undersokning som omfattade befolkningen i Stockholms Ian under varen och
forsommaren 2000 (Jeppsson Grassman, 2003) framkom att majoriteten av dem
som utanfor sitt eget hushall, hjalpte ndgon narstaende med sarskilda omsorgsbe-
hov hade tillgang till stod i nagon form, oftast fran det egna natverket. En majori-
tet av dem som var omsorgsgivare uppgav att de hade tillgang till personligt stod i
sitt hjalpgivande, da framst av syskon eller make.

I befolkningsstudien framkom att anhorigvardarna betydligt oftare &n andra
grupper var ensamma ansvariga i sitt hjalpgivande jamfoért med hjéalpgivarna och
omsorgsgivare. De fick mer séllan stéd av nagon eller nagra i sin situation. En-
samheten handlade inte bara om att den anhdriga var ensam i sitt hjalpgivande, de
handlade &ven om att de tappat kontakten med vanner och bekanta och blev dar-
med isolerade fran vanligt umgangesliv. Jeppsson Grassman konstaterar att en-
samhet och bundenhet kan fa negativa konsekvenser for anhériga som vardar nar-
staende i form av ohélsa, stress, bristande mojlighet till integritet och tilltagande
isolering (a.a.).

Olika former av anhorigstod

Det finns enligt Johansson (2007) ingen vedertagen definition av begreppet anho-
rigstdd. | stallet hanvisar Johansson till Socialtjanstutredningens betdnkande
(SOU 1999:97) dar syftet med samhallets stod till anhdriga som vardar redovisas.
Det innebér att:

e synligg0ra de anhérigas situation

e forebygga utbrandhet bland anhdriga

o forbéttra de anhdrigas livskvalitet

Arbetet ska vara forebyggande viket innebér att stodinsatserna ska sattas in i ett
tidigt skede. Malet for anhorigstodet ar att visa samhéllets uppskattning for den
anhorige som vill gora en insats och att medverka till att starka anhorigvardarens
livskvalitet trots vardandet. Vidare &r malet att forebygga utbrandhet genom att
minska stress och belastning som kan félja av anhorigvardarens uppgift (Johans-
son, 2007).

I den forskning som bedrivits om stéd till anhoriga som vardar narstaende har
fokus legat pa det svara och negativa, anhorigvard ar synonymt med borda. De
positiva aspekterna med vardandet har inte uppmarksammats i samma utstrack-
ning. De insatser som framst har erbjudits anhoriga som vardar narstaende har
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varit inriktade pa att lindra anhdrigas stress och att avlasta bordan (Socialstyrel-
sen, 2005).

Senare forskning har dven identifierat andra omraden som paverkar den anhérigas
situation som vardare. Forskningen visar bland annat att ingen vardsituation &r
den andra lik och maste forstas utifran sitt speciella sammanhang. En central fak-
tor &r att erkanna och bygga pa den expertis som anhoriga har nar det géller var-
den av sin narstdende. Det innebér att identifiera de omraden som har ett direkt
varde for anhoriga som vardar narstaende och som kan innebara forandringar i det
dagliga livet (a.a.).

Stodet till anhoriga finns i flera olika former. Johansson (1998) delar in stodet till
anhoriga pa foljande satt:
e Insatser som ska starka anhoérigas resurser, genom t ex utbildning, infor-
mation och psykologiskt stod.
e Skapande av goda yttre omstandigheter for den anhérige genom ekono-
miskt stod, anpassning av bostad och andra hjalpmedel.
e Stdd i form av avldsning till anhoriga.

Insatser av de tre ovan namnda kategorierna kan ges av bade kommunen, lands-
tinget och frivilliga organisationer.

Jeppsson Grassman (2003) lyfter fram betydelsen av att uppmarksamma att stodet
till anhoriga som vardar narstaende inte bara &r stodet fran samhéllet. Socialt stod
fran det egna natverket ar en viktig aspekt att ta till vara nar stodet till anhdriga
utformas.

Samverkan i stddet till anhoriga

Det stod som i dagslaget finns for anhoriga som vardar néarstaende handlar néstan
enbart om kommunala insatser. Halso- och sjukvarden har annu en otydlig roll i
dagens anhorigstéd (Johansson, 2007).

Enligt 2 ¢ § hélso- och sjukvardslagen (1982:763) har halso- och sjukvarden an-
svar for att forebygga ohélsa. Det innebér bland annat att identifiera personer eller
grupper som riskerar att drabbas av ohélsa. Det finns omfattande beldgg fran
forskning att manga anhoriga som vardar narstaende riskerar att drabbas av ohélsa
(Prop. 2008/09:82).

| Socialstyrelsens uppfoljning av anhdrigstod (2006) framkom att knappt hélften
av kommunerna samverkade med landstingets primarvard och knappt en fjardedel
med slutenvarden.

Ett 6kat samarbete mellan landstinget och kommunerna behévs for att kommu-
nerna ska fa kannedom om anhdriga som vardar néarstaende och som inte far nagra
insatser fran kommunen. Primarvarden har har en viktig roll, da de &r den vardgi-
vare som anhdriga och narstaende oftast forst kommer i kontakt med. Primarvar-
den maste uppmarksamma anhorigas behov av stodinsatser och informera om
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vilket stod som kan ges inom hélso- och sjukvarden och ocksa informera anhériga
om vart de kan vanda sig for att fa stodinsatser av kommunen (Prop. 2008/09:82).

Vikten av att planera anhdrigstodet

Planeringen av stdd till anhoriga innebér att identifiera faktorer som har ett direkt
varde och som kan medféra forbattringar i det dagliga livet for den anhdrige som
vardar narstdende. Detta innefattar dven att planera och utvérdera anhorigstodet
utifran den anhdrigas och dennes nérstaendes situation och énskemal (Johansson,
2007).

Socialstyrelsen (2005) lyfter fram fyra omraden som i forskningen urskiljts som
viktiga av anhoriga som vardar narstaende. Dessa omraden &r att
e kunna ha en god livskvalitet for den vardade personen
e kunna ha en god livskvalitet fér anhorigvardaren
e faerkdnnande och stdd i vardarrollen
e stodet som ges Gverensstaimmer med anhorigvardarens varderingar, rutiner
och kunskap (Nicholas, 2001).

Kan effekterna av anhdrigstodet matas?

Det finns idag ingen evidens for vilka former av anhorigstod som &r effektivast.
Enligt Johansson (2007) ar effekterna av stodet till anhériga komplex da anhorig-
vardandet ar foranderligt ver tid. Svarigheterna ligger i att ha tillrackligt kansliga
instrument for att mata effekten av den paverkan vardandet har pa halsa, funk-
tionsformaga, lakemedelskonsumtion och utnyttjande av institutionsvard.

Av olika studier som har gjorts framkommer dock att avldsning i olika former &r
viktigt for de anhoriga som ger kontinuerligt och omfattande stdd till sina narsta-
ende. Det ar den form av stod som ar mest efterfragad av de anhdériga som vardar
narstdende (Johansson, 2007, Sand, 2007). Aven utbildning till anhériga som var-
dar narstdende visar sig ha effekt. Forskning visar att utbildning bland annat ger
anhoriga stod och okad trygghet i vardandet. Det minskar anhérigas osakerhet och
hjalper dem att 6ka sin beredskap att varda (Andrén, 2006).

Kvalitativa resultat finns &ven i forskning géllande emotionellt/psykosocialt stod
till anhoriga som visar pa positiva effekter om anhorigas valbefinnande och till-
fredsstéllelse Jansson, m fl (1998) har bland annat utvérderat effekterna av stod-
grupper till anhorigvardare. Uppfoljande intervjuer med anhdriga visade pa stor
uppskattning av att ha deltagit i stédgrupper.

Uppfdljning av anhorigstodet

| dag finns inget krav pa att dokumentera insatserna till anhoriga. Det innebar att
det inte finns nagra mojligheter, varken pa lokal eller nationell niva, att félja om-
fattningen och utvecklingen av anhorigstodet. Den hjalp som ges av frivilliga or-
ganisationer till anhériga registreras inte heller (Johansson, 2007).
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Anhorigstodet kan ges i form av bistand eller i form av service. Stodet till anhori-
ga kan vara direkt eller indirekt. Exempel pa en indirekt insats & hemtjanst som
riktar sig till vardtagaren, vilken kan innebara att den anhdrigas situation underlat-
tas. Att skilja mellan vad som é&r ett stod for anhdrig och vad som &r stod for nar-
staende ar inte alltid sa enkelt. Det forstarker ocksa svagheten nar det galler do-
kumentationen av anhorigstodet. Insatser som ges av kommunen som t ex Kort-
tidsvard eller dagverksamhet registreras i socialtjanstens statistik men det framgar
inte om insatsen ges som ett anhorigstod (a.a.).

Detta gor, konstaterar Johansson, att det i dag inte finns mojligheter att via befint-
liga register och statistiksystem kunna spara vilka insatser som gors for enskilda
anhoriga.

Utvecklingen av stddet till anhdriga i Stockholms lan

Stiftelsen Aldrecentrum har p& uppdrag av Lansstyrelsen i Stockholm gjort en
kartlaggning av hur stimulansmedlen for anhorigstdd under aren 2005-2007 an-
vants i lanet. Resultatet visade bland annat att manga projekt startats for att ut-
veckla anhorigstodet och att det var stora variationer mellan vilka typer av stod
kommunerna satsat pa (Osterman, 2009).

Verksamheter som kommunerna framst satsat pa var att starta traffpunkter for
anhdriga, anhoériggrupper och att utbilda personal till kvalificerade avldsare. Un-
gefar halften av kommunerna kunde 2007 erbjuda nagon form av anhdérigcentral
eller traffpunkt for anhdriga. Mer &n hélften av kommunerna utvecklade den upp-
sokande verksamheten for att na ut till fler dldre och deras anhériga. Majoriteten
av kommunerna hade 2007 ett skriftligt informationsmaterial om mojligheten till
anhorigstod och 70 procent av kommunerna erbjod utbildning till anhoriga.

Samtliga kommuner i Stockholms lan kunde erbjuda dagverksamhet, vaxelvard
och avlastning som stod till anhériga som vardar narstdende (a.a.).

Nar stodinsatserna ut till anhériga?

Kommunernas kannedom om anhorigas behov av stdd och hjélp ar en forutsatt-
ning for att na ut till de anhdriga som har behov av stod. Kommunernas bedém-
ning om vilken kannedom de har om olika kategorier av anhdriga behov har foljts
upp av Socialstyrelsen (2006). Dar framkom bland annat att kommunerna ansag
att de har bra kannedom om de anhdriga som har kommunala insatser och sam-
manbor med narstdende i 73 procent av kommunerna och for den anhoriga som
inte sammanbodde med narstaende uppgav endast 49 procent att de hade bra kan-
nedom. Narmare 60 procent av kommunerna uppgav att de hade dalig kannedom
om de sammanboende anhodriga som inte hade nagon vard eller omsorgsinsatser
eller som enbart hade insatser fran primarvarden (57 procent). Motsvarande siffror
for anhoriga som inte sammanbodde med nérstaende var 70 respektive 65 procent.

Har anhoriga som vardar narstaende kannedom om vilken stod och hjalp de kan fa
fran den offentliga varden? Socialstyrelsen (2006) redogor for hur kommunerna i
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Sverige pa olika satt arbetar for att informera om anhorigstod. Det vanligaste sat-
tet var att informera genom den egna personalen, sasom hemtjanstpersonal, eller
ovrig kommunal personal som t ex bistandshandlaggare m fl. Darefter kom infor-
mation via organisationers/foreningars personal, foljt av vardcentralers personal
och sjukhuspersonal samt apotekets personal. Ett annat sétt for kommunerna var
genom att arbeta med uppsokande verksamhet, vilket ca halften av_ kommunerna
uppgav att de gjorde.

I den ovan refererade befolkningsstudien i Stockholms l&an (Jeppsson Grassman,
2003) tillfragades de anhdriga om de fatt ta del av anhorigstod. De fick ta stall-
ning till ett antal olika stodformer som frivilligorganisationer och kommuner kun-
de erbjuda, sasom avl6sning, utbildning och ekonomisk ersattning. Resultatet vi-
sade att nastan 80 procent av de anhdriga uppgav att de inte fatt ta del av nagon av
de stodformer de fick ta stéllning till i undersékningen.

Resultatet visade ocksa att det endast var atta procent av de anhdriga som hjalpte
narstaende med sarskilda omsorgsbehov (vilket i praktiken innebar manga timmar
varje vecka) som hade fatt ta del av nagon form av avl6sning.

Tva studier genomforda i Stockholms lan 1999 och 2001 med syfte att inventera
anhorigstod fran kommuner och frivilligorganisationer, visade att samtliga kom-
muner uppgav vid bada mattillfallena att de erbjod anhoriga olika former av av-
l6sning (Jegermalm, 2003). Jeppsson Grassman (2003) pekar pa den diskrepans
som resultaten fran befolkningsstudien i Stockholm och inventeringen av anhérig-
stod visade. Varfor nar inte anhorigstodet ut till de anhériga som vardar narstaen-
de? Flera tankbara orsaker redovisas, de anhdriga kanske inte natts av informatio-
nen om anhorigavlosning eller kanske inte beviljats nagon sadan. Majligheten
fanns ocksa att de inte ville ta emot nagon hjélp eller inte hade behov av avlds-
ning.

| en studie av de anhdrigas situation (Krevers, 2006 refererad i Johansson, 2007)
stalldes fragor om de anhériga under de senaste sex manaderna fatt vissa hjalpin-
satser t ex avlosning eller om de deltagit i anhdériggrupper. Resultatet visade att
mellan 2 och 24 procent hade fatt stod fran den offentliga varden under det senas-
te halvaret. | resultatet framkom ocksa att mellan 8 och 13 procent av de anhériga
hade besokt lakare eller besokt sjukgymnast for egen del de senaste sex manader-
na.

Socialstyrelsen (2006) konstaterar att utbudet av olika insatser som riktar sig till
anhoriga har okat betydligt de senaste aren, men de kan inte besvara fragan om
anhoriga verkligen far stod utan endast visa pa forekomsten av olika stodinsatser.

Anhoriga som avstar fran stod och hjalp

Enligt Johansson (2007) finns det endast ett fatal studier som visar varfor anhoriga
tackar nej till att ta emot stdd och hjalp. Ett vanligt skél &r att anhdriga tackar nej
till insatser som det inte anser &r av bra kvalitet. Wennberg (2002) fann i sin stu-
die att narmare halften av de anhdriga som beviljats korttidsboende och hemtjénst
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samt en tredjedel av dem som beviljats dagverksamhet inte utnyttjade de stéd som
de var beviljade da de inte var néjda med innehallet och utformningen av stodin-
satsen. Detta trots att de anhoriga sjalva hade dalig hélsa och var i behov av sto-
det. For de anhoriga var det viktigt att deras narstaende hade det bra.

Johansson (2007) pekar &ven pa andra orsaker till varfor de anhoriga véljer att inte
ta emot stodinsatser. For de dldre med sma inkomster kan ekonomiska orsaker
vara avgorande for att anhoriga tackar nej till stodinsatser. Andra orsaker kan vara
att erbjudandet av insatser kommer vid fel tidpunkt eller att anhériga inte anser att
de &r i behov av de insatser som erbjuds. Johansson lyfter frigan om anhdriga
skulle tacka ja till insatser oftare om hjalpen till dem mer utgick ifran de anhorigas
villkor och perspektiv. En viktig uppgift for dem som ger stod och hjalp &r att
forsoka ta reda pa varfor anhoriga avstar fran erbjudandet om hjélp. Med den vet-
skapen finns mojligheten att utveckla och anpassa stodet till anhdriga och deras
narstaende.
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SYFTE

Sodermalms Stadsdelsforvaltning dnskar med utvérderingen av det nuvarande
stodet for anhdriga som grund, fa battre forutsattningar for diskussioner om vad
som ska goras och hur de ska prioritera bland tdnkbara former for anhorigstod
inom stadsdelsforvaltningen.

Syftet dr att kartlagga vilka stodinsatser anhoriga pa Sédermalm kan fa fran stads-
delsforvaltningen, lanstinget och frivilligorganisationer, bade direkta och indirekta
insatser. Om och i vilken utstrackning samverkar de olika aktorerna for att ge an-
horiga stod?

Syftet ar vidare att undersoka vilka de anhoriga ar som far stod och om det finns
anhoriga som inte far eller vill ha stod?

Yiterligare ett syfte ar att undersoka om de anhoriga, som idag far insatser fran
Sodermalms stadsdelsforvaltning, far de insatser och i den omfattning som de
anser att de &r i behov av? Vilken betydelse anser de anhdriga att insatserna har?
Hur upplevs insatserna och omfattningen? Finns det ndgot som saknas eller aktivi-
teter som inte utnyttjas? Hur upplevs kvaliteten pa insatserna som erbjuds?

Syftet ar ocksa att undersoka vilka insatser och i vilken omfattning de intervjuade
anhoriga sjalva ger hjélp och stod till sin narstaende.
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METOD OCH MATERIAL

| huvudsak har studien genomforts med kvalitativa metoder sasom intervjuer och
observationer. Arbetet inleddes med en litteraturgenomgang och dokument-
granskning inom omradet.

Under varen 2008 gjordes en kunskapsdversikt samt majoriteten av intervjuer med
olika yrkesgrupper fran Sodermalms stadsdelsforvaltning och primarvarden samt
volontarer fran frivilligorganisationer. Under perioden oktober 2008 — februari
2009 gjordes intervjuer med anhoriga och deras narstaende.

Intervjuer med personal inom kommun och lands-
ting samt frivilliga organisationer
Sammanlagt intervjuades 25 personer som pa olika satt arbetar med stod till anho-

rigvardare under perioden april 2008 — april 2009. Totalt gjordes15 intervjuer var-
av atta intervjuades enskilt och 6vriga intervjuades i grupp.

Individuella intervjuer

Inom Sodermalms stadsdelsforvaltning intervjuades enhetschefen for bestallaren-
heten/myndighetsutdvningen, projektledaren for Nytorgstraffen, anhérigkonsulen-
ten, boendesamordnaren samt en av underskoterskorna vid Pensionat Hornskro-
ken. Dessa intervjuer genomfdrdes individuellt.

Totalt intervjuades fem foretradare for fyra frivilligorganisationer varav fyra in-
tervjuer genomfordes individuellt med personer fran Roda Korset, Vantjanst och
Andreaskyrkan.

Gruppintervjuer

Sammanlagt genomfardes tre gruppintervjuer med totalt atta medverkande.
De tre gruppintervjuerna gjordes med enhetschef/samordnare vid en hemtjansten-
het, bistandshandlaggare samt medarbetare vid en dagverksamhet.

Inom landstinget intervjuades tva distriktsskaterskor inom primarvarden och tva
sjukskoterskor och en arbetsterapeut vid minnesmottagningen vid Dalens sjukhus.

En gruppintervju genomfordes med tva representanter fran frivilligorganisationen
Viljan.

Intervju med ledaméter for KPR

Under varen 2008 intervjuades aven tva ledamoéter fran KPR (Kommunala pen-
sionarsradet)
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Under samtliga intervjuer anvandes en intervjuguide (bilaga 2-3). Intervjuerna tog
mellan 45 minuter - 2 timmar att genomfdra. Under intervjuerna fordes anteck-
ningar som sedan skrevs ut och analyserades.

Intervjuer med anhoriga som vardar narstaende

Kontakten med anhdriga som vardar narstaende pa Sodermalm formedlades av
projektledaren vid anhdrigcentret — Nytorgstraffen, anhorigkonsulenten, boende-
samordnaren, en underskoterska vid Pensionat Hornkroken samt en distriktssko-
terska vid Hogalids hemsjukvard. De tillfragade de anhériga om de ville delta i
den aktuella undersokningen. Néar de anhériga tackat ja till att medverka férmed-
lades namn och adress samt telefonnummer till Aldrecentrum. Brev skickades till
de anhériga fran Stiftelsen Aldrecentrum (bilagal) och darefter togs telefonkon-
takt for att boka tid for en intervju.

Urval

For att fa en sa stor spridning som mojligt bland de deltagande anhoriga, informe-
rades den personal som formedlade kontakten vilka olika grupper av anhdériga
som skulle tillfrdgas. Det var anhoriga med olika relation till den narstaende de
vardade (make/maka, dotter/son, mor/far, god van), om de sammanbodde eller
inte, narstaendes sjukdom sasom demens/psykiskt/somatiskt sjuk samt om de hade
stodinsatser och i sddana fall i vilken omfattning fran kommun/landsting eller
frivilliga organisationer. Ytterligare en grupp var anhériga som hade vardat och
dar narstdende avlidit eller flyttat till aldreboende.

Bortfall

Totalt tillfragades 29 anhdriga som vardar narstaende pa Soédermalm om de ville
delta i studien. 27 tackade ja till att medverka medan tva personer avbojde att
medverka. En anhorig tackade nej efter att hon fatt brevet fran Aldrecentrum och
en anhorig ville inte delta pa grund av tidsbrist. Bada som avbojde att medverka ar
kvinnor varav en vardade sin make och en vardade sin mor.

Undersdkningsgruppen

Under perioden oktober 2008 och februari 2009 intervjuades 27 anhdriga som
vardar narstdende pd Sodermalm. 23 av intervjuerna genomférdes hemma hos de
anhoriga, tva i Stiftelsen Aldrecentrums lokaler, en intervju gjordes vid Nytorgs-
traffen och en pa ett café. Vid sex av intervjuerna medverkade &ven narstaende,
under hela eller delar av intervjun. En av intervjuerna kompletterades med en tele-
fonintervju.
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Tabell 1 De intervjuade anhérigas alder och kon

Alder Kvinnor Man  Totalt
50-65 3 1 4
66-70 5 5
71-75 2 2
76-80 3 2 5
81-85 9 9
86- 1 1 2
Totalt 23 4 27

Av de intervjuade anhdériga ar 23 kvinnor och fyra mén varav alla utom en var
bosatta pa Sodermalm vid intervjutillfallet. De anhoriga var i aldrarna 50-95 ar
och medelaldern var 75,6 ar

Tabell 2 De narstaendes alder och kon

Alder Kvinnor Man  Totalt
-65 1 1
66-70 1 1
71-75 2 2
76-80 2 5 7
81-85 1 7 8
86- 1 7 8
Totalt 6 21 27

Av de narstaende som fick vard och omsorg av anhdriga ar sex kvinnor och 21
man, samtliga bosatta pa S6dermalm. De narstaende var i aldrarna 60-97 ar och
medelaldern var 81,9 ar.

22 av de intervjuade anhoriga var gifta och vardade sin make (19)/maka (3). Tva
av dem hade vid intervjutillfallet nyligen blivit &nkor och tva var sarbo med sina
man. Tre anhdriga var dottrar, en anhdrig var sambo och en var mor till sin nér-
staende.
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RESULTAT

Inledningsvis redovisas det stod som finns for anhoriga som vardar narstaende pa
Sodermalm och som ges av stadsdelsforvaltningen, primarvarden och frivilliga
organisationer. Detta foljs av en redogorelse 6ver hur dessa samverkar i fragor
som ror anhorigstodet pa Sodermalm. Darefter redogors for de intervjuer som
gjordes med 27 anhdriga som vardar narstaende. Intervjuerna ger en bild av hur
olika de anhdrigas och deras narstaendes situation och forutsattningar kan vara.

Auvsnittet foljs av de intervjuer som gjordes med olika personalkategorier fran
Sodermalms stadsdelsforvaltning, primarvarden och minnesmottagningen samt de
frivilliga organisationerna som ar verksamma pa Sédermalm och som alla inom
sina respektive verksamheter kommer i kontakt med anhdriga som vardar narsta-
ende. Avslutningsvis redovisas de forbattringsforslag och forslag pa utveckling av
anhorigstodet pa Sodermalm som anhdriga och de olika personalkategorierna
samt volontérerna vid frivilligorganisationerna lyft fram.

Anhorigstod pa Sodermalm

Pa Sodermalm finns olika former av anhérigstod som ges av stadsdelsforvaltning-
en, frivilliga organisationer samt landstinget i form av primarvarden och minnes-
mottagningar. Nedan redovisas de olika stddformerna samt for vissa av insatserna
aktuell statistik avseende 2008.

Nytorgstraffen, Sodermalms anhorig- och aldrecenter

Nytorgstraffen ar en gemensam motesplats for dldre och anhdrig som vardar nar-
staende som har funnits sedan januari 2007 och drivs i form av ett projekt med
stod av stimulansmedel fran lansstyrelsen och av stadsdelsnamnden. Anhdrigcent-
ret leds av en projektledare. | projektledarens uppgifter ingar att utveckla stodet
till de anhdriga i nara samarbete med stadsdelens anhdrigkonsulent, landstinget
och olika frivilligorganisationer. Anhdrigcentret samverkar och samutnyttjar Ny-
torgstraffen med PRO, SPF, Vantjanst, Bryt ensamhetens mur och Réda Korset.
Samarbetet sker kring olika aktiviteter sa som anhdriggrupper, anhorigtraffar kur-
ser, forelasningar, massage och Yoga. Samverkan sker &ven med Viljans frivillig-
central om bland annat information om olika aktiviteter for &ldre.

Vid Nytorgstraffen finns &ven en anhdrigkonsulent som &r projektansvarig for
anhdrigcentret som samarbetar med de frivilliga organisationerna och anhérig-
centret. Har finns ocksa en heminstruktor for synskadade samt Fixar-Lars” som
hjalper personer 75 ar eller aldre med enklare saker i hemmet som t ex att byta
glédlampor, mindre reparationer eller att byta gardiner. Tjansten &r gratis och ges
under maximalt sex timmar per ar.
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Nytorgstraffen &r éppen alla vardagar mellan 10.00-15.00. Aktiviteterna i anho-
rigcentret bestar av:

Anhoriggrupper

Individuellt stod for anhoriga

Studiecirklar for anhorigvardare

Information och radgivning kring aldrefragor

e Musik och underhallning

o Utflykter (for bade anhoriga och nérstaende)

e Lunchservering och ett anhdrigkafé

e Olika aktiviteter t ex hantverk, lasning, gymnastik, promenader, matlag-
ningskurs

Under 2008 hade Nytorgstraffen 11 anhdrigcirklar varav nio cirklar i samarbete
med Roda Korset och tva i samarbete med anhdrigkonsulenten. Vid varje cirkel
deltog mellan sex-atta anhoriga.

Vid tva tillfallen hade Nytorgstraffen 6ppet hus for att nd anhorigvardare pa So-
dermalm. Totalt deltog 107 personer vid dessa traffar.

Under det gangna aret genomfordes anhdrigcafé i samarbete med Roda Korset
och anhdrigkonsulenten vid 27 tillfallen. Totalt gjordes 22 utflykter for anhorig-
vardare och deras narstaende under 2008.

Anhdrigkonsulent

Pa Sodermalm finns en anhérigkonsulent med uppgift att ge stdd till personer som
vardar narstaende, bland annat enskilt stddsamtal, information och radgivning
samt hembesok. | arbetsuppgifterna ingar dven att ge forelasningar och att del-
ta/arrangera informationstréaffar. Anhorigkonsulenten leder ocksa anhorigcirklar
och ger stod och handledning till personalen inom aldreomsorgen i anhérigfragor
inom stadsdelen.

Enligt anhdrigkonsulenten inleds oftast kontakten med anhdriga och deras narsta-
ende med tata samtal. | arbetet ingar att bygga natverk runt den anhorige och nar-
staende och slussa dem vidare till ratt instans utifran aktuella fragor och/eller pro-
blem. En stor del av arbetet handlar, enligt anhérigkonsulenten, om att hjalpa an-
horiga att 16sa praktiska problem. Utifran de anhdrigas situation matchar anhérig-
konsulenten de aktiviteter som finns att tillga. Alla anhériga deltar dock inte i ak-
tiviteter, men anhdrigkonsulenten kan, om den anhdrige sa énskar, fortsatta att ha
en kontakt.

Anhorigkonsulenten uppskattar att ca 25 procent av kontakterna med anhdériga
endast blir vid ett tillfalle, medan 75 procent fortsatter att ha kontakt vid flera till-
féallen. Information lamnas alltid skriftligt och muntligt.
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Under 2008 gjorde anhdrigkonsulenten 120 hembes6ék med 100 olika individer
och 115 bokade samtal med anhdriga pa Nytorgstraffen. Till detta kommer dven
spontana samtal med anhdériga som kom till Nytorgstraffen.

Anhorigkonsulenten hade ca 2 000 telefonsamtal (tio samtal/dag) med anhdriga
varav 100 olika individer. En till tva av dessa dagliga telefonsamtal var nyetable-
rade kontakter med anhériga.

Avlastning

Avlastning for anhoriga som vardar narstaende finns i form av avl6sning i hem-
met, dagverksamhet och avlastning/vaxelvard pa korttidsboende. Gemensamt for
dessa ar att narstaende ansoker om avlastning. Bistandshandlaggaren gor darefter
en utredning om behovet av den sokta insatsen.

Avlosning i hemmet

Avl6sning i hemmet innebér att anhoriga under max fyra timmar per vecka far
mojlighet att dgna sig at egna aktiviteter. AvlGsning ska ocksa ge majlighet for
narstaende att gora olika aktiviteter tillsammans med avldsaren. Insatsen beviljas
av en bistandshandlaggare och ar kostnadsfri. Timmarna gar inte att spara for att t
ex tas ut med atta timmar varannan vecka’. Nar avlésning i hemmet har beviljats
far den anhorige/narstaende valja vilken utforare som ska utfora insatsen. Pa So-
dermalm finns sammanlagt 57 utférare att valja mellan®.

Under 2008 beviljades sammanlagt 90 personer avlésning i hemmet pa Soder-
malm. Hur manga som anvande sig av tjansten och vid hur manga tillfallen har
stadsdelsforvaltningen inga uppgifter om.

Dagverksamhet

Dagverksamheter riktar sig framst till personer som har en demenssjukdom och
behov av komplement till hemtjanst eller avlastning for anhdriga. Dagverksamhe-
ter finns ocksa for personer som inte har demenssjukdom. Dagverksamheter er-
bjuder olika aktiviteter, maltider och omvardnad. Pa Sédermalm finns sju dag-
verksamheter, varav fyra enbart vander sig till demenssjuka. For fem av dagverk-
samheterna kravs bistandsbeslut, évriga &r 6ppna dagverksamheter.

* Det gar att ansdka om ytterligare avldsningstimmar, men dessa ar d inte gratis utan betalas en-
ligt den ordinarie hemtjansttaxan.

> Sodermalms stadsdelsférvaltning har sammanlagt 20 personal som gatt en sérskild femdagarsut-
bildning for professionell avldsning. Dessa personer arbetar vid olika utférarenheter i stadsdelen.
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Under 2008 beviljades sammanlagt 95 personer plats vid dagverksamheterna pa
S6dermalm. Hur manga av dem som far stdd och vard av anhérig ar inte kant av
stadsdelsforvaltningen.

Efterfragan pa platser ar storre an tillgangen. 2008-12-31 stod sex personer i Ko, i
véntan pa plats®.

Avlastning/vaxelvard vid korttidsboende

Avlastning i form av korttidsplats kan beviljas for narstaende om den anhdriga ar i
behov av att vila upp sig for en period. Avlastning ges vid enstaka tillfallen under
ett ar och kan vara mellan 1-14 dagar. Vaxelvard &r en mer kontinuerlig avlast-
ning med regelbundna intervaller som t ex att den narstdende bor hemma i tva
veckor och pa korttidsboende i tva veckor. Pa S6dermalm anvands framst Horns-
tulls korttidsboende med sammanlagt 30 platser. Dessa platser ar dock inte speci-
fikt vikta for avlastning for anhoriga, utan kan anvandas av andra éldre. Enligt
stadsdelsforvaltningens boendesamordnare far de som ansoker och beviljas av-
lastning/véxelvard plats sa fort som mojligt.

Under 2008 beviljade 173 korttidsplatser. Hur manga av dem som far stod och
vard av anhorig ar inte kant av stadsdelsforvaltningen.

Sviktplats

Under 2006 och 2007 ansokte och beviljades S6dermalms stadsdelsforvaltning
pengar fran Lansstyrelsen for att ha tillgang till en “’sviktplats”, dir anhoriga som
vardade somatiskt sjuk narstaende skulle fa mojlighet till avlastning. De narstaen-
de vistades dar mellan nagra enstaka dagar upp till tva veckor, med olika ater-
kommande intervaller. De kunde endast boka ett tillfalle i taget. Nagon bistands-
beddmning behdvdes inledningsvis inte, under 2007 och bdrjan av 2008 férmed-
lades platsen av anhérigkonsulenten.

Sviktplatsen fanns ursprungligen i en lagenhet pa Nytorgsgérden under 2007". |
maj 2008 flyttades sviktplatsen till Sjostadsgarden och narstaende fick ansoka om
sviktplats hos bistandshandlaggaren. Platsen formedlades av boendesamordnaren
vid stadsdelsforvaltningen.

Under 2007 anvandes sviktplatsen vid Nytorgsgarden av sammanlagt 10 personer
och under varen 2008 anvandes sviktplatsen vid Sjostadsgarden av fyra personer.
Under perioden maj — december 2008 anvandes platsen av sammanlagt 10 perso-
ner.

® Vantetiden ska vara maximalt 3 ménader. Efterfrégan pé platser varierar under ret.
" Sjukskoterskorna vid Nytorgsgarden ansdg att halso- och sjukvardsansvaret for ytterligare boen-
de blev for betungande och platsen flyttades darfor till Sjostadsgarden.
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Avlastning vid Pensionat Hornskroken utan bistandsbeddmning

Pensionat Hornskroken startade i januari 2000 som ett projekt med medel fran
”Anhéorig 3007 och permanentades tre ar senare. Pensionat Hornskroken vénder
sig till anhdriga som vardar demenssjuka narstdende. Verksamheten riktar sig
framst till personer som &r i borjan av sin sjukdom. Pensionat Hornskroken ar en
stadsovergripande verksamhet som vénder sig till personer bosatta i hela Stock-
holms stad. Har finns fyra lagenheter med mdjlighet till dygnetruntplats. Pensio-
natet tar ocksa emot daggaster och det finns mojlighet for narstaende att vistas dar
aven kvallstid om anhoriga vill ga pa nagot kvéllsarrangemang. Narstaende har
mojlighet att vistas vid aterkommande tillfallen under aret.

Fram till arsskiftet 2008 behdvdes inget bistandsbeslut for att narstaende skulle fa
vistas dar. | september 2008 tog aldrenamnden beslut om att bistandsbeslut kravs
for att verksamheten ska tillampa gallande regelverk i Socialtjanstlagen och Hal-
so- och sjukvardslagen och darmed tydliggér ansvarsfragan®. Fullmaktige och
stadsdelsnamnden har fattat beslut att verksamheten ska konkurrensutsattas.

Under 2008 hade Pensionat Hornskroken 976 dygnetruntgéster och 28 daggaster,
varav 69 unika géster, i genomsnitt 3,45° gaster per dygn. Av de 69 personerna
hade 38 procent i Gvrigt inte nagra stodinsatser fran kommunen.

Under 2008 var 429 anhoriga pa besok och 36 anhoriga och deras narstaende pa
ett forsta besok. Sammanlagt var det 2 220 telefonsamtal (in och ut) i form av
stddsamtal, information och inbokningar av gaster.

Hemvardsbidrag

For de narstdende som far hjalp och dar hjalpinsatserna innebar ett vasentligt mer-
arbete for den anhorige finns mojligheten att ansoka om hemvardshidrag. Merar-
betet ska framst bestd av personlig omvardnad och tillsyn och vara av sadant slag
som man normalt inte hjélper varandra med inom familjen. Den nérstaendes be-
hov av hjélp ska vara dagligt aterkommande och innebéra hjalp minst en timme
om dagen. Hemvardsbidragets storlek avgors utifran den narstaendes behov av
hjalp och omfattning. Som mest kan 4 280 kr i manaden betalas ut och hemvards-
bidraget ar skattefritt. Ansokan gors av den narstaende till bistdndshandlaggaren
som sedan utreder och beslutar om hemvardbidraget.

Under 2008 beviljades 135 personer hemvardsbidrag vid Sodermalms stadsdels-
forvaltning.

8 Efter en incident vid Pensionat Hornskroken uppdagades att ansvaret avseende halso- och sjuk-
varden var otydligt. For att komma till ratta med det beslutades att en ansokan skulle géras av den
enskilde och beslutas av bistandshandlaggaren enligt 4 kap. 18§ SoL. Enligt 188 HSL har staden
hélso- och sjukvardsansvar i sarskilda boendeformer. Darmed &r huvudmannens, verksamhetens
och personalens ansvar tydligt enligt gallande lagstiftning, liksom vilka krav som stalls pa social-
tjansten och den halso- och sjukvérd som bedrivs. (DNR, 105-29-2008).

9 Statistiken avser gaster fran hela Stockholms stad. Under januari-april 2008 sanerades en av de
fyra lagenheterna efter en vattenskada vilket fick till foljd att belaggning var lagre jamfor med
2007.
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Insatser fran primarvarden och minnesmottagningen

Nedan redovisas exempel pa insatser som kan ges av primarvarden och minnes-
mottagning till anhoriga som vardar narstaende. Statistik saknas Gver hur manga
personer de hjalper pa Sodermalm.

Stod och radgivning fran primarvarden

Stod och radgivning ges av lakare och distriktsskoterskor till anhoriga och narsta-
ende angaende t ex den praktiska omvardnaden och mediciner.

Hemsjukvardsbidrag

Hemsjukvardsbidrag kan ges till anhoriga som ger sjukvardande insatser under
handledning av hemsjukvardspersonal till narstdende i hemmet. Exempel pa sjuk-
vardande insatser kan vara att ge injektioner eller saromlaggning. Det ar distrikts-
skaterskan pa vardcentralen som handlagger och beviljar hemsjukvardsbidragen.
Hemsjukvardsbidraget betalas ut av landstinget.

Stodsamtal med psykolog via minnesmottagningen

For de narstaende som utreds och fatt en diagnos vid minnesmottagningen kan
anhoriga erbjudas stodsamtal med en psykolog. Anhdriga erbjuds maximalt tva
eller tre stodsamtal.

Ovriga foreningar/verksamheter som vander sig till anhériga

Anhorigrad

P& Sodermalm finns ett anhorigrad som ar en lokal férening som vander sig till
anhoriga som vardar narstaende. Foreningen ar ansluten till Anhorigas Riksfor-
bund AHR. Foreningen startades 2001 av en grupp anhdriga som vardade narsta-
ende i hemmet. Foreningen som &r ideell &r till for att stédja och forbéattra villko-
ren for anhGriga som vardar narstdende pa Sodermalm genom att agera patryckare
och opinionsbildare gentemot politiker och institutioner.

Alzheimer café — Ersta diakoni

Alzheimerféreningen driver i samarbete med Ersta diakoni Alzheimerscafé som
vander sig till personer med demenssjukdom och deras anhoriga i hela Stockholm.
Ungefar halften av besokarna ar anhoriga. Manga av besdkarna aterkommer re-
gelbundet till caféet. | slutet av 2007 startades grupper for anhoriga till personer
med en demenssjukdom. Caféet ar ppet en gang i manaden under kvallstid.

Under 2008 besokte 489 personer caféet. Totalt deltog 27 personer i de anhdrig-
grupper som startade i slutet av aret.
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Samverkan mellan de olika aktdrerna

For att fa en uppfattning om hur samverkan om anhdrigstodet pa Sodermalmfun-
gerar i praktiken genomfordes intervjuer med olika personalkategorier fran stads-
delsforvaltningen, distriktsskoterskor i hemsjukvarden och volontarer som verkar
pa Sédermalm samt minnesmottagningen vid Dalens sjukhus.

De intervjuade personerna fran stadsdelforvaltningen, hemsjukvarden, minnes-
mottagningen och frivilligorganisationerna tillfragades om och i sadana fall hur de
samverkade i fragor som berdrde anhdriga och deras nérstaende. Av svaren fram-
kom att det inte skedde nadgon strukturerad och planerad samverkan mellan de
olika aktorerna med undantag fran samverkan med Nytorgstraffen och mellan
nagra av de frivilliga organisationerna.

Nytorgstraffen — navet i samverkansarbetet

Majoriteten av de ovanstaende intervjuade personerna uppgav att de hade en bra
samverkan med Nytorgstréffen. Det var en naturlig traffpunkt dar flera av de fri-
villiga organisationerna samverkade med anhdrigkonsulenten och projektledaren
vid anhdrigcentret.

Bistandshandlaggarna och de intervjuade distriktsskoterskorna uppgav att de tyck-
te att samarbetet med Nytorgstraffen fungerade bra. De berattade att de informe-
rade anhoriga och deras narstaende om anhdrigcentret och uppmanade dem att ga
dit. Bistandshandlaggarna berattade att de tog hjalp av anhdrigkonsulenten nar de
stalldes infor olika dilemman som uppkom nar anhériga vardade narstaende.

Medarbetare/volontarer vid Véntjanst, Viljan och Andreaskyrkan/Bryt ensamhe-
tens mur hade regelbundna traffar tillsammans med Nytorgstraffen. De berattade
att samverkan hade utvecklats successivt under de senaste aren. Diakonen vid
Andreaskyrkan beréattade att hon pa initiativ av anhdrigkonsulenten fatt erbjudan-
de om och deltagit i utbildning for anhérigstddjare som anordnats gemensamt av
innerstadsdelarna.

Ordférande i Véntjanst menade att det fanns en stor vinst med att olika aktorer
samverkade med varandra for att pa sa satt 6ka mojligheterna att ringa in de anho-
rigvardare som var i behov av stod och hjalp. Med en gemensam strategi kunde
man pa sa satt formedla kontakter och t ex erbjuda insatser som avlastning. Hon
papekade dven att sekretessen ibland kunde forsvara samarbetet och beklagade att
en del var for fyrkantiga i dessa fragor.

Samverkan behdver utvecklas

Flera av de intervjuade, sasom bistandshandlaggarna och distriktsskoterskorna, sa
att de endast samverkade sporadiskt i enskilda fall.

De intervjuade samordnarna inom hemtjansten berattade att samverkan mer eller
mindre hade upphort mellan dem och kyrkan/férsamlingen, nagot som hade fore-
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kommit i storre utstrackning forr. De sa ocksa att de inte hade sa mycket samarbe-
te med andra frivilliga organisationer vad géllde anhoériginsatser. Samverkan med
primarvarden forekom i enskilda fall, men forsvarades pa grund av att vissa vard-
centraler hade en hdg personalomsattning.

De intervjuade vid minnesmottagningen papekade att det var viktigt att stadsdelen
lamnade information i form av t ex broschyrer med information om anhérigfragor.
Det kunde t ex vara information om vart och till vem anhériga kunde vénda sig,
samt vilka olika aktiviteter for anhdriga/narstaende som pagar inom stadsdelen.
De poéangterade vikten av att materialet uppdaterades och sag att detta arbete kun-
de forbattras fran Sodermalms stadsdelsforvaltning. Samverkan behdvde aven
utvecklas mellan stadsdelen och minnesmottagningen efter det att den nérstaende
var fardigutredd. De sa att det i dagsléget var ett glapp i informationséverféringen
och att de skulle kénnas bra att ha nagon i stadsdelen/primarvarden att Iamna ver
till som tog vid den fortsatta kontakten med narstaende/anhériga.

Bistandshandlaggarnas organisation forsvarar samverkan

Bistandshandlaggarnas sétt att organisera sitt arbete fick omfattande kritik av flera
av de intervjuade. De menade att det var svart att samverka i enskilda fall da
handldggarna arbetade i grupper med gemensamt ansvar for aldre, boende inom
ett visst geografiskt omrade. De sa att samverkan forsvarades av att det var olika
handlaggare, s manga som fem-sex handlaggare kunde vara involverade i ett
enskilt fall. Varje gang bistandshandlaggaren kontaktades fanns risken att méta en
ny. Man tvingades att sdtta in handlaggaren i den aktuella situationen vid uppre-
pade tillfallen.

Sammanfattningsvis kan sdgas att nagot samlat grepp éver vilka anhoriginsatser
som finns, till vilka malgrupper de vander sig, hur de anvands och av vilka saledes
inte var kant av nagon av de intervjuade personalkategorierna. De intervjuade
pekade pa flera forbattringsomraden nar det gallde samverkan, vilket redovisas
langre fram i rapporten, under rubriken ”Forslag pa utveckling av anhorigstodet”.

Frivilligorganisationernas arbete och ataganden

Ett av malen med anhdrigprojektet var att frivilligorganisationerna pa sikt skulle
fylla verksamheten med olika aktiviteter vid anhérigcentret. Samverkan med de
frivilliga organisationerna och stadsdelsforvaltningen beskrevs ¢vervédgande som
utvecklande och positiv, men under intervjuerna framkom &ven synpunkter pa
frivilligarbetets begransningar.

Under intervjuerna med foretradarna for stadsdelforvaltningen, primarvarden och
frivilligorganisationerna framkom tankar och reflektioner éver frivilligorganisa-
tionernas arbete i forhallande till de kommunala atagandena. Bade de intervjuade
fran stadsdelsforvaltningen och fran frivilligorganisationerna papekade att det
fanns en sarbarhet i att organisera olika insatser med enbart volontarer. En svarig-
het var att rekrytera nya volontarer och det fanns en gréans for hur manga timmar i
veckan volontarerna ar beredda pa att lagga ner pa frivilliginsatser. De sa att fri-
villiginsatser &ar sarbart och behover backas upp av stadsdelsforvaltningen. De
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menade att traffpunkter som Nytorgstréffen aldrig skulle fungera utan en fast an-
stalld person som haller i helheten.

Anhorigkonsulenten och samordnarna inom hemtjansten papekade att manga av
volontérerna saknade kunskaper om t ex demenssjukdomar. Anhdrigkonsulenten
ansag att det var viktigt att volontarerna kontinuerligt erbjods utbildning om anho-
rigstod, bemdtande och demenssjukdomar. Flera av frivilligorganisationerna atog
sig heller inte uppdrag om den aldre var demenssjuk eller rullstolsburen. Orsaken
var att frivilligarbetarna inte hade den kunskap som kravs for att stodja och hjalpa
personer med demenssjukdom. Att hjalpa rullstolsburna personer ansags vara for
tungt. De flesta som atog sig uppdrag som volontarer var 70 ar eller aldre.

Anhdrigkonsulenten poédngterade att det var angeldget att ha en stdndig dialog om
samarbetet tillsammans med frivilligarbetarna. Hon ansag att det var viktigt att
arbeta med ett 6msesidigt framtaget synsatt och bemétande. Malet med stodet till
de anhoriga och deras narstaende maste vara gemensamt, oavsett om det utfordes
av frivilliga eller professionella.

Frivilliga organisationernas bidrag fran stadsdelsnamnden

Under de senaste tre aren har bidragen till frivilligorganisationer legat ganska
konstant. Under 2007 betaldes sammanlagt till 600 000 kronor ut till frivilligorga-
nisationer som vander sig till aldre. Under 2008 6kade anslagen och 700 000 kr
betaldes ut till 17 frivilliga organisationer. For 2009 har 700 000 kr fordelats till
sammanlagt 12 frivilliga organisationer varav ca halften gatt till frivilligorganisa-
tionen Viljan.

Frivilligorganisationerna far arligen anséka om pengar vilket innebéar att de inte
vet fran ar till & hur mycket bidraget blir for kommande verksamhetsar. Detta
paverkade, enligt den intervjuade representanten fran Roda Korset frivilligorgani-
sationernas och darmed ocksa Nytorgstraffens arbete. Problemet var att mojlighe-
ter saknades att planera langsiktigt. Kortsiktig planering fungerade inte i verk-
samheter som Nytorgstraffen.

De intervjuade anhériga som vardar narstaende

Detta avsnitt handlar om de 27 intervjuade anhdrigas erfarenheter av att varda
narstaende. Kontakten med de anhdriga och deras narstaende formedlades av per-
sonal som i sitt arbete kommer i kontakt med personer som vardar narstaende. Av
de intervjuade anhoriga deltog tio i olika direkta stodinsatser och samtliga narsta-
ende hade nagon form av insatser fran primarvarden och/eller kommunen.

Avsnittet inleds med en beskrivning av de anhoriga och deras narstaendes situa-
tion. Det foljs av en redogorelse 6ver hur de anhériga upplevde att insatser, direk-
ta och indirekta fungerade som de och/eller deras narstaende hade. Dérefter be-
skrivs de anhdrigas insatser och omfattningen av dessa till de narstaende. Det tar
upp anhorigas syn pa och upplevelsen av att varda, vad som var positivt och vad
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som var svart . Avsnittet avslutas med de anhdorigas tankar om och erfarenheter av
nar det inte langre fungerade att varda néarstaende hemma.

Da narstaende insjuknade

De intervjuade anhoriga beskrev den forsta tiden nar deras narstaende insjuknat.
For nagra lag denna handelse langt tillbaka i tiden mellan 20-40 ar. For de flesta
hade det intraffat de senaste aren. I intervjuerna framkom tre huvudgrupper av
sjukdomar/diagnoser sasom demenssjuk, somatiskt sjuk och psykiskt sjuk samt de
som var bade somatisk sjuka och demenssjuka eller hade nagon form av kognitiv
svikt,

Tabell 3 De narstaendes sjukdomar/diagnoser

Narstaendes sjukdom Kvinnor  Mén  Totalt
Demenssjuk 3 6 9
Somatisk eller psykisk sjuk 1 7 8
Somatisk sjuk och demenssjuk/kognitiv svikt 2 8 10
Totalt 6 21 27

Narstaende som ar demenssjuka

Intervjuerna visade att nio av de narstaende, varav tre kvinnor och sex man hade
nagon form av demenssjukdom. Den vanligaste diagnosen var Alzheimers sjuk-
dom och de narstaende hade fatt sin diagnos mellan en manad och &tta ar innan
intervjutillfallet. En av de narstaende hade diagnosen frontallobsdemens och tva
vaskul&r demens.

De intervjuade anhdriga berattade hur sjukdomen sakta hade kommit smygande
och att de inte forstod de forsta diffusa symtomen. Det kunde t ex vara att deras
narstaende slutade med aktiviteter de haft under alla ar eller att de inte langre kla-
rade av att utféra sysslor som de brukade géra. De anhoriga berattade att de sa
smaningom, med varierande framgang, tog kontakt med vardcentralen for att fa
hjalp. Fér nagra narstaende innebar den kontakten ingen hjalp medan det fér andra
blev forsta steget till en minnesutredning.

De intervjuade anhdrigas manga ganger malande beskrivning av de narstaendes
vag in i demenssjukdomen och glémskan vittnade om en svar och tung period dar
ovisshet blandades med hopp och fortvivlan. Under intervjuerna gav anhoriga
flera exempel pa situationer de stalldes infor som for dem var helt frammande.
Det kunde t ex vara att den narstaende gick ut pa natterna eller att deras narstaen-
de blev aggressiva och misstanksamma. Flera av de intervjuade anhdriga sa att de
i borjan inte hade kunskap om sin narstaendes sjukdom och att de heller inte fick,
alternativt inte kunde ta till sig den information de fick fran lakare och sjuksko-
terskor.

Steget att soka stod och hjalp var for manga av de anhoriga och/eller deras narsta-
ende stort. Flera anhoriga beréttade att de i det langsta ville forsoka klara upp si-
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tuationen. Nagra av de anhdriga berattade att de fatt bra information av t ex lakare
och distriktsskoterskor, om vart de kunde vanda sig for att fa hjalp, medan andra
inte fatt nagon sadan information.

Samtliga av de nio narstaende gick pa dagvard mellan 2-5 ganger/vecka. Fem av
dem hade ocksa daglig hjélp av hemtjansten.

Mer an halften (fem) av de anhoriga till de narstdende med demenssjukdom hade
deltagit/deltog i anhorigcirkel och tre av dem deltog i olika aktiviteter vid Ny-
torgstraffen, ensamma eller tillsammans med sin narstaende. Tva hade tillfallig
avlastning da deras narstaende vistades pa Pensionat Hornskroken.

Narstaende som ar somatiskt eller psykiskt sjuka

Av de 27 narstaende hade sju, samtliga man, en somatisk sjukdom. Det var framst
hjart-kérlsjukdomar och neurologiska sjukdomar. De néarstadende hade insjuknat
mellan 1-16 ar innan intervjutillfallet. Samtliga narstdende hade enligt de inter-
vjuade anhoriga ett stort omvardnadsbehov.

Flera av de narstaende hade enligt de anhoriga hastigt insjuknat och fatt bestaende
funktionsnedsattningar till foljd av de skador de fatt. Behovet av stod och hjalp
uppkom manga ganger omgaende efter sjukhusvistelsen. De narstaende gick fran
att vara oberoende till att bli beroende fran ena dagen till den andra.

For andra narstaende hade sjukdomen sakta eskalerat och pagatt under manga ar.
Behovet av stdd och hjalp kom successivt och var fran borjan inte sa omfattande.

Det varierade i vilken utstrackning de narstaende fatt stod och hjélp, beroende pa
behovet av stdd hos den narstdende. Samtliga utom en av de narstaende vistades i
perioder pa korttidsboende/sviktplats, varav hélften hade véaxelvard dar de var pa
korttidsboende i tva veckor och hemma i tva veckor och de 6vriga hade avlastning
i varierande utstrackning fran tva veckor upp till 15 veckor per ar. Hélften av de
narstaende hade regelbunden hjalp fran hemtjansten.

Anhoriga beréattade att de hjalpte sin néarstaende alla tider pa dygnet. Merparten av
dem kunde lamna sin narstaende ensamma i hemmet, da de flesta hade trygghets-
larm och kunde larma om de t ex hade ramlat.

Endast en av de narstaende var psykiskt sjuk och hade insjuknat i unga ar. Anho-
rig berattade att hon stéttat och hjélpt sin narstaende regelbundet de senaste 20
aren. Det stod och hjalp hon framst gav var att t ex skéta kontakter via telefon,
matlagning och sallskap.

Ingen av de anhdriga till narstaende med somatisk eller psykisk sjukdom hade
deltagit i nagon anhorigcirkel eller i aktiviteter vid Nytorgstraffen.
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Néarstaende som ar somatiskt sjuka och demenssjuka/kognitiv svikt

| intervjuerna framkom att tio (tva kvinnor och atta méan) av de 27 narstaende bade
var somatiskt sjuka och hade nagon form av kognitiv svikt alternativt hade en
demensdiagnos. Enligt de intervjuade anhériga hade de nérstaende insjuknat for
ett — sexton ar sedan. Merparten hade insjuknat i en somatisk sjukdom och daref-
ter fatt nagon form av kognitiv svikt. Fér nagra av de narstaende innebar insjuk-
nandet att de omgaende behdvde stod och hjalp for att klara vardagen, medan de
for andra inneburit att de successivt har behovt allt mer stdd och hjalp av anhorig.
Vid intervjutillfallet hade samtliga av de narstaende, behov av omfattande hjélpin-
satser.

De anhdriga beskrev sin situation som att de var bundna vid sina narstaende under
dygnets alla timmar. De gav hjalp eller fanns till hands &ven under natterna. De
anhoriga sa att det var tungt bade fysiskt och psykiskt. De hade inte mdjlighet att
vara utanfor hemmet utan avlosning fran nagon annan.

Endast tvad av de tio narstaende hade regelbunden vaxelvard/avlastning pa kort-
tidsboende. Fyra hade daglig hjalp av hemtjansten. Mer &n hélften hade haft hjélp
fran hemtjanst och provat pa avlastning/vaxelboende men avsagt sig dessa insatser
da de inte ansag att det fungerade tillfredsstallande. Fem av de tio narstaende hade
kontakt med distriktsskoterskan. De anhdriga tyckte att distriktsskoterskan var ett
stort stdd och hon gav information och goda rad vad gallde de nérstaendes vard.

Tva av de tio anhoriga hade deltagit i anhorigcirkel och tre deltog i olika aktivite-
ter vid Nytorgstraffen.

Att vara eller inte vara anhorigvardare

De intervjuade anhdriga tillfragades hur de gick till nar de blev anhérigvardare.
Flera av de anhoriga vérjde sig mot den fragan och sa att de faktiskt inte sdg sig
som anhorigvardare.

Jag ser mig inte som anhdrigvardare, jag ar hans hustru.

En av de intervjuade papekade att han och hans hustru hade varit gifta i 65 ar och
att han inte tankt pa nar och om det blivit nagon skillnad pa deras aktenskap under
hustruns sjukdomstid. Han ansag att fragan om att vara anhorigvardare inte var
riktigt relevant och tillade foljande:

Det ar ett ord som pa nagot satt har kommit till. Nar &r man an-
horigvdardare och ndr dr man make? [...] Jag skulle ha gjort
samma insats oavsett vad jag kallades. Aktenskapet gor att vi

har ansvar for varandra — annars skulle det inte ga.

Nagra av de intervjuade sa att de sag sig sjalva som anhorigvardare. | takt med att

deras narstaende hade blivit allt samre i sin sjukdom hade de sett sig sjalva i den
rollen.
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De anhoriga tillfragades om de hade haft en valmojlighet om de ville varda eller
inte. Merparten av de anhoriga som vardade sin make/maka ansag att det horde
aktenskapet till att ta hand om varandra. | n6d och lust var det uttryck som anvan-
des av flera av de anhdriga. De menade att de en gang givit ett [6fte och i det 16f-
tet ingick atagandet att ta han om varandra. FOr dem var det sjalvklart att fortsétta
leva tillsammans och ta hand om sin make/maka.

Det ar sjalvklart att jag ska ta hand om min make. Vem skulle
annars gora det? Ingen annan i familjen skulle kunna ta hand
om honom.

Négra av de intervjuade anhdriga som vardade sin make/maka papekade att situa-
tionen kunde komma att andras om deras narstaende blev an samre eller att de
sjalva inte skulle orka med att varda pa grund av egen sviktande héalsa.

En av de anhorig berattade att lakarna avradde henne fran att varda sin make sjalv.
Léakarna ansag att maken hade for stora omvardnadsbehov for att hon skulle klara
av det. Vid vardplaneringen foreslog bistandshandlaggaren att maken skulle flytta
till ett &ldreboende.

Stadsdelsforvaltningen ville dela pa oss, maken skulle flytta till
dldreboende och jag bo kvar hemma, men det ville inte jag. [ ...]
Det tyckte jag inte om att hora. Jag ville varda for min mans
skull och da far man styrka.

Ett aktivt val att varda gjorde dven en anhérig som vardade sin mor under ca tva
ar. Hon anstalldes som anhorigvardare av stadsdelsforvaltningen. Det var ett ak-
tivt val som hon med facit i hand absolut inte angrade.

De intervjuade anhdriga fick fragan hur lange de hade vardat sin narstaende.

Tabell 4 Antal ar anhorig vardat sin narstaende

Vardat antal ar Antal
1-3 12
4-6 7
7-9 3
10-20 5
Totalt 27

Av tabellen ovan framgar att de anhdriga hade vardat sin narstaende mellan 1-20
ar (medeltal 6 ar).

Sammanlagt 11 av de 27 anhoériga beréttade att de sjélva var sjuka alternativt hade
olika funktionsnedsattningar. Det kunde t ex vara hjart-kérlsjukdomar eller neuro-
logiska sjukdomar. Exempel pa funktionsnedséattningar kunde vara kraftigt nedsatt
syn eller horsel eller svarigheter med balansen. Sju av de 11 anhdriga hade sjélva
stod for att klara vardagen sasom hemtjanst (tre personer), en hade insatser fran
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primarvarden och tre hade olika tekniska hjalpmedel som t ex rollator eller kryck-
kapp.

Anhorigas insatser till narstdende och omfattning av dessa

Vid intervjuerna fick anhoriga fragan vad de hjalpte sin narstaende med och hur
lang tid de uppskattade att den hjdlpen tog att ge. Merparten av de intervjuade
anhdriga som bodde tillsammans med sin narstaende sa att det var en omdjlighet
att ange hur mycket tid de lade ner pa att varda sin narstaende. For de anhoriga
som vardade sin demenssjuke narstaende menade samtliga utom en att de hade
”jour dygnet runt”.

De anhdriga som sammanbodde med sin narstdende som var somatiskt sjuk
beskrev ocksa sin situation i termer av “ett heltidsjobb” eller sta till férfogande
dygnet runt”. De flesta sa att de dock hade mdjligheten att limna sin nérstaende
under nagon/nagra timmar for att t ex utratta arenden eller handla. Da maken hade
tillgang till trygghetslarm och sjalv kunde tillkalla hjalp om de exempelvis skulle
ramla fanns tryggheten och vissheten om att hjalp fanns inom rackhall for deras
narstaende.

Négra av de anhoriga som hade narstaende pa vaxelvard sa att de veckor som de-
ras narstdende var hemma innebar en standig tillsyn och handrackning. En av de
anhoriga berattade om hur hon minutiost forberedde makens hemkomst fran vax-
elvarden dar han vistades med tva veckors intervall. Hon sag till att allt fanns
hemma sa att hon bara beh6vde ga utanfor dorren vid ett enda tillfalle under tva
veckor for att handla farskvaror.

Nagra av de anhoriga vande pa fragan och berattade istallet hur manga timmar
egen tid de hade per vecka eller manad. Det varierade mellan 1% timme — 30
timmar per vecka. Nagra sa att de inte behévde vara uppe pa natterna men att de
under dagtid inte hade nagon egen tid.

For dem som inte sammanbodde med sin narstaende varierade tiden for insatserna
beroende av narstaendes situation och tillstdnd. De hjélpte sin narstaende mellan
ett par timmar i veckan och dagligt besdk. De gav ingen hjalp under natten, men
fanns tillgangliga via telefonen om deras narstaende skulle hora av sig. Nagra av
de anhdriga sa att de Iag vakna pa natterna och oroade sig for att nagot skulle
kunna handa deras narstaende.

En anhorig som varit anstélld som anhérigvardare var anstélld 74 timmar/ manad.
Hon beréattade att under de tva ar hon vardade sin nérstaende utékades inte tiden
trots att hennes narstaende blev beroende av allt mer hjalp. Det sista halvaret var
hon hos sin narstaende varje dag och sov aven over dar flera natter per vecka for
att ge hjélp dven nattetid. Det forsta aret hon vardade var hon ledig sammanlagt en
vecka och det andra aret sammanlagt tva veckor i olika omgangar.

En anhorig beréattade att hon hade hjélpt sin néarstaende ca 10-20 timmar i veckan
under en langre period. Det fungerade att ge det stodet da hon var sjukskriven,
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men inte senare da hon atergick i arbete. Hon berattade att hon inte langre hjalpte
sin narstaende lika omfattande men att hon besokte honom varje vecka och hjélpte
till med att skdta ekonomin.

Omfattande insatser for dem som sammanbor

Av de sammanboende intervjuade anhdriga var det 11 som beréttade att de hjalpte
sin nérstdende med “allt” d v s personlig omvardnad (personlig hygien, toalettbe-
sok, pa/avkladning) och forflyttningar. De forberedde maten genom att lagga upp
och skara alternativt matade sin narstaende. Utover det skotte det dven alla andra
hushallsgéromal sdsom stadning, tvétt och handling.

Av de sammanboende var det sju som inte hjélpte sin narstdende med personlig
omvardnad. De narstaende fick hjalp fran hemtjansten med det.

De anhoriga beréattade att de stod till férfogande och hjalpte sin narstaende med
stdd som t ex handrackning under stora delar av dygnet.

De anhdriga beréttade att de gjorde olika aktiviteter tillsammans med sin narsta-
ende som t ex promenader, hoglasning, lyssna pa musik eller l6sa korsord m.m.
De umgicks med barn, barnbarn och goda vénner. Ett fatal berattade att de var ute
och reste tillsammans.

De sammanboende anhoriga vars narstaende var demenssjuk berattade att de stan-
digt fick halla ett vakande 6ga och passa sa att deras narstaende t ex inte skulle ga
ut sjalv. De berattade hur deras narstdende ideligen flyttade pa saker och att
mycket tid gick at till att leta efter t ex nycklar och fjarrkontroll till teven som
plotsligt fatt en annan plats. Nagra berattade ocksa att det var svart att hitta pas-
sande aktiviteter och att det blev svarare ju langre deras narstdende kom i demens-
sjukdomen.

Min fru klarar inte av att ga pa bio, teater eller att se pa tv. Hon forstar inte hur
bilderna hanger ihop. Vi kan inte gora sa mycket annat an att promenera.

Fysiskt tunga insatser

Flera av de sammanboende sa att de hjalpte sin narstaende med forflyttningar vid t
ex toalettbesdk eller byte av inkontinenshjélpmedel. FOr nagra innebar det tunga
lyft. En av de intervjuade anhdriga som sjalv anvande rullator vid forflyttningar,
berattade att det var svart nar hon skulle hjalpa sin narstaende med toalettbesok da
han véger 6ver 100 kg. Detta hade dock underlattats avsevart den senaste mana-
den da maken fatt en hoj och sankbar sjukhussang.

Svarigheten vid forflyttningar innebar ocksa en radsla hos de anhoriga att deras

narstaende skulle ramla eller att de skulle “tappa” dem. Forflyttningarna blev ett
osakerhetsmoment i den dagliga varden, enligt de anhériga.
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Hjalpmedel och bostadsanpassning

Flera av de intervjuade anhoriga berattade att de fatt hjalp med bostadsanpassning
som t ex att trosklar tagits bort eller handtag satts in i badrummet for att béattre
kunna varda sin narstaende. De hade ocksa fatt hjalp med att prova ut hjalpmedel
till sin narstaende for att underlatta nar de t ex skulle hjalpa till vid forflyttningar.
Men nagra berattade att de hade vardat lange innan de fick dessa hjalpmedel.

Ndgra av de intervjuade anhoriga berattade att bostaderna inte var anpassade efter
de narstdendes behov. En av de anhoriga bodde med maken i en trang lagenhet
med ett litet badrum dar maken inte kunde komma in med rullstolen. Han ville
dock inte flytta fran lagenheten, vilket innebar att han fick ha en toastol i sov-
rummet och aka till ett dldreboende for att fa hjalp med att duscha en gang i veck-
an.

De fanns ocksa de som bodde i hus utan hiss, eller dér det fanns en trappa i entrén
till porten, vilket innebar att de inte sjalva kunde ga ut med sin nérstaende utan
behdvde hjalp fran hemtjansten eller fran vanner och bekanta. En av de anhdriga
som vardade sin rullstolsburna narstaende bodde i en vindsvaning dit det saknades
hiss. Det hade tagit lang tid att fa en hissramp installerad. Makarna betalade ram-
pen sjalva men fick senare tillbaka pengarna.

Nattvak

De anhdriga vars narstaende var demenssjuka sa att det férekom mer eller mindre
regelbundet att deras narstaende var uppe pa natterna och att de maste ga upp och
se vad de gjorde sa att inget tokigt skulle handa. Men det var inte alltid de vakna-
de nar deras narstaende var uppe pa natterna. En av de anhoriga berattade att poli-
sen knackat pa dérren da de hittat hans narstaende som hade gatt ut i bara under-
klader och en filt.

Aven de anhoriga som vérdade nérstdende som var somatiskt sjuka berattade att
de stottade och hjalpte till dven nattetid. De var inte ovanligt att de kom i sdng
sent pa natten och att de fick ga upp vid flera tillfallen nattetid for att t ex hjalpa
till vid toalettbesok. En av de anhdriga som vardade sin hustru beréattade foljande:

Min dag borjar vid sju pa morgonen och jag gar och lagger
mig vid tva pa natten. P& natterna hander det att hon skriker
for att hon har ont och da ar det bara att ga upp.

Flera av de intervjuade beréattade att det standiga vakandet och brist pa sémn var
den avgorande faktorn till varfor de var i behov av att fa avlastning. De beréattade
att de behodvde egen tid och sammanhangande vila. De anhdriga menade att av-
lastning var en valkommande majlighet att fa sova en hel natt.

Anhoriga som inte bor ihop med sin narstaende

For de anhoriga som inte bodde ihop med sin narstaende var insatserna inte lika
omfattande. De hjélpte sin narstaende med praktiska insatser som t ex handling
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och tvétt och viss matlagning. De hjalpte ocksa till med det ekonomiska som t ex
post och bankarenden. Nagra av dem hjalpte dven sin narstaende till lakare, frisor
m.m.

En central del i stodet till narstaende var att koordinera de olika insatserna fran
hemtjansten/ hemsjukvard och dagverksamheten. De anhoriga berattade att de
agnade betydande tid till att fa stodet och insatserna fran de olika vardgivarna att
fungera. De beréttade att de fick rycka in och gora vissa insatser som inte hem-
tjansten gjorde da deras narstaende inte ville ta emot hjalp av vardbitradena som
kom. En av de intervjuade anhoriga berattade att hon fick hjalpa sin narstaende att
lagga sig for kvéllen da han véagrade att byta om till pyjamas nar hemtjansten var
dar, annars sov han i sina klader pa natterna. Den anhoriga var starkt kritiska och
tyckte att personalen hade dalig kunskap om hur man bemdéter demenssjuka.

Samverkan mellan de olika vardgivarna var ocksa ett problem. En av de anhdriga
hade agnat mycket tid och haft manga moten for att fa hjalpen att fungera for hen-
nes nérstdende. Hon beréttade att det var “vattentdta skott” mellan vardgivarna.
En vanlig kommentar var ”det &r inte var sak”. De forkom heller ingen uppfolj-
ning eller utvardering av de insatser som hennes narstaende fick. Om hjélpen
samordnades skulle den bli mycket béattre, konstaterade hon.

En annan aterkommande insats som de anhoriga gjorde var att ha telefonkontakt
med sin narstaende. De narstaende kunde ringa om allt majligt, ibland vilken tid
pa dygnet som helst. De anhériga berattade att de alltid svarade i telefonen oavsett
tid pa dygnet.

Da de anhdriga inte bodde tillsammans med sin narstaende, uttryckte flera att de
istallet oroade sig och kande att de behdvde finnas till hands. En av de anhoriga
onskade fa avlastning under en vecka sa att hon kunde &ka ivag och slappna av
utan att behdva oro sig for sin narstaende.

Att soka hjalp — vart vander man sig?

De intervjuade anhoriga fick fragan om hur de fatt information om de olika stod-
insatserna som fanns att tillgd pa S6dermalm. Det varierade stort bland de anhori-
ga om vad och i vilken utstrackning de fatt information om olika stodinsatser.

Kontakten med vardcentralen och distriktsldkaren och distriktsskéterskan var for
flera av de intervjuade den forsta instansen som gav information. Det varierade
dock vad de fick information om. For flera var dven kontakten med minnesmot-
tagningen en kélla till information om olika stddinsatser som kunde behdvas
framdver.

For manga anhoriga var bistandshandldggaren den som gav informationen om
vilka insatser som fanns att fa. Manga hade fatt information om bade direkta och
indirekta stodinsatser. Men det varierade vad de anhoriga uppgav att bistands-
handlaggarna lamnade for information. Nagra av de anhoriga berattade att de inte
hade fatt information om att det t ex fanns en anhdrigkonsulent i stadsdelen trots
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att de vardat under flera ar och haft regelbunden kontakt med bistandshandlagga-
ren. Under intervjuerna framkom ocksa att anhériga inte fatt information om att
de kunde ansoka om hemvardsbidrag trots att de vardat sin narstaende under en
langre tid.

De anhoriga som deltagit i anhdrigcirklar sa att de fatt mycket information av
framst cirkelledarna men ocksa av de dvriga deltagarna om vart de kunde vanda
sig i olika fragor. De anhoriga beréattade att de vid cirkeltraffarna ocksa fatt varde-
full information och kunskap om deras narstaendes sjukdomar.

Det fanns de anhdriga som inte fatt nagon information alls fran nagon, utan sjalva
ringt runt for att fa information om vart de skulle vanda sig. Nagra anhoriga berét-
tade att de hade sokt information via natet.

Under intervjuerna formedlades information som anhériga inte kénde till, om t ex
hemvardsbidrag, anhdrigcentret (Nytorgstraffen) och om anhdrigkonsulenten.

Valet att inte ha nagra insatser fran samhallet

Anhdriga som valt att inte ha nagra stodinsatser

Av de intervjuade anhdriga var det sex som inte hade nagra direkta stodinsatser
alls, varav fyra bodde ihop med sin narstaende. Anledningen till att det inte hade
nagot stod var bland annat att de inte ansag att de behdvde nagot eller att de inte
ansag att de hade tid att delta i aktiviteter som t ex anhorigcirklar. Merparten hade
kdnnedom att stodinsatser fanns att fa. Endast tva av de sex anhoriga hade ingen
kannedom om vilka stodinsatser som fanns.

Néarstaende som inte vill ta emot hjalp utifran

Vid intervjuerna framkom att ndgra narstdende inte ville ta emot stod och hjalp
fran nagon annan an anhorig. Detta stallde till omfattande problem for de anhori-

ga.

En narstdende hade endast besok av distriktsskoterskan som hjalpte till med medi-
ciner tva ganger per vecka. Ovriga hjalpinsatser gav anhdorig sjalv till sin sambo,
vilket i praktiken innebar att ha jour dygnet runt. Andra indirekta insatser hade
dock provats utan nagon storre framgang. Narstaende hade vid tva tillfallen provat
att vara pa avlastning, men hon hade végrat att stanna kvar. De hade ocksa provat
med avl6sning fran hemtjansten men det gick inte heller. Losningen blev istallet
att en vaninna hjalpte till vid behov s att den anhorige fick mojlighet att komma
ifran.

En anhorig beréattade att maken inte ville ansoka om hjélp fran hemtjansten, trots
att hon patalat for honom att hon inte langre orkade med att bade ta hand om
hemmet samt hjdlpa maken. Den anhdrige tog da kontakt med anhdrigkonsulenten
for att fa stod. | samtalet med henne fick maken insikt om att hustrun inte klarade
upp situationen utan behévde avlastning.
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Det fanns aven de narstdende som inte accepterade att ta emot avlosning i hemmet
eller att vistas pa korttidsboende. De accepterade daremot att ta emot hjélp fran
hemtjénsten och distriktsskoterskan.

Insatser till anhorig/narstaende

Det varierade stort bland de intervjuade anhdriga och deras narstaende vilka insat-
ser de hade samt i vilken omfattning.

Nedan redovisas de insatser som de anhdriga och deras narstaende hade, hur de
upplevde kvaliteten pa insatserna, omfattningen samt om det var nagra insatser de
saknade.

Motesplatser

Av de 27 intervjuade anhdriga var det elva som hade besokt Nytorgstraffen, en-
samma eller tillsammans med sin narstaende. Fem anhoriga besokte Nytorgstraf-
fen regelbundet varje vecka, upp till flera ganger per vecka.

De anhoriga var mycket ngjda med Nytorgstraffen och lovordade personalen och
frivilligorganisationerna som var verksamma dar.

Bland annat var luncherna mycket uppskattade. Nagra av de anhériga papekade
att de ansag att det var viktigt vilken personal som arbetade dar och hur de plane-
rade verksamheten. Att planera luncherna for att fa gemenskap kravde eftertanke,
vilket de ansag att personalen lyckades med. En av de intervjuade anhdriga och
hennes narstaende som &t lunch dar varje vecka berattade foljande:

Vi tycker att Nytorgstraffen ar toppen. Det ar kul att traffa folk
och sitta och prata. Jag ar mycket néjd med det stéd vi far fran
Nytorgstraffen.

Den kritik som framfordes mot Nytorgstraffen gallde lokalerna. Nagra av de an-
horiga papekade att lokalerna var nedslitna och upplevdes som tranga. De sa att
lokalerna behdvde fraschas upp, eller bytas till storre.

En av de intervjuade anhoriga beréttade att hon brukade besoka Tellus tillsam-
mans med sin narstdende dar det var dans varje tisdag. Det var ett mycket upp-
skattat besok av dem bade.

Enskilda samtal

Enskilda samtal var en uppskattad stodinsats som de anhdriga berdttade om under
intervjuerna. De sa att dessa samtal betydde mycket for dem och att behovet av att
fa prata var stort.

Nagra anhoriga berattade om enskilda samtal med anhérigkonsulenten, vilket ock-
sa beskrevs som ett viktigt stod. Kontakten med anhorigkonsulenten féormedlades
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till flera av de anhoriga via bistandshandlaggarna. En av de intervjuade anhériga
beréttade foljande:

Jag kom i kontakt med henne [anhdrigkonsulenten] och det var
den allra viktigaste insatsen jag fatt under makens sjukdomstid.
Hon forstod direkt vad det handlade om. Jag fick tala enskilt med
henne, beratta om mina problem. Hon stallde kompletterande
fragor och berattade om vilket stod som fanns och hur jag skulle
bara mig at for att fa det stodet. Detta fick sjunka in och sedan
kunde jag ta de kontakter som behdvdes.

Men alla anhdriga som intervjuades kénde inte till att det fanns en anhorigkonsu-
lent i stadsdelen, trots kontakter med bistandshandlaggare, distriktsskoterska m fl.

Av de som inte hade haft nagot enskilt samtal, men som efterfragade det stodet
var det fler som patalade behovet av att ha nagon att prata med om sin situation
som inte bara behovde innefatta vardandet av néarstaende.

Det som jag saknar ar nagon att prata med om de bekymmer jag
har. Det & bekymmer som ror hela min situation och jag har
ingen att prata med om detta. Det skulle betyda mycket fér mig,
i min situation kommer sa mycket tankar.

Ett fatal av de anhoriga berattade att de haft kontakt med kurator/psykolog, en
kontakt de fatt formedlad fran minnesmottagningen. De beréattade att de uppskattat
samtalen och garna hade haft fler &n de tva-tre samtal som kunde erbjudas.

Gruppverksamheter

Anhorigcirkel/anhdriggrupp

Delade meningar fanns bland anhériga om anhorigcirklarna. Sju av de 27 inter-
vjuade anhdriga deltog eller hade deltagit i anhorigcirklar. Ytterligare fyraanhori-
ga hade fatt forfragan om de ville delta, men hade avbait.

Fyra av de sju anhdriga sa att de var néjda med anhdrigcirklarna de deltagit i. De
var ndjda med bade innehallet i cirklarna och ocksa formerna fér dem. De sa att
de tyckte det var skont att fa traffa personer som var i samma situation som de
sjalva.

| borjan tyckte jag att det var pinsamt att ga till dessa traffar,
det var svart att se sig som en av de andra. [...] Det dr skont att
traffa folk som man far skratta med, att man kan beréatta om si-
tuationer ur ens liv for andra i samma situation utan att det blir
forlojligande av sin narstaende.

I cirklarna fick var och en som ville beratta om sin situation. Flera av de intervju-
ade anhorigas reaktioner var att de tyckte att de andra deltagarna i anhoérigcirkeln
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hade det sa mycket svarare an vad de sjalva hade i sin roll som anhorig som var-
dar narstaende.

| cirklarna fick de information om vilket stod och hjalp de kunde fa. Flera av de
intervjuade anhoriga berattade att de t ex fatt information om att de kunde ansoka
om hemvardsbidrag, nagot som var helt nytt for dem. Informationen var enligt de
anhoriga mycket betydelsefull da de sjalva kunde ta kontakt med olika instanser
beroende pa vad de hade fér problem de behévde hjalp med.

Vid cirkeltraffarna fick de dven information och kunskap om sin nérstaendes
sjukdom. Flera av de anhdriga beréttade att den kunskapen var mycket viktig och
de sa att de fick en battre forstaelse varfor deras narstaende reagerade pa ett visst
sétt i vissa situationer.

Nagra av de anhdriga berattade att de brukade ha med sig sin narstaende nar de
gick till anhorigcirklarna. Personalen pa Nytorgstraffen tog da hand om de néarsta-
ende, vilket var mycket uppskattat, av bade de narstaende och de anhdriga.

Nagra av dem som deltog i anhdrigcirklarna berattade att de dven hade kontakt
med nagra cirkeldeltagare privat. De hade besokt varandra pa sina respektive
landsstallen och hade telefonkontakt mellan traffarna. En av de anhdriga som bli-
vit anka beréttade att hon fortfarande deltog i cirkeln, fastan hon inte langre var-
dade. Anhorigkonsulenten hade sagt till henne att hennes kunskap och erfarenhet
som anhdrig som vardar narstaende var viktig att fortsatta dela med sig och hon
berattade att hon tyckte att det var trevligt att ga dit.

De anhdriga som var mindre positivt instéllda till anhdrigcirklarna vande sig
frdmst emot att de tyckte att det kdndes tungt att ta del av andras sjukdomar och
problem. De menade att deras situationer var sa olika och att det skulle ha varit
battre att fa ett individuellt utformat stod istéllet for att prata i grupp. De stéllde
sig fragan — vad fyllde anhdrigcirkeln egentligen for funktion? En av de anhériga
sa att han tyckte att det var trakigt att vara ensam man vid dessa traffar.

M4 bra aktiviteter

Flera anhoriga hade deltagit i utflykter som anordnades av Nytorgstréaffen och
anhdrigkonsulenten. Utflykterna var mycket uppskattade av majoriteten av dem
som deltagit. De sa bland annat att det var vardefullt att fa komma ut tillsammans
med sin narstdende och se att praktiska hinder gick att Gvervinna som t ex att de
kunde fungera att anvanda narstaendes rullstol ute.

En av de anhoriga berattade att hon varit med pa Yoga pa Nytorgstraffen och var
ndjd med den insatsen.

Nagra anhoriga berattade att de ocksa hade besokt Ersta café och Tellus fritids-

center tillsammans med sina narstaende. De sa att besoken var uppskattade av
bada parter.
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Avlastning

Avlastning till anhorig innefattade olika insatser som avlésning i hemmet, dag-
verksamhet, korttidsboende/vaxelvard och sviktplats. Dessa insatser var behovs-
bedémda av bistandshandlaggarna. Avlastning fanns &ven vid Pensionat Hornsk-
roken dar narstaende kunde vistas med Gvernattning eller som daggéster.

Nedan redovisas de anhorigas synpunkter pa de olika insatserna, vad de tyckte
fungerade bra och vad de ansag behévde forbattras.

Avlosare i hemmet

Avlosning i hemmet var en insats som 10 av de anhdriga beréttade att de hade
tillgang till. Alla hade dock inte anvant sig av insatsen, dels beroende pa att de sa
nyligen hade fétt insatsen beviljad och dels beroende pa att de inte haft behov av
den. Men aven regelverket kring avlosningen forsvarade for de anhoriga.

Delade meningar framkom under intervjuerna om hur de anhdriga ansag att av-
I6sningen fungerade. Den 6vergripande kritiken géllde framst de regler/riktlinjer
som gallde for avldsningen. De anhériga menade att fyratimmarsregeln begransa-
de mdjligheten att hinna med att gora olika aktiviteter utanfor hemmet. De vénde
sig emot att de heller inte kunde spara timmar och ta ut” dtta timmar varannan
vecka. Detta gjorde att flera av de anhériga avstod fran att anvanda sig av majlig-
heten till avlastning.

En av de anhoriga papekade att hon énskade att avlastningen skulle vara mer flex-
ibel. Med de nuvarande reglerna att boka fem dagar i forvag begransade mojlighe-
terna att gora saker mer spontant. Hon dnskade att avldsningen kunde bokas med
endast en dags varsel.

For de som anvant sig av avlsningen var det nagra av de anhdriga som tyckte att
det fungerade bra. Deras narstdende hade hjalp av samma/fatal vardbitraden och
den goda kontinuiteten gjorde att vardbitradet och narstaende hade lart kanna var-
andra. Aktiviteterna under avlosningen var anpassade efter narstaendes dagsform
och behov.

De anhdriga som var mer kritiska ansag att deras narstaende fick traffa for manga
olika vardbitraden. Den daliga kontinuiteten gjorde att deras narstaende inte larde
kdnna vardbitradet och anhdriga menade att det inte alltid kéandes tryggt att lamna
sin ndrstdende med en “fraimmande person”. De anhdriga sa att det heller inte
tyckte att deras narstaende fick géra nagra meningsfulla aktiviteter vid avldsnings-
tillfallet. Detta sammantaget gjorde att avldsningen inte kdndes som ett bra stéd
for dem.

Dagverksamhet

Av de 27 narstaende var det nio (samtliga demenssjuka) som var pa dagverksam-
het mellan 2-5 dagar per vecka.
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Majoriteten av de intervjuade anhoriga vars narstaende gick pa dagverksamhet var
nojda/mycket nojda. De patalade att de tyckte att det var bra personal som hade ett
trevligt och tillmotesgaende bemétande bade mot de narstaende och ocksa anhori-
ga. Flera framholl att de tyckte att det var en trevlig miljo vid dagverksamheterna,
detta géllde framst Villa Cederschidld.

De anhdriga beréattade att de fick bra stod och rad av personalen i olika fragor och
kunde ringa och prata med personalen nar de behovde radgéra om nagot.

Flera av de anhoriga berattade att deras narstaende trivdes med att vara pa dag-
verksamheten. De narstaende kunde inte redogdra for hur dagen varit, men de var
nojda och harmoniska nar de kom hem pa eftermiddagen. De anhdriga sa att de
kénde sig trygga nar deras narstaende var pa dagverksamheten. Da visste de att de
fick god mat, séllskap och olika aktiviteter. For flera av de anhériga var dagverk-
samheten den viktigaste insatsen dels for att de narstdende hade det bra dar men
ocksa for att de sjalva fick andrum och mojligheten att vila nagra timmar varje
dag.

Den kritik som riktades mot dagverksamheterna bertrde framst att verksamheter-
na endast var dppen under vardagar. Nagra av de anhoriga sa att deras narstaende
aven behdévde rutiner och nagonting att géra under helgerna.

Dagverksamheten fungerade dock inte for alla. En av de anhériga berattade att
hennes mor inte hann gora i ordning fadern pa morgonen for att aka dit. Till foljd
av detta kom fadern inte i vag till dagverksamheten.

Korttidsboende i form av véxelvard/avlastning

Nio av de intervjuade anhdriga berattade att deras narstdende hade/hade haft na-
gon form av regelbunden vistelse pa korttidshoende i form av avlastning eller med
regelbundet aterkommande intervaller — vaxelvard.

Delade meningar framkom om hur de anhdriga ansadg att avlastning-
en/véaxelvarden fungerade. Majoriteten framforde omfattande kritik, framforallt
mot korttidsboendet vid Hornstull men &ven andra korttidsboenden vad géller
kvaliteten pa varden och omsorgen samt den boendemiljé som erbjods de narsta-
ende att vistas i.

Viktigt att avlastningen &ar av god kvalitet

Regelbunden avlastning var en insats som flera av de anhdriga sdg som en ndd-
vandighet for att orka med att varda den 6vriga tiden. Behovet av sammanhéang-
ande vila, att fa ra sig sjalv och att fa sova pa natterna var faktorer som var avgo-
rande for flera av de anhoriga. Men flera podngterade att de aldrig skulle lamna
sin narstaende pa avlastning till ett stalle som inte kunde erbjuda god vard och
omsorg och en tilltalande boendemiljo.

Fler exempel framkom under intervjuerna om att varden och omsorgen inte funge-
rade tillfredsstallande. Anhdriga beskrev att deras narstaende ramlat nar det var pa
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korttidsboendet och till foljd av detta fatt frakturer. En av de intervjuade berattade
om hur hennes narstaende ramlade och brét bada benen och en arm under vistel-
sen pa korttidsboendet. Efter sjukhusvistelsen fick han komma till ett korttidsbo-
ende for fortsatt vard. Nar hon kom dit och halsade pa vid lunchtid hade maken
annu inte fatt hjalp med morgontoaletten. Vid ett tillfalle hittade hon honom lig-
gande i avforing.

Deras resurser rackte inte till. Korttidsboendet &r inte lampligt
for de som vardas i livets slutskede. Personalen har inte tillrack-
lig utbildning.

De sista dagarna vardades maken pa ett hospice, vilket var en stor skillnad och
hon var mycket n6jd med att maken fick sluta sina dagar dar.

Synpunkter pa korttidsboende/véaxelvard

Den kritik som framfordes generellt av de anhoriga angdende avlastningen var att
de pa korttidsboendena vistades personer i varierande aldrar mellan 65 och éver
100 ar, med olika diagnoser — bade somatiskt sjuka och personer med demens-
sjukdom.

Flera av de yngre éldre papekade att det inte tyckte det var bra att ha sa stor al-
dersspridning. De yngre aldre ansag att det kunde vara deprimerande for deras
narstaende att vistas tillsammans med de mycket sjuka som kommit langt sin
sjukdom.

Att blanda somatiskt sjuka och demenssjuka var ocksa en stor miss, ansag de an-
horiga. De menade att dessa bada grupper hade sa olika behov av vard.

Flera anhoriga papekade ocksa behovet av meningsfull sysselséttning under vis-
telsen pa korttidsboendet vilket de generellt inte tyckte att personalen gav deras
narstaende.

Boendemiljoerna gav, med undantag fran Sjostadsgarden, ett trist och trakigt in-
tryck som kandes deprimerande. Nagra av de anhdriga efterlyste mindre enheter
med farre boende an de som fanns att tillga i dagsléaget.

De anhoriga podngterade vikten av att ha tillrackligt med personal med kompetens
att kunna varda sa svart sjuka personer som vistades pa korttidsboendena. Ingen
av de anhoriga uttryckte att de tyckte att bemanningen var god.

Kritik mot korttidsboendet pa Sodermalm

Omfattande kritik, i skarpa ordalag, riktades mot korttidsboendet Hornstull. Majo-
riteten av de anhoriga beskriver de nérstaendes vistelse pd Hornstull som “for-
O0dande”, ”en katastrof”.

Flera av de narstaende som hade varit pa Hornstulls korttidsboende uttryckte efter
vistelsen till sina anhdriga att "aldrig mer”, inte dit”. De berittade att personalen
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saknade kunskap inom flera omraden bland annat om narstaendes sjukdomar, be-
motande, och hygien . Flera anhériga ansag att personalens bemdétande var oper-
sonligt och oprofessionellt. Kontentan blev, menade de anhériga att personalen
inte klarade av att varda deras narstaende. De anhoriga beskrev att personalbe-
manningen var for liten. Personalen hann inte ge de nérstaende den hjélp de be-
hovde.

Under intervjuerna beréttade flera anhériga hur deras narstaende blivit samre vid
vistelsen under avlastningsveckorna. De beskrev flera incidenter som negligerats
av personalen och som fick till féljd att deras narstaende fick uppsoka sjukhus. En
av de intervjuade anhoriga berattade vad som intraffade forsta gangen hennes nar-
staende var pa avlastning:

Veckan dar blev forédande. Han kom hem med feber. De skotte
inte hans kateter och nar han kom hem hade han njurbacksin-
flammation med risk for blodférgiftning. Han fick ligga pa sjuk-
hus i tio dagar och pa geriatriken i tio dagar. Efter den handel-
sen ar han ytterligare forsamrad.

Till foljd av detta fick den anhorige och narstaende erbjudande om avlastning vid
ett annat aldreboende.

Boendemiljon var enligt merparten av de intervjuade anhériga dalig. Den be-
skrevs som “sunkig” och att det var ofrascht” - stddningen var inte bra. Pensio-
narerna hade inte tillgang till egen toalett.

Enligt de anhdriga blev dagarna pa korttidsboendet innehallslosa for de narstaen-
de. Inga meningsfulla aktiviteter erbjods. Teven stod pa men ingen tittade pa den.
De aldre satt och hangde i sina stolar.

Av de nio anhdriga vars narstdende vistats pa Hornstulls korttidsboende sa alla
utom tva att de inte ville att deras narstaende skulle komma tillbaka dit.

Nagra av de anhdriga borjade soka efter ett battre och mer lamplig boende dar
deras narstaende kunde vistas regelbundet. En anhorig berattade hur hon i kontak-
ten med stadsdelsforvaltningen blivit nekad mojligheten att lata sin narstaende
vistas nagon annanstans an pa Hornstull. En annan anhorig berattade att hon ringt
runt till flera stallen for att hora sig for om en eventuell avlastningsplats for ma-
ken. Dessa bada anhoriga berattade att de nu stod utan mdjlighet till avlastning.
Bada beskrev sin situation som att de var i stort behov av avlastning, att de annars
inte skulle orka ta hand om sina narstaende. Ytterligare en anhorig sa att hon pa
grund av sin egen sviktande hélsa inte hade orkat ta kontakt med sjukskéters-
kan/bistandshandlaggaren for att framfora klagomal och fa till stand en andring
for narstaendes skull.

Sviktplats

Under 2007/2008 kunde anhdrigkonsulenten erbjuda sviktplats till anhdriga som
vardade somatiskt sjuka och var i behov av avlastning. Sammanlagt var det fem
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av de intervjuade anhoriga som anvande sig av méjligheten att fa avlastning for
sin ndrstaende via sviktplatsen. De narstaende vistades dar mellan 2-5 ganger
t.0.m. sista december 2008.

De intervjuade anhdriga var mycket néjda med sviktplatsen pa Sjostadsgarden vad
géllde personalen och den fina boendemiljon. De sa att de tyckte att personalen
var engagerade och tog val hand om deras narstdendes omvardnadsbehov. Boen-
demiljon vid Sjostadsgarden var ocksa bra ansag de.

Den kritik de framforde mot Sjostadsgarden var bristen pa meningsfulla aktivite-
ter. De sa att vistelsen pa Sjostadsgarden blev innehallslos for deras narstaende da
personalen inte aktiverade deras narstdende. En av de anhdriga beréattade att hen-
nes make inte ens varit ute 10 minuter den veckan han vistades pa Sjostadsgarden.

Avlastning — Pensionat Hornskroken

Fyra av de intervjuade anhdriga berattade att deras narstaende hade vistats pa pen-
sionat Hornskroken. Informationen om Hornskroken hade en fatt fran bistands-
handlaggaren, en fran lakaren pa vardcentralen och en fick kannedom via en an-
nan anhorig som vardade sin narstaende. En av de anhoriga kéande till Hornskro-
ken sedan tidigare.

Tva anhoriga hade narstaende som vistats dar vid aterkommande tillfallen. De
berattade att de anvant sig av mojligheten att fa avlastning nar de skulle resa bort
och en av dem behdvde aven avlastning nar hon skulle genomga en mindre opera-
tion. De uppskattade att de sjalva kunde ringa och boka tid nér behov av avlast-
ning uppkom.

En narstaende var dar under dagtid tva eftermiddagar i veckan. Bade den anhérige
och hennes narstaende beréattade att de uppskattade personalens trevliga bemotan-
de, den goda maten och fikat och de lugn som var dar. Den anhdrige berattade
foljande:

Det gick sa smidigt att fa komma till Hornskroken. Det var inte
nagon ansokan och utredning eller vantetid — det var bara att
komma och det var precis vad vi behévde da.

Smaskaligheten, med endast fyra lagenheter och ndgon daggést som vistades dar
gjorde att det kéndes tryggt och familjart”, beréttade de anhériga. En av de anho-
riga menade att bara vetskapen om att hon kunde ringa dit om hon skulle behéva
avlastning gjorde att hon kéande sig lugn. En annan av de anhoériga berattade att
hennes narstaende fick plats pa ett dldreboende. Da erbjod sig personalen pa
Hornskroken att ta han om hennes narstaende under sjalva flytten. Fér henne hade
stodet fran Pensionat Hornskroken betytt véldigt mycket och hon beklagade att
hon inte hade fatt vetskap om verksamheten tidigare da hon vardade sin narstaen-
de under flera ar utan mojlighet till avlastning.

En anhorig berattade att han vid nagra tillfallen provat att lamna sin narstaende
vid Pensionat Hornskroken men att de inte fungerat, utan hon ville komma hem.
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Nar vi gjorde ett forsok sa slutade det med att hon ringde och
gréat sa jag fick aka och hamta henne.

Ovrigt

Hemvardsbidrag

Av de 27 intervjuade anhoriga var det 13 som hade ansokt och beviljats hem-
vardsbidrag av stadsdelsforvaltningen och en hade hemsjukvardsbidrag som bevil-
jats av landstinget. Nagra av de anhoriga hade fatt informationen om hemvardsbi-
drag nér de deltog i anhorigcirkel och nagra anhoriga hade fatt den av bistands-
handlaggaren alternativt distriktsskoterskan. Det varierade hur stort belopp bidra-
get var pa beroende av hur omfattande de anhorigas insatser till narstaende be-
démdes vara, mellan 420 kr — 3 000 kr per manad. Merparten av dem som fick
hemvardsbidraget sa att de sag det som en uppskattning for det arbete de faktiskt
utforde. De sa att det kandes som en beldning eller en 16n och for nagra var det ett
uppskattat tillskott till den laga pensionen. Men flertalet var ocksa kritiska mot
den ringa summa som betalades ut i forhallande till den arbetsinsats de gjorde. En
av de intervjuade anhoriga sa:

Det sags att samhaéllet sparar massor av pengar pa all den vard
som anhdriga ger — om vi inte fanns sa skulle systemet braka.
Varfor kan man da inte vara lite mer generésa mot 0ss?

Fyra av de 13 som fick hemvardsbidrag beréattade att de fatt informationen om
hemvardsbidrag véaldigt sent, ndgra anhdriga hade da vardat sin narstaende under
flera ars tid.

Sju av de 14 anhoriga hade endast hemvardsbidrag/hemsjukvardsbidrag och inga
andra stodinsatser. Merparten av dem ansag att de s& har langt klarade av situatio-
nen utan nagot annat stod for egen del. Nagra av de anhoriga beréattade att de hade
varit i kontakt med Nytorgstraffen och varit dar vid nagot eller nagra tillfallen
men att de inte ansag att de hade tid att komma dit da varden av den narstaende
gjorde att de inte kunde komma ifran.

En av de intervjuade anhoriga berattade att hennes narstaende hade fatt sankt
hemvardsbhidrag da bistandshandlaggaren ansag att han blivit battre och inte lang-
re hade samma vardbehov, nagot som den anhdriga stallde sig fragande till da
maken successivt blivit allt simre. Men de fanns ocksa de anhdriga vars narstaen-
des hemvardsbidrag stegvis okats ju sjukare och mer beroende de blev av hjélp
och stod.

Av de 27 intervjuade anhoriga var det tre som inte k&nde till att de kunde ansdka
om hemvardsbidrag.
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Ett fatal av de anhoriga patalade att de inte ville ha nagra pengar for att de vardade
sin narstaende. Somliga ansdg att de skulle de gora utan att samhallet skulle ersét-
ta dem for den insatsen och andra ansag att de hade sa bra pensioner att de inte var
i behov av nagon ersattning.

Andra insatser till narstaende

Hemtjanst

Av de intervjuade anhdriga berattade 15 att deras narstaende fick alternativt hade
fatt hjalp av hemtjansten. Av dem hade 11 hjalp regelbundet medan tva narstaen-
de fick hjalp fran hemtjansten tillfalligtvis da anhorig t ex var bortresta eller sjalva
vardats pa sjukhus. Tva av de anhoriga hade periodvis avsagt sig all hemtjanst da
de inte tyckte att den fungerade bra.

Sammanlagt 11 av de 15 narstaende hade hjalp dagligen med personlig omvard-
nad.

Delade meningar framkom under intervjuerna om hur de anhoriga ansag att hem-
tjansten fungerade. Nagra av de anhdrig beréattade att de var mycket nojda med
den hjélp deras narstaende fick fran hemtjansten. De beréattade att hjalpen gavs
med god kontinuitet och att kontakterna med hemtjénsten fungerade bra. De anh6-
riga sa att de fick goda rad och stod/vagledning av hemtjanstpersonalen hur de
sjalva skulle gora nar de hjalpte sin narstaende vid t ex forflyttningar fran séang till
rullstol.

Av de 27 anhoriga berattade fyra att deras narstaende hade haft hemtjanst men att
de avsagt sig den hjalpen da de inte ansag att den fungerade.

Den kritik som framst riktades mot hemtjénsten var bristen pa kontinuitet. De
intervjuade anhoriga beréttade att det standigt kom nya personer som skulle ge
hjalp till deras narstdende. De anhdriga ansag att personalen inom hemtjansten
inte hade kunskap om vad deras narstaende behovde for hjalp. Kunskapsbrister
fanns ocksa vad gallde bemotande och omvardnad. Flera av de anhoriga tyckte att
de kunde ge battre vard till sina narstaende sjalva. Hjalpen fran hemtjansten blev
snarare en belastning an avlastning.

| intervjuerna framkom att flera anhdriga hade bytt hemtjanstforetag for att de var
missnodjda. Bytet hade for nagra varit framgangsrikt och hjalpen hade blivit battre,
men for andra marktes ingen storre skillnad. En av de intervjuade anhdriga berat-
tade att hon for sin narstaendes rakning hade bytt hemtjanstforetag vid fyra tillfal-
len. Hon fick stdd och hjélp av anhérigkonsulenten for att samordna och styra upp
hjalpen fran hemsjukvarden och hemtjansten. Hon beréttade att hon saknade sam-
arbete mellan sin narstadendes vardgivare och att hjalpinsatserna inte utvéarderades
och foljdes upp.

Nagra av de intervjuade anhoriga vars narstaende hade blivit allt simre beréattade
att de i kontakten med bistandshandlaggaren fick forslag pa att ta emot mer hjalp

47



fran hemtjansten. De anho6riga menade att detta inte var nagon I6sning for deras
del. Detta berodde bland annat pa att det var jobbigt att ta emot hjélp i hemmet
flera ganger varje dag/dygn. Nagra upplevde det som stressande. Att standigt
mota ny personal och instruera dem gjorde ocksa att de avstod fran mer hjalp.
Narstaendes behov av hjalp och stod som t ex stéindig “tillsyn” och handrick-
ning” fanns dér dven ndr hemtjinsten gatt. De punktinsatser som hemtjdnsten
kunde bistd med motsvarade inte pa langa vagar de insatser som de anhériga sjal-
va utforde till sina narstaende. Mer hemtjanst gav inte de anhériga den avlastning
de var i behov av.

Kontakten med bistandshandlaggarna

Majoriteten av de intervjuade anhoriga hade varit i kontakt med bistandshandlag-
garna vi upprepade tillfallen da hjélpinsatserna successivt behévde utdkas eller pa
andra sétt forandras. De flesta anhoriga sa att de var ndjda med den kontakten och
att de uppskattade stodet de fick av bistandshandldggarna. De papekade att de i
regel inte varit nagra problem att fa de stod och den hjalp de efterfragat.

Nar bistandshandlaggarna organiserades i fyra grupper med ansvar for ett geogra-
fiskt omrade brots den tidigare kontakten med en och samma handlaggare. De
intervjuade anhoriga sa att kontakterna med bistandshandlaggarna nu forsvarats
da de kunde fa tala med olika handlaggare vid varje kontakttillfalle. De berattade
att handldggarna inte var insatta i deras situation och att de fick “’berétta allting
frén borjan” for nya handlaggare som ingenting visste.

De anhoriga betonade att det var lika viktigt med god kontinuitet hos handl&ggar-
na som det var med all 6vrig vard- och omsorgspersonal.

Kontakten med priméarvarden - distriktsskoterskan

Kontakten med primarvarden — och da framst med distriktsskoterskan, var en vik-
tig och uppskattad insats for de flesta av de narstdende och anhériga. Av de nar-
staende sd var det 12 som hade regelbunden kontakt med distriktsskéterskan,
framst med hjalp av omlaggning av sar och medicinering. Distriktsskoterskorna
gav anhoriga stod och goda rad.

Tre av de narstéaende hade inga andra insatser an hjalp fran distriktsskoterskan
som kom regelbundet varje vecka for att hjalpa dem med medicinerna sa att di-
striktsskoterskornas stod betydde mycket for dem.

Kritik framfordes aven mot vardcentralerna av nagra av de intervjuade anhoriga.
De vinde sig emot den daliga kontinuiteten bade bland ldkarna och ocksa di-
striktsskoterskorna. Att standigt mota ny personal gjorde att kontakten k&ndes
osaker och instabil. De anhdriga sa att det var jobbigt att stdndigt beratta om deras
narstaendes situation.

Ett fatal anhoriga var direkt missnojda med hur deras narstaende blivit bemotta av

lakaren vid vardcentralen. De berattade att lakaren negligerat dem néar de ringt och
sokt vard for sin narstaende. En av de anhdriga sa att foljden av att lakaren inte
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tog hennes beskrivning 6ver makens symtom pa allvar resulterade i att maken fick
aka in akut till sjukhuset, dar han opererades direkt.

Minnesmottagningen

Av de intervjuade anhériga som vardade en demenssjuk narstaende, berattade
nagra om kontakten med minnesmottagningen. De sa att de tyckte att de fatt bra
bemdtande av forstaende lakare och sjukskoterskor. Flera uttryckte ocksa att de
fatt bra information om sin narstdendes sjukdom och vad som var specifikt med
den diagnos narstaende fatt.

Ett fatal av de anhoriga berattade att de via minnesmottagningen kommit i kontakt
med en psykolog/kurator for stddjande samtal. En av de anhdriga beréttade att hon
var mycket néjd med den kontakten men att den avbrots da kuratorn slutade sin
anstallning. Det ndgra av de anhdriga var mindre néjda med var att kontakten med
minnesmottagningen upphdrde da utredningen av deras narstaende var klar. Det
fanns ingen som “’tog 6ver” den kontakten i primérvérden.

Insatser som anhériga saknade

Under intervjuerna med de anhdriga framkom forslag pa insatser som de anhdriga
beréttade att de saknade och hade behov av.

En av de anhdriga beréttade att hon hade hort talas om att man som anhdrig som
vardar narstaende kunde fa en kontaktperson utsedd som man kunde vénda sig till
nar det var nagot man behdvde stdd och hjilp med, eller bara “prata av sig” nir
det kandes tungt och motigt. Hon menade att det skulle vara en stor hjélp da man i
vardarrollen kunde kénna sig valdigt ensam.

En annan anhdrig papekade att de anhdriga vars narstaende hade hjélpinsatser fran
manga olika hall skulle behdva en koordinator som hjalpte till med de olika kon-
takterna mellan olika vardgivare. Hon sa att som aldre kan det vara svart att orka
med att ta alla dessa kontakter som kravs for att varden till narstdende ska fungera
pa ett bra satt.

Far de anhoriga det stod och i den omfattning de behover?

De intervjuade anhdriga tillfragades om de anséag att de fick det stod och i den
omfattning de var i behov av. Tolv av de 27 anhériga ansag att de fick det stod
och den hjélp de var/varit i behov av. Men de poédngterade att situationen snabbt
kunde andras. Dessa anhoriga menade att det aldrig varit nagot problem i kontak-
terna med bistandshandldggarna att fa de stodinsatser de varit i behov av.

For sju av de anhoriga och deras narstaende hade situationen forandrats sa pass

mycket att de stodinsatser de nu hade, inte langre rackte till. De skulle ta kontakt,
alternativt var i kontakt med bistandshandlaggaren om detta.
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For fem av de anhdriga fanns problem med att de insatser som var beviljade inte
var av god kvalitet och darfor inte anvandes (trots att behov av insatsen fanns)
alternativt anvandes men inte gav det stéd som behdvdes.

En av de narstadende véagrade att ta emot de stdd och hjalpinsatser som var bevilja-
de. Den anhdrige tyckte att dessa insatser egentligen behdvdes men sa att det fick
ga ett tag till.

Tva av de anhdriga ansag att deras narstaende var i behov av andra insatser &n vad
de fick i dagslaget. En av dem menade att hennes narstaende var i behov av en
annan boendeform, da han kommit sa pass langt i sin demenssjukdom. En annan
anhorig tyckte att hennes narstaende var i behov av mer hemtjanstinsatser men att
det inte var nagon idé att anstka om det, da det var emot hennes narstaendes ons-
kan.

Vilka insatser har varit viktigast?

De intervjuade anhoriga beskrev vad de olika direkta och indirekta insatserna be-
tydde for dem. Flera av de anhdriga podngterade att det var alla insatser samman-
taget som varit bra for dem. De olika insatserna kompletterade varandra vilket
gjorde att vardagen fungerade hjalpligt for nagra och riktigt bra for andra.

Négra av de anhoriga uppgav specifika, enskilda insatser som det mest betydelse-
fulla. En av de intervjuade menade att samtalet med anhdrigkonsulenten varit det
mest betydelsefulla, da hon fatt vagledning och hjélp hur hon skulle 16sa de pro-
blem hon stod infor. Nagra av de anhdriga ansag att anhorigcirklarna betytt myck-
et och fatt dem att orka med vardagens bekymmer. Informationen om den narsta-
endes sjukdom var ocksa en viktig insats, vilket flera av de anhoriga papekade.

En annan av de anhoriga ansag att dagverksamheten, dar hennes narstaende triv-
des sa bra, var den insats som var viktigast. Hon sa att maken fick social stimulans
och hon sjalv fick vila de dagar han var dar.

For dem vars narstaende fick avlastning vid korttidsboende/sviktplats eller vaxel-
vard framholl flera av de anhdriga att de inte skulle orka med situationen om den
mojligheten inte fanns. De anhoriga poangterade att de behdvde den samman-
hangande vilan och egen tid for att orka varda veckorna dar emellan.

Konsekvenserna av uteblivna insatser

Flera av de anhdriga hade, som tidigare namnts, avsagt sig insatser som de inte
tyckte fungerade bra. | intervjuerna framkom att de istallet gjorde insatserna sjalva
och hjalpte sina narstaende med allt de behdvde. Behovet av det stodet fanns kvar
men de anhoriga upplevde att hjalpinsatserna inte var bra och darfor inte gav det
stod de behdvde. Konsekvenserna av de uteblivna insatserna var t ex att de anho-
riga blev an mer lasta och inte kunde dgna sig at egna aktiviteter eller att de inte
fick den vélbehévliga vila de var i behov av.
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For flera av de anhoriga vars narstaende var beviljad avlastning eller véaxelvard
var situationen problematisk. Den uteblivna insatsen gjorde att de blev trotta och
slutk6rda. Nagon beskrev situationen som ett “moment 22”. En av de anhdriga sa
att hon behovde lugn och ro for att orka med att se allt det fina hon och hennes
narstaende fortfarande hade kvar och inte bara se det dagliga vardandet.

Det positiva med att varda

De intervjuade anhoriga tillfragades vad de ansag var det positiva med att varda.
Flera av de anhoriga sa att de kande en gladje éver att kunna hjélpa sin narstaen-
de. De ansag ocksa att vardandet gav en kansla av tillfredsstallelse.

En av de anhoriga tyckte att hon och hennes narstaende hade kommit varandra
narmre. Hon beréttade att hon tyckte att de fatt en djupare forstaelse for varandra.

Nagra ansag att det mest positiva med att varda var att deras narstaende inte be-
hovde traffa olika vardpersonal. Det menade att det var en trygghet for deras nar-
staende att ha en och samma som stéttade dem. En av de anhdriga sa att hon och
hennes narstaende ofta hade varit pa olika aktivteter nagot som hon trodde att
hemtjansten aldrig hade fatt tid att gora.

En positiv upplevelse var ocksa, enligt nagra anhoriga att se de framsteg de nér-
staende gjorde. En av de anhoriga berattade att hennes nérstaende som satt i rull-
stol, fatt traning och kunde ga med gastol.

Det svara med att varda

De intervjuade anhoriga fick fragan vilka svarigheter de stotte pa nar de vardade
sin narstaende. En mangfald av svarigheter beskrevs av de anhoriga, allt fran sor-
gen Over att narstaende blivit sjuk och for manga att de successivt blev allt samre
till det fysiskt tunga momenten och den isolering som flera av de anhériga upp-
levde. De anhoriga tog ocksa upp att de sjalva var skrépliga och inte riktigt orkade
med att varda som de skulle vilja.

Att se sin narstaende bli forsamrad

Under intervjuerna beréttade flera av de anhoriga den vanmakt de k&nde nér deras
narstaende successivt blev allt samre. FOr nagra av de anhoriga vars narstaende
var demenssjuka fanns funderingar dver hur det skulle bli framdver. En av de an-
horiga berattade att hon blivit rekommenderad att l4sa en bok ”Aren med Maria”
av Richard Larsson. Hon sa att den hade véackt manga tankar hos henne och hon
undrade hur det skulle bli den dagen hon maste lamna sin nérstaende pa ett dldre-
boende.

De anhoriga berattade ocksa om den sorg de kande Gver att deras narstaende var
sjuka. Nagra sa att de kéande sig deprimerade och ledsna, men att det inte riktigt
fanns tid for att sorja da vardagen hela tiden gjorde sig pamind med allt som skul-
le goras. De sa att de sorjde att livet hade blivit som det blivit.
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Tidsbrist och isolering

For merparten av de intervjuade anhoriga innebar vardandet att de hade fullt upp
vilket for nagra medforde att de hade svart att halla kontakt med slakt och vanner.
Under intervjuerna framkom att det inledningsvis hade fungerat bra att halla kon-
takt med vanner men att de kontakterna hade glesat ur betydligt under den tid de
vardat. De anhdriga sa att de inte hade orkat da de hade fullt upp med att hjalpa
sin narstdende. Vannerna slutade aven de att hora av sig.

En av de anhdriga beskrev att hon var valdigt ensam. | bérjan hade hon bjudit hem
vanner och slakt pd middag, men det avtog och hon kunde heller inte aka och hal-
sa pa andra da hon inte kunde lamna sin narstaende.

Att inte ha ndgon egen tid var nagot som framkom under intervjuerna med de an-
horiga. De sa att de kande sig bundna och inte hade ndgon mgjlighet att agna sig
at egna intressen och aktiviteter. Detta gallde dock inte for alla. Nagra av de anho-
riga beréattade att de fortsatte att &gna sig at olika aktiviteter som de gjort forr, om
an inte i samma utstrackning.

En av de intervjuade anhoriga ansag att det var viktigt att fa stod och hjélp i var-
dandet utifran. Hon berattade att det for henne var en chock att ta del av andra
anhorigas berattelser om hur de hade det, da hon deltog i en anhérigcirkel. Det var
enligt henne manga som inte kande till vilken hjalp de kunde fa, men att de samti-
digt fanns de som var oroliga for att ta emot hjalp:

De sager att min man vill inte [ta emot hjalp utifran] men jag
tror att det ofta ar den hjalpande hustrun som inte vill. Det kan
vara svart att slappa kontrollen, men f6ljden blir att de blir
mycket isolerade.

Att varda till priset av den egna hélsan

| intervjuerna framkom att 11 av de 27 anhdriga sjalva var sjuka och nagra av dem
var i behov av hjalp med att skota tyngre hushallssysslor. Flera av de anhériga
hade cancerdiagnoser eller hjart-karlsjukdomar men de beréttade att de satte sin
narstaendes behov av vard och stod fore den egna halsan. Vardandet sker pa be-
kostnad av den egna hélsan, beréttade flera av de anhoriga.

En anhorig hade drabbats av en stroke och vardats pa sjukhus under fem veckor.
Under den tiden var aven hennes make inlagd pa sjukhus under en period och dar-
efter pa korttidsboende. Fore stroken hade hon ként sig yr under en langre period
men inte sokt lakare for besvaren. Hon beréttade att narstdendes behov hade fatt
komma i forsta hand och att hon hade negligerat sina egna behov. Vid hemkoms-
ten fran sjukhuset fick makarna hjélp fran hemtjansten men efter hand trappades
den ner da de tyckte att de inte behévde s& omfattande hjalp. Aterigen lade hon all
sin tid pa att varda maken och mojligheterna att rehabilitera sig efter den egna
stroken begrénsades.
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En av de anhdriga som vardat sin narstdende under flera ar berattade att hon sjéalv
var cancersjuk och behandlades for hogt blodtryck, men att hon negligerat sin
egen hélsa da hon hade fullt upp med att varda sin make.

De anhdriga uttryckte en stor oro 6ver hur lange de skulle orka varda da de sjélva
var sa skropliga. Oron gallde saledes inte den egna halsan och situationen, utan
den vard de gav till narstaende. Vem skulle varda om de inte langre orkade?

Skuld och skam och férbjudna kéanslor

Under intervjuerna framkom att flera av de anhdriga bar pa ”forbjudna kanslor”
som kom fram da de kande sig trotta och slitna. En av de intervjuade anhoriga
berattade att hon hade skuldkénslor for att hon ténkte “’vissa tankar” och for att
hon i somliga situationer 6nskade att demenssjukdomen inte vore sa utdragen. De
anhoriga sa ocksa att de kande sig maktlosa mot sjukdomen som drabbat deras
narstaende. | det sorgearbetet fanns bade ilska och aggressioner som foljdes av
skuld och skamkanslor.

De anhdriga vars narstaende var demenssjuka berattade att det standiga fragande
och “tjatet” gjorde att de ibland forlorade talamodet. De sa att de blev arga och
fraste ifran. De anhoriga berattade att de ibland glomde bort att deras narstaende
var sjuk, att det kunde vara svart att ta till sig att de narstdendes standiga fragande
berodde pa sjukdomen.

Négra av de anhoriga papekade att deras narstaende forandrats under sjukdomsti-
den. De kunde t ex innebéra att de blivit personlighetsfordndrade. De sa att deras
narstaende “inte langre var den person de en gidng hade gift sig med”. Det var,
enligt de anhdriga tungt att se den forandringen och det vackte motstridiga kéns-
lor.

Olika exempel framkom under intervjuerna dar anhdriga beskrev hur deras narsta-
ende forandrats. En av de anhdriga berattade att hennes narstaende blivit aggressiv
mot henne, men inte mot nagon annan. Hon sa att hon var radd for att sjukdomen
skulle plana ut de manga ar de varit gifta och att hon inte skulle komma ihag det
som varit bra. En anhorig berattade att hennes narstaende som var bade somatiskt
sjuk och led av kognitiv svikt, i sina klara stunder blev sa deprimerad éver sin
situation att han borjat dricka sprit, vilket gjorde honom aggressiv och svarare att
varda.

Daligt samvete

Nagra av de intervjuade anhoriga som yrkesarbetade uttryckte att de hade daligt
samvete for att de inte hjalpte sin narstaende i storre utstrackning an vad de gjor-
de.

Att lamna sin narstaende pa korttidshoendet var fér en del av de anhdriga forknip-

pat med daligt samvete. En av de intervjuade beréattade att det var varst forsta
gangen maken skulle in pa avlastning. Hon berattade att hon var dér varje dag for
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att se att han hade det bra. Hon sa att hon kande sig deprimerad och ledsen under
makens vistelse pa korttidsboendet.

Narstdende uppskattade anhérigas insatser

Under intervjuerna framkom att de narstaende uppskattade den hjalp och stod de
fick av sina anhdriga. En av de narstaende som var med nar anhdrig intervjuades
sa att “utan henne sa kan jag lika garna lagga av”.

Flera av de anhoriga beréattade att de fick uppskattning av sina narstaende for den
hjalp de gav. De berattade att de levde i en karleksfull relation och att vardandet
gjorde att de kom varandra narmare. Uppskattningen visades ocksa indirekt. En av
de anhoriga som vardade sin demenssjuka mor beréttade att hennes slaktingar
konstaterat att modern alltid var mycket gladare nar hon fick hjélp av henne.

Vikten av ett natverk

De varierade stort mellan de intervjuade anhdriga om och i vilken utstréackning de
hade stod och hjalp av familjen, slakt och goda vanner.

Majoriteten av de anhoriga hade slédkt och vanner som geografiskt bodde i nérhe-
ten. Endast ett fatal hade slakt och vanner langt ifran dem. Nagra hade barn som
bodde utomlands och endast kom och hélsade pa en eller ett par ganger om aret.

Merparten av de anhdriga som hade barn berattade att barnen inte hjalpte till i
nagon storre utstrackning. De flesta sa att de inte ville belasta sina barn med att ta
hand om sin foralder. De ansag att barnen hade fullt upp sjalva med arbete och
familj och att de darfor inte hade tid.

Men i intervjuerna framkom ocksa att barnen inte alltid hade insikt om hur sjuk
den narstdende faktiskt var. De traffades under ett par timmar och kunde under
den korta stunden inte se hur omfattande hjalp och stod anhoriga gav. En av de
anhoriga berattade om hur hennes narstdendes barn tog hand om sin demenssjuke
far under tre dagar. Da forst forstod de hur sjuk fadern var och att han behévde
tillsyn dygnet runt.

En anhorig berattade att hon aldrig fick hjélp eller stod av slaktingar till hennes
narstaende. Hon beréattade att hon vardade dygnet runt och att de sag hur hon hade
det men att de aldrig erbjod sig att hjalpa till. Det gjorde henne bade arg och be-
sviken.

Av de intervjuade anhoriga berattade tva att de hade ett stort natverk av vanner
som stéllde upp och hjélpte till att avlasta dem. De berdttade om vénner som reste
bort tillsammans med deras narstaende sa att de fick mojlighet att vila ett par da-
gar. De anhoriga och deras narstaende gjorde dven gemensamma aktiviteter till-
sammans med vanner som stottade och hjalpte till sa att allt skulle fungera, vilket
var mycket uppskattat av de anhériga.
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Under intervjuerna framkom att nagra anhoriga hade ett fatal vanner eller slak-
tingar som de kunde fa hjélp av. De menade att de inte kunde lamna sin narstaen-
de till vem som helst da det kravdes en del for att klara av att hjalpa dem med t ex
toalettbesok. De anhoriga sa att vanner och slaktingar inte alltid hade kunskap om
demenssjukdomar och att det inte visste hur de skulle hantera situationen om de-
ras narstaende blev orolig och ville ga ut.

Avgiften for hemtjanst och avlastning

De intervjuade anhoriga tillfragades om vad de ansag om den avgift de fick betala
for hemtjanst och avlastning. Narmare en femtedel av de anhoriga ansag att de
tyckte att avgiften var rimlig och hade inga synpunkter. Andra tyckte att det var
konstigt att de fick betala for den vard de fick for sin narstaende nar de t ex var pa
vaxelvard, samtidigt som de sjalva utforde den gratis.

Ett fatal av de intervjuade anhoriga ansag att avgifterna var for hoga. En av de
anhoriga ansag att det var for dyrt i forhallande till vad de fick for pengarna da
kvaliteten pa insatserna inte var den béasta. En anhorig berattade att hon avstod
fran vissa stodinsatser da avgiften annars skulle bli for stor.

Négra av de anhdriga som fick hemvardsbidrag konstaterade krasst att de fick
ungefar lika mycket betalt for den insats de gjorde som de sedan fick betala for
avlastning och hemtjanst.

Den sarbara varden

Som namnts ovan hade flera av de intervjuade anhériga en stor oro éver vad som
skulle handa med deras narstaende om de sjalva skulle bli sjuka eller ga bort. De
menade att den vard de gav sina narstdende var sarbar, eftersom de ensamma stod
for en stor del av vardandet. En av de anhoriga beréattade att det storsta ansvaret
for maken 1&g pa henne och att hon ofta Iag vaken pa natterna och oroade sig for
detta:

En annan av de anhoriga sa att det stora ansvaret gjorde henne “véldigt radd”.
Hon visste inte hur lange hon skulle orka varda sin narstaende. Hon hade sjalv
borjat bli allt skropligare, men sa att hon visste att maken hade det bra och trivdes
och att hon darfor skulle kampa pa sa lange hon orkade.

Oro da stodet forandras

Vid intervjuerna framkom en stor oro hos de anhdriga 6ver forandringar som be-
rorde de verksamheter som gav de narstaende stod och hjéalp. De anhoriga menade
att byten av entreprendrer vid t ex dagverksamheter eller korttidsboende skapade
oro da de inte visste hur det skulle bli med en ny utforare. Det stérsta orosmomen-
tet var om de skulle bli ytterligare neddragningar pa personalstyrkan och om deras
narstaendes kontaktman skulle fa sluta. Nedlaggningen av Hogalids hemsjukvard
skapade ocksa oro och sorg da de narstaende som fick insatser och stod darifran
hade goda relationer med distriktsskoterskorna och de undrade vad det skulle in-
nebéra att fa ny vardgivare.
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Nar det inte langre gar att varda hemma

En del av de anhériga som hade vardat sin narstaende hade kommit till en punkt
nar det inte langre fungerade att varda i hemmet. Den avgorande faktorn var att
den narstaende blivit akut mycket samre och kravde sa omfattande vard att det
inte langre gick att varda dem hemma. For en av de anhdriga vars narstaende ram-
lade och nagra dagar senare fick en stroke nar han var pa avlastning, innebar det
en vandpunkt. Hon kunde inte langre varda honom och han fick en permanent
plats pa ett aldreboende.

Jag brottas med dubbla kénslor. Dels &ar det jobbigt att se ma-

ken i den situationen han idag befinner sig. Jag tycker synd om

honom. Dels ar det ocksa en lattnad, jag hade sjalv gatt under
om jag hade fortsatt att varda.

Hon beréattade vidare att hon undrar om hon hade fattat ett annat beslut om maken
hade varit hemma nar han ramlade. Det var ett svart beslut och hon sa att det var
svart att slappa taget, hon forsokte och forsokte.

Men samtidigt blir man mer snal om sina dagar — det ar mitt liv
ocksa, hur gor man pa basta satt?

En ohallbar situation uppstod aven for en av de anhoriga som vardade sin mor.
Hon berattade att modern blev allt samre och kontakt togs med bistandshandléag-
garen foOr att gora en ansokan till &ldreboende. Enligt den anhdriga var hon osaker
pa om det skulle bli ndgon ans6kan da kriterierna for att fa komma in pa ett aldre-
boende var hogt stéllda ”om man &r en fara for sig sjilv eller andra”. Hon fick da
veta att det kunde ta tid innan ndgon plats blev ledig. Men redan veckan darpa fick
modern flytta in.

Avslutet — viktigt med fortsatt stod

Nagra av de anhoriga som inte langre vardade sin narstaende, poangterade vikten
av att fa ett fortsatt stod. En av de anhdriga vars make avlidit berattade att hon
fortfarande deltog i anhorigcirkeln. Hon tyckte att det var trevligt och hade blivit
uppmuntrade av anhdrigkonsulenten att vara med och delge de andra sina erfaren-
heter av att varda.

De anhodriga sa att det blev en stor omstallning att plétsligt fa egen tid. Samtliga sa
att de upplevt att det varit en arbetsam tid att varda sin narstaende. Insikten om
hur jobbigt det varit fick de inte forran efterat. Nagra menade att det inte skulle ha
fungerat sa mycket langre till.

Samtliga sa att de inte angrade att de vardat sin narstaende. Nagra ansag att det
stodet och hjalpen de givit till sina narstaende aldrig skulle ha kunnat ersattas av
stodinsatser fran samhallet, eftersom de gjorde sa mycket mer tillsammans med
sin narstaende.
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En av de intervjuade anhdriga som hade vardat sin make sammanfattade sina erfa-
renheter:

Jag ar glad att vi fick gora denna viktiga resa tillsammans. Det

var en ynnest att fa varda honom. Det var s sjalvklart for mig

att ta hand om en person som gett mig sa mycket gladje under
de 40 ar vi fick tillsammans.

Personalens erfarenheter av anhorigas situation
och behov av stéd pa Sédermalm

For att fa en dvergripande bild av vilka anhoriga ar, hur deras situation ser ut och
vilka behov av stdd och hjalp de har genomférdes intervjuer med olika personal-
kategorier och volontarer som verkar pa Sédermalm. Sammanlagt intervjuades 25
personer som arbetar med anhdrigstdd inom Sddermalms stadsdelsforvaltning,
landstinget och olika frivilligorganisationer pa Sédermalm.

Deras tolkning av och kunskaper om anhdrigas situation stammer vél éverens med
den bild de intervjuade anhoriga gav. Nedan redovisas deras erfarenheter av att
arbeta med att stodja anhoriga, vilka svarigheter de sag samt vilka utvecklings-
och forbattringsomraden av anhdrigstodet de ansag angelagna att arbeta vidare
med.

Vilka ar de anhoériga?

De anhoriga som vardar narstaende som de flesta av de intervjuade kom i kontakt
med var &ldre personer som vardade make eller maka. Flera av de intervjuade
beréttade att det inte var ovanligt att bade den anhdrige och den nérstaende var
skropliga och sjuka. De anhdriga gav omfattande hjélp och stdd till sin narstaende
och hade ofta gjort det under en langre tid.

De intervjuade personalkategorierna och volontérerna gav en samstdmmig bild
Over de aldre anhdriga som de kommer i kontakt med. De berattade att de flesta
anhoriga var i aldrarna 80-95 ar. En av de intervjuade fran Réda Korset som under
en langre tid arbetat med anhdérigstod sa:

For tio ar sedan var anhorigvardarna ca 60-75 ar och den nar-
stdende mellan 70-85 ar. Idag ar anhorigvardaren 80-95 ar och
den narstadende 90-100 ar. Det har skett en forskjutning vilket
har fatt till foljd att anhorigvardaren sjalv ar mycket skropligare
i dag och orkar inte lika mycket.

De intervjuade personalkategorierna och volontérerna beréttade att de &ven kom i
kontakt med anhdriga i aldrarna 65-79 ar. Den gemensamma uppfattningen bland
de intervjuade var att de ’yngre &ldre” var mer benégna att soka stdd och hjalp &n
de aldre var.
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Barnen ger ocksa stod och hjalp

Awven barnen hjalper sina foraldrar, papekade flera av de intervjuade. De menade
att barnen gor insatser som hade stor betydelse fér de aldre. Det hjalper framst till
med serviceinsatser som att t ex handla och tvatta. Det forekom séllan att de hjélp-
te den narstdende med personlig omvardnad, endast i undantagsfall bodde barnen
ihop med foréldern/foréldrarna. Det innebar, enligt de intervjuade att majoriteten
av barnen som hjalper/vardar narstaende manga ganger inte har kunskap om den
sjuke forélderns behov av stdd och hjalp under dygnets alla timmar.

Nya anhoriggrupper

Under intervjuerna framkom att flera av volontérerna kommit i kontakt med “nya”
grupper av anhdriga som vardar narstadende. De beréattade t ex om par som var
sarbo och skilda makar som vardade sin f.d. make/maka. Personer med olika na-
tionaliteter borjade ocksa bli allt vanligare. De nya anhdriggrupperna har olika
behov av stod och hjélp vilket inneburit ytterligare krav pa flexibla insatser och
stodatgarder.

Vilka ar de narstaende?

Enligt majoriteten av de intervjuade personalkategorierna och volontérerna var det
fler méan an kvinnor som fick hjalp fran anhériga. De intervjuade berattade att de
flesta narstaende de kom i kontakt med hade nagon demenssjukdom eller annan
form av kognitiv svikt. En annan stor grupp var narstdende som drabbats av stro-
ke. Flera hade &ven en kombination av fysiska akommor och kognitiv svikt.

Ett stort morkertal?

Flera av de intervjuade personalkategorierna och volontérerna sa att de trodde att
morkertalet av antalet anhoriga som vardar sin narstaende pa Sodermalm var stort.
De menade att de var manga anhoriga som de aldrig kom i kontakt med.

De intervjuade tillfragades hur information om anhorigstod formedlades inom
stadsdelen. Sektionschefen for bistandshandlaggarna berattade att innerstads-
stadsdelarna gemensamt arbetat fram en broschyr om anhdrigstod som placerades
ut pa strategiska stallen som bibliotek, vardcentraler och apotek. Sodermalms
stadsdelsforvaltning hade ocksa annonserat i lokaltidningen om information till
anhoriga som vardar narstdende. Den intervjuade underskoterskan vid Pensionat
Hornskroken berattade att de haft svarigheter med att fa ut information via lokal-
tidningen. Personalen vid Pensionat Hornskroken lamnade ut broschyrer om sin
verksamhet pa vardcentraler, apotek minnesmottagningar och medborgarkontor,
men det gjordes inte regelbundet i dagslédget. Anhorigkonsulenten sa att de vid
Nytorgstraffen hade informationsbroschyrer om t ex hjalpmedel, stddinsatser
m.m. som kunde berdra de anhdriga och deras narstaende.

Ett satt att battre na ut till och komma i kontakt med de anhériga var att sprida och

fortydliga informationen om anhorigstod till de boende pa S6dermalm, ansag
merparten av de intervjuade personalkategorierna och volontarerna.
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Merparten av de intervjuade berattade att de fick kinnedom om de anhorigas situ-
ation ”for sent”. De fick kontakt ndr nagot akut intraffat som t ex att den anhorige
som vardat under manga ar inte langre orkade med da narstaende blivit allt sjuka-
re. De menade att de skulle behdva komma in mycket tidigare och erbjuda stodat-
garder till den anhdrige och dennes narstaende.

De grupper som de olika personalkategorierna uppgav var svarast att na var framst
de aldre-aldre som lovat att ta hand om varandra och gjorde allt for att klara upp
situationen pé egen hand. Aven anhériga som hjalpte narstdende som var psykiskt
sjuka var svara att na.

Faktorer som paverkar anhdrigas situation

Merparten av de intervjuade personalkategorierna och volontarerna poangterade
att de anhdrigas situation sag mycket olika ut. Flera faktorer paverkade de anhori-
gas situation. De var bland annat:

e den narstaendes sjukdom och behov av stéd och hjalp,

e den anhoriges och/eller narstaendes bendgenhet att ta emot stod och hjalp

samt hur de upplevde att eventuella stodinsatser fungerade.

e vilket stod den anhorige och/eller narstaende fick fran familj och vanner
vilka kunskaper de anhériga hade om den narstaendes sjukdom/ar och vart
de ska vanda sig for att fa stod och hjalp.
hur relationen var mellan anhérig och narstaende samt
anhoriges forutsattningar och vilja att varda narstaende
narstaendes och anhdrigas behov av stodinsatser som inte uppmarksammas
nar anhoriga inte langre orkar varda

Allas dessa faktorer sammantaget gjorde att de anhdrigas situation och behov av
stod varierade. De intervjuade personalkategorierna och volontéarerna papekade att
de anhdriga langt ifran &r en homogen grupp.

Nedan redovisas de intervjuade personalkategoriernas och volontérernas erfaren-
heter av hur de ovan namnda faktorerna paverkar de anhdrigas situation.

Den narstaendes sjukdom och behov av stdd och hjalp

Manga av de narstadende som de intervjuade kom i kontakt med hade demenssjuk-
domar. Ju langre sjukdomen fortskred desto mer kravande blev situationen for den
anhorige som vardade. Flera av de intervjuade papekade att det var det standiga
”passandet” under dygnets alla timmar som gjorde att de anhoriga inte kunde
slappna av. Ofta var detta orsaken till att den anhorige sokte stod och hjalp.

For de anhdriga som vardade narstaende med somatiska sjukdomar forekom tunga

Iyft, vilket var svart da bostaden inte alltid var anpassad efter den narstaendes be-
hov, beréttade de intervjuade.
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Anhorigas och narstaendes benagenhet att ta emot hjalp och stod

Merparten av de intervjuade berattade om svarigheter anhoriga och deras narsta-
ende hade att ta emot hjélp och stéd i hemmet. De intervjuade menade att det var
en hog troskel att ta sig éver innan den anhorige och/eller narstaende accepterade
att ta emot frammande manniskor i sitt hem.

Enligt de intervjuade samordnarna inom hemtjansten finns det ofta en oro hos
anhoriga nar hemtjansten kommer in i bilden. Den anhérige staller sig fragan om
de verkligen kan lita pa hemtjansten, tors de lamna sin make/maka, berattade
samordnarna. De sa ocksa att det ibland uppstar svartsjuka da den anhérige kanner
sig utanfor. Samordnarna poangterade vikten av att hemtjansten uppméarksamma-
de den anhdriges situation lika mycket som den narstaendes.

Ett dilemma som enligt de intervjuade bistandshandlaggarna, ibland uppkom var
nar den narstaende inte ville ta emot nagot stod eller hjalp fran nagon annan an
den anhérige. Bistandshandlaggarna sa att de inte kunde tvinga ndgon att anstka
om t ex hemtjanst eller dagvard.

Upplevelsen av hur stddet och hjalpen fungerar

De olika direkta och indirekta insatserna som anhdriga och/eller narstaende an-
vande sig av fungerade olika bra ansdg de intervjuade personalkategorierna och
volontarerna. De byggde sina uttalanden pa den respons de fick fran de anhériga
som de kom i kontakt med i sina respektive professioner och verksamheter.

De insatser som lyftes fram som val fungerande var bland annat avlast-
ning/dagverksamhet vid Pensionat Hornskroken och de olika aktiviteterna vid
Nytorgstraffen. Aven dagverksamheterna ansags fungera bra och de anhériga sa
enligt de intervjuade personalkategorierna och volontérerna att dessa insatser var
ett stod som mojliggjorde for dem att klara av att varda sin narstaende.

Den insats som fick mest kritik och ocksa var minst utnyttjad enligt de intervjuade
var avlésning i hemmet. Kritiken som anhériga framfor till de intervjuade gallde
dels regelverket men ocksa innehallet da de ansag att avlosarna fran hemtjansten
inte gjorde nagon aktivitet tillsammans med deras nérstaende.

Hemtjansten fick ocksa kritik. De klagomal som framfordes var framst den daliga
kontinuiteten, att personalen hade for lite tid och hur insatserna utfordes. Detta
gjorde att nagra anhdriga avsade sig hjalpen och de anhdriga fick inte det stod och
hjalp de skulle behdva, ansag de intervjuade. De fick béra hela bordan sjélva.

De intervjuade distriktsskéterskorna ansag att kvarboendeprincipen gatt for langt.
Tidigare bodde inte sa demenssjuka personer hemma, beréttade de. Distriktssko-
terskorna hade traffat demenssjuka narstaende som inte langre klarade av att ga pa
dagvard, istallet vardades de hemma hela dagarna av anhdriga som inte langre
fick nagon avlastning.
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Stodet till anhorige/narstaende av familj och vanner

De intervjuade personalkategorierna och volontérerna menade att stddet som an-
horige/narstaende fick av familj och vanner betydde mycket men att det varierade
stort bland de anhoriga de traffade hur mycket stod de fick. Nagra anhériga hade
ingen familj och de flesta védnnerna var borta eller sjalva sjuka och skrépliga.

Anhorigas kunskaper om den narstaendes sjukdom och vart de ska vanda
sig for att fa hjalp

Flera av de intervjuade personalkategorierna och volontarerna lyfte fram vikten av
att anhoriga har kunskap om den néarstaendes sjukdom. De sa att det var vanligt att
anhoriga saknade den kunskapen. De intervjuade samordnarna vid hemtjansten
menade att kunskapsbristen kunde visa sig genom att anhdériga blev irriterade och
handlade i okunskap, t ex genom brister i bemotandet av den demenssjuke narsta-
ende. Med kunskap forstod de anhériga varfor deras narstaende t ex reagerade
eller betedde sig pa ett annorlunda satt.

Under intervjuerna framkom att anhdriga inte alltid hade kunskap om vart de kun-
de vanda sig i olika fragor som rérde den narstaendes situation, beréttade nagra av
de intervjuade personalkategorierna och volontérerna. De sa att de fick formedla
kontakter och hé&nvisa anhoriga vart de skulle vénda sig. En av de intervjuade
samordnarna menade att det var svart att sdga vad det berodde pa att anhoriga ofta
saknade denna typ av information. Hon menade att antingen har de inte fatt in-
formation eller sa har de fatt information men inte kunnat ta den till sig .

Relationen mellan den anhorige och nérstaende

Merparten av de intervjuade betonade att relationen mellan den anhérige och den-
nes narstaende hade stor betydelse for hur anhériga upplevde sin situation. De
berattade att manga &ldre anhdriga som vardade make/maka tyckte att det var
sjalvklart att de skulle gora det. De hade gett varandra loftet att ta hand om var-
andra och det I6ftet skulle man ocksa halla.

En av det intervjuade distriktsskoterskorna lyfte fragan: Vad innebar det som an-
horig att jamt ha ansvaret och vad gor det med relationen?

Flera av de intervjuade personalkategorierna och volontérerna poéngterade att den
narstdende pa grund av sjukdomen manga ganger forandrades och det var inte
langre samma person som den anhdrige en gang gifte sig med. Exempel framkom
under intervjuerna dar flera narstdende pa grund av sjukdomen blivit aggressiva
och borjat misshandla sin anhorige.

Anhorigas forutsattningar och viljan att varda sin narstaende

De intervjuade distriktsskoterskorna betonade att de anhdriga upplevde sin situa-
tion véldigt olika. En del ville hjalpa/varda sin narstaende medan andra ville slip-
pa. Nagra av volontarerna fran frivilligorganisationerna beréattade att vissa anhori-
ga gick in for att varda medan andra holl sjalva vardandet ifran sig och éverlat det
till t ex hemtjénsten.
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De forekom aven att anhdriga sa att de ville skiljas. Men bade de intervjuade bi-
standshandlaggarna och anhorigkonsulenten poéngterade att socialtjansten inte
kunde flytta pa den narstaende da bada makarna har lika stor rtt till den gemen-
samma bostaden. De sa att detta var viktigt att klargdra att de inte kunde flytta den
narstaende fran den gemensamma bostaden och att l6sningar pa de problem som
fanns maste l6sas pa annat sétt.

Behov av insatser som inte uppmarksammas

De intervjuade distriktsskoterskorna och representanten fran Roda Korset berétta-
de att det forekom att anhoriga inte fick det stod och hjalp som de efterfragade. De
berattade om anhdriga som inte langre orkade med att varda sin make i hemmet
och darfor gjort en ansokan till aldreboende vid ett flertal tillfallen men fick av-
slag pad ansotkan upprepade ganger. Men detta motsades av de intervjuade bi-
standshandlaggarna som sa att det nastan aldrig forekom att de gav avslag pa in-
satser som anhorig/narstaende ansokte om.

De intervjuade samordnarna vid hemtjansten beskrev ocksa stodinsatser som ef-
terfragades av anhoriga. Det kunde vara behovet av att fa prata med/radgivning
fran hemtjansten om t ex hur hjalpmedel skulle anvandas. De berattade att det
forekom att narstaendes behov av stdd och hjélpinsatser inte uppmarksammades
av bistandshandldggarna. Tidsbedémningen av hur lang tid de olika beviljade in-
satserna fick ta stamde heller inte alltid dverens med den narstaendes behov. En
annan viktig insats som patalades var behovet av stodsamtal till anho-
rig/narstaende for att motivera dem att ta emot hjalp.

N&r anhoriga inte klarar av att varda sin narstaende

Nagra av de intervjuade fran frivilligorganisationerna beskrev hur de kom i kon-
takt med pressade anhdriga som efter lang tids vardande utan stod och hjélp blivit
aggressiva mot sin narstaende.

De som vardar ger och ger men far inget tillbaka. Det blir en
smygande utveckling och en langsam tillvanjning. Till slut star
de déar och byter blgjor pa sin néarstaende. De forstar ofta inte

att gransen for vad de orkar ar nadd.

Flera av de intervjuade papekade att manga anhoriga saknade insikt i sin egen
situation. De menade att det var de anhdrigas stdndiga passande dygnet runt och
att de inte fick sova som var det som slet pa dem. De sa att de traffat anhoriga som
inte langre vardade sin narstaende som beskrev hur jobbigt de haft det under vard-
tiden och att de nu efterat tyckt att de fatt ett nytt liv.

De intervjuade bistandshandlaggarna berattade att det ibland forekom vanvard och
misshandel mellan anhérig och dennes nérstaende men att det inte var vanligt fo-
rekommande. Bistandshandlaggarna gav exempel pa sadana situationer dar den
anhorige inte gav den narstaende mat eller hjalpte till med personlig omvardnad.
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Det kunde aven forekomma hot och vald mellan den anhérige och dennes narsta-
ende.

Sammanfattningsvis kan konstateras att det var en rad olika faktorer som de inter-
vjuade personalkategorierna och volontarerna lyfte fram som paverkade den anho-
rige och dennes narstaendes situation. De poangterade vikten av en mangfald av
olika stodinsatser for att tillgodose anhoérigas behov. De menade att de insatser
som gavs maste vara flexibla och anpassas efter vars och ens behov.

Forslag pa utveckling av anhorigstodet

Vid intervjuerna med de anhoriga som vardar narstaende och de olika personalka-
tegorierna fran stadsdelsforvaltningen, landstinget och frivilligorganisationerna
stalldes fragan om de hade forslag pa utveckling av anhorigstodet pa Sodermalm.
Denna fraga diskuterades dven under ett uppféljande seminarium med personal
fran stadsdelen och hemsjukvarden.

En mangfald av forslag hur anhorigstodet skulle kunna utvecklas lamnades av
dem som intervjuades. Det ror utvecklingen av befintliga insatser och stdd, forslag
pa nya insatser, forbattringar av informationen till anhoriga samt forbattrad sam-
verkan mellan stadsdelsforvaltningen, landstinget och frivilligorganisationerna.

Ett flexibelt och anpassat stod

Under intervjuerna aterkom bade de anhdriga och de olika personalkategorierna
om vikten av ett flexibelt stod anpassat efter de anhdriga och narstaendes behov.
Vad kan det da konkret innebara att stodet ar flexibelt och anpassat? Svaren pa
den fragan handlade enligt de intervjuade i mangt och mycket om férmagan att
kunna gora avsteg fran regler och riktlinjer och att anpassa det dagliga stodet efter
den anhorige och narstaende istéllet for att anpassa anhdrig/narstaende till organi-
sationens satt att arbeta.

Ett flexibelt och anpassat stdd innebar enligt de intervjuade att regler och riktlinjer
inte kunde vara sa detaljerade och strikta. Det innebar ocksa att ge den som ger
stodet och hjalpen till anhoriga och deras narstaende ett handlingsutrymme att
kunna anpassa stodet, genom t ex tillréckligt med tid for stodet och att ha kunskap
om den aktuella situationen.

Under intervjuerna och seminariet framkom exempel pa vad flexibilitet och an-
passning kunde innebéra:

rambeslut istallet for detaljerade bistandsbeslut

att andra pa insatserna efter anhdriga och narstaendes 6nskemal

ett flexibelt tdnkande av den som ger stodet

den som ger stod ska inte Idgga in egna varderingar utan lyssna och tillgo-
dose det praktiska efter onskemal

lyssna in de anhoriga och inte ga efter regler

e |6sa sma saker som ger trygghet
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se mojligheter istallet for hinder
att anhdriga blir sedda och far feedback for det de gor

Utveckling av befintliga insatser och stéd

Av de forslag som framfordes for att forbattra anhorigstddet tog merparten av de
intervjuade anhdriga upp vikten av forbattringar av redan befintliga direkta och
indirekta insatser som fanns att tillga. Forbattringsforslagen handlade till vissa
delar om brister som sedan tidigare varit k&nda, men dér inga forbattringar har

skett.

De utvecklingsforslag som framkom av redan befintliga insatser och stéd var fol-

jande:

Avldsning i hemmet

Utveckla avldsningen i hemmet genom att

se dver de befintliga riktlinjerna, méjligheter maste finnas att spara ihop
mer sammanhangande tid och ta ut t ex atta timmar varannan vecka istallet
for nuvarande fyra timmar varje vecka.

reglerna for att behdva anmala om avldsning fem dagar i férvag bor ses
over sa att avlosningen kan ges med kortare varsel, t ex anmalan dagen
fore.

kontinuiteten forbattras sa att narstaende inte ska mota olika personal vid
varje avlésningstillfalle. God kontinuitet ger dven en trygghet fér anhori-
ga.

aktiviteterna vid avlosningstillfallet a&r meningsfulla och anpassade efter
narstaendes behov.

sarskilda utforare specialiserar sig pa anhdrigavlosning dar avlosarna har
adekvata kunskaper och utbildning inom omradet.

Dagverksamhet

Utveckla dagverksamheterna genom att

ha flexibla dppettider &ven under kvéllar och helger
samverkan med hemtjénsten forbattras genom kontinuerlig informations-
overforing mellan kontaktménnen vid respektive verksamhet

Korttidsboende/vaxelvard

Utveckla avlastningen/véaxelvarden genom att

ha differentierade platser for somatiskt sjuka och demenssjuka

ha meningsfulla aktiviteter for narstaende under vistelsen

ha kompetent och tillrackligt med personal som har adekvat utbildning
samarbeta med anhdriga, ta tillvara anhorigas kunskaper om nérstaendes
vard- och omsorgsbehov, intressen, dagliga rutiner m.m.
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Hemtjansten

Utveckla hemtjansten genom att

ha hog person- och omsorgskontinuitet — sa fa vardbitraden som majligt
ska ge hjalpen och de ska veta vilka insatser som ska ges samt hur hjalpen
ska ges.

ge den tid som vardbitradena behdver for att kunna ge insatserna till nar-
staende utifran deras individuella forutsattningar, utan stress och jékt.

ha flexibla bistandsbeslut for hemtjansten, vilket ger anhériga mojligheten
att snabbt fa stod och hjalp (att de bara ska kunna ringa).

lyfta upp och synliggora de insatser som hemtjansten idag gor i form av
stddsamtal och radgivning samt motivationssamtal till anhériga

infora demensteam vid hemtjanstenheterna dar personal med specialist-
kunskaper i demensfragor samarbetar, som t ex vardbitraden, bistands-
handlaggare, distriktsskoterskor och anhdrigkonsulent.

Pensionat Hornskroken

Utveckla Pensionat Hornskroken genom att

ha kvar mojligheten for anhdriga att ta direktkontakt med pensionatet for
att boka plats for narstaende utan bistandshedémning

Utveckling av nya insatser

Forslag framkom dven pa nya insatser som skulle kunna stédja och hjélpa anhori-
ga och deras narstaende. De intervjuade anhoriga och de olika personalkategorier-
na/volontarerna pekade pa flera nya former av anhorigstod som skulle behovas for
att tillgodose den mangfald av olika behov som anhdriga och deras narstaende

har.

Boendeformer

Infora sarskilda avlastningsplatser pa en egen enhet, for narstaende som
vardas av anhériga. Enheten skulle kunna drivas gemensamt med andra
stadsdelar, dar personalen skulle fa regelbunden handledning av anhérig-
konsulenterna. Aktiviteter skulle anpassas och genomforas enskilt eller
gemensamt for bade anhdriga och deras narstaende.

Sarskilda boenden behovs for de yngre éldre personer 65-75 ar. Det skulle
vara mindre enheter med 2-3 boende i varje enhet.

Mojligheter behovs till sarboende for anhdriga som vardar demenssjuka
narstaende.

Mojligheter behdvs till fortsatt samboende nér den ena parten blir sjuk och
behover plats pa sarskilt boende.

Sarskilda personer med funktionen att stddja anhoriga

Kurator att kunna vanda sig till n&r anhériga behover stod och hjalp, eller
bara “’prata av sig” nar det kdnns tungt och motigt.
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e Koordinator — for anhoriga vars narstaende har hjalpinsatser fran manga
olika hall. En koordinator som hjalper till med de olika kontakterna mellan
olika vardgivare.

Insatser till anhériga

e Erbjud anhoriga halsoundersékning

Utveckling av informationen till anhériga som vardar narstaen-
de

Informationen till anhdriga som vardar narstaende var ett omrade som flera av de
intervjuade poéangterade behévde utvecklas. Det gallde dels hur man skulle na ut
till anhoriga och deras narstaende, vilken information som behovdes nér, innehal-
let i informationen samt hur informationen béttre skulle anpassas efter mottaga-
ren.

De konkreta forslagen pa utveckling av informationen var foljande:

For att nd ut till anhdriga som vardar narstaende

e Information i lokaltidningen om insatser till anhGriga som vardar narsta-
ende

e Vardcentralerna skulle ha sokordet anhorigvardare vid journalskrivning.
Samtliga nya anhdriga som tillkommer under sex manader far brev ut-
skickade med information om anhdrigkonsulenten och vilket stéd och
hjalp som finns att tillga.

e Information om anhdrigstod som ges pa S6dermalm samlad pa ett Ad-ark
som lakare/distriktsskoterskor kan ldmna till anhdriga

e  GOr anhdrigkonsulenten mer kéand, fler skulle da efterfraga tjansten.

Forbattring av innehallet i informationen

e Utarbeta gemensam information av dem som arbetar med anhorigstod pa
Sodermalm

e Bistandshandlaggarna ar en viktig informationsbarare — viktigt att de ger
samma information till anhdriga som vardar narstaende.

e Innehdllet i informationen maste battre anpassa till mottagaren. Vad beho-
ver anhdriga veta da narstdende insjuknat? Vilken information behéver ges
langre fram?

Utveckling av samverkan

Samverkan mellan vardcentraler, minnesmottagningar, stadsdelen och de frivilliga
organisationerna som ar verksamma pa Sédermalm behdvde forbattras ansag de
intervjuade personalkategorierna och volontarerna. De forslag pa utvecklingen av
samverkan som framkom var att:
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Utarbeta en gemensam strategi for hur stadsdelen, primarvarden och frivil-
ligorganisationer ska arbeta med anhdrigstodet pa Sodermalm

Stadsdelen bor uppdatera hemsidan regelbundet dér aktuell information
finns om anhdrigstodet som vander sig till bade anhoriga/narstaende samt
olika personalkategorier som t ex lékare, distriktsskoterskor.
bistandshandlaggarna ska kunna folja upp hjélpen och stodet till anhori-
ga/narstaende i storre utstrackning an de har mojlighet till i dagslaget.
Nagon vid stadsdelen/primarvarden att lamna over till efter det att utred-
ningen vid minnesmottagningen &r klar.
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DISKUSSION OCH SAMMANFATTNING

Stodet till anhoriga pa Sodermalm har under flera ar utvecklats i samverkan mel-
lan frivilligorganisationer och de davarande stadsdelsforvaltningarna Katarina
Sofia och Maria Gamla stan — nuvarande Sodermalms stadsdelsforvaltning. Med
denna utvérdering som grund ska vidare diskussioner foras om vad som ska gdras
och hur stadsdelsférvaltningen ska prioritera de olika formerna for anhérigstod.

De resultat som framkommit i undersdkningen visar bland annat:

De anhdriga var langt ifran en homogen grupp. Det var stora skillnader
mellan de anhoriga och deras narstaendes forhallanden och forutsattningar.
Majoriteten av de anhdriga som sammanbodde med sin narstdende gav
stdd och hjalp under dygnets alla timmar.

De anhoriga som inte sammanbodde med sin narstaende hjalpte framst till
med praktiska sysslor och att koordinera de olika stodinsatserna.

Narmare hélften av de anhoriga ansag att de hade det stod de for narvaran-
de var i behov av.

En fjardedel av de anhoriga ansag att de stodinsatser som de hade, inte
langre var tillrackliga.

Var femte anhorig ansag att delar av de stodinsatserna de fick var av sa da-
lig kvalitet att det inte gav det stdd de var i behov av.
Anhdrigcentret/Nytorgstraffen och de aktiviteter som erbjods dar fick ett
gott omdoéme av de anhdriga. Ett gott omddme fick dven dagverksamhe-
terna pa Sodermalm.

Anhdrigkonsulentens omfattande och uppskattade arbete lyftes sarskilt
fram av bade de anhériga och personal.

De anhoriga var néjda med avlastningen fran Pensionat Hornskroken och
Sjostadsgarden.

En majoritet av de anhdriga var missndjda med avlastningen/véxelvarden
vid korttidsboendet vid Hornstull

Regler och riktlinjer for avlosning i hemmet férsvarar mojligheten fér an-
horiga att anvanda sig av den insatsen

Samverkan om stdd till anhériga mellan stadsdelsforvaltningen, frivillig-
organisationerna och primarvarden férekom sallan. Undantaget var fram-
forallt Anhorigcentret/Nytorgstréaffen.

De utvecklingsforslag av stddet till anhdriga som lamnades av de intervju-
ade anhoriga och de som arbetar med anhérigstod, géllde i forsta hand for-
battringar av de befintliga stodinsatserna avldsning i hemmet, avlast-
ning/vaxelvard och hemtjénst.

De brister som framkom av de befintliga stodinsatserna var kanda sedan
tidigare t ex brister i person- och omsorgskontinuitet, meningsfulla aktivi-
teter och samarbete med anhoriga.

Vikten av ett flexibelt och anpassat stod dar regler och riktlinjer inte ar sa
detaljerade och strikta podngterades av de intervjuade anhdriga. De som
ger stod maste ha ett handlingsutrymme sa att de kan anpassa stodinsatser-
na, sarskilt viktigt ar tillrdckligt med tid och kunskap om den anhori-
ges/narstaendes aktuella situation.
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Stodet till anhoriga pa Sodermalm —en bra borjan

Mycket gors pa Sodermalm ifraga om stodinsatser till anhoriga - bade direkta och
indirekta. Anhdrigcentret/Nytorgstraffen lovordas av bade de anhdriga och deras
narstaende samt av olika personalkategorier inom aldreomsorgen i stadsdelen,
fran primarvarden och volontarerna vid frivilligorganisationer. Vad gor att anho-
rigcentret/Nytorgstréffen fungerar bra? Intrycket &r att varje aktivitet har planerats
utifran erfarenhet och kunskap anpassade efter dem de ar till for. Rad och stod ges
med eftertanke och flexibilitet, utgangspunkten ar hur den enskilda individens
situation kan forbattras. Det finns inga fardigpaketerade I6sningar. Projektledaren
vid anhorigcentret/Nytorgstraffen har tillsammans med sina medarbetare och an-
horigkonsulenten lagt grunden for en verksamhet som har potential att utvecklas
vidare. En viktig forutsattning att Nytorgstréffen ska kunna fortsétta &r att perma-
nenta verksamheten och inte ha det som ett projekt. Att enbart bygga anhérigcent-
ret med insatser fran volontarer ar for sarbart. Samarbetet med frivilligorganisa-
tionerna forutsatter att det leds av fast anstélld personal.

Anhdrigkonsulentens omfattande och uppskattade insatser ska sérskilt lyftas fram.
Arbetet med att st6tta anhdriga och deras narstaende bade individuellt och i olika
gruppverksamheter betyder mycket for dem. Anhdrigkonsulentens arbetssatt be-
skrivs av de intervjuade anhoriga som flexibelt, stédjande och fortroendeingivan-
de. Med lang erfarenhet och férmagan att knyta nya band och samverka har hon
en central roll i det fortsatta utvecklingsarbetet av stodet till anhériga. Men att
endast ha en anhdrigkonsulent i en stadsdel med narmare 118 000 invanare &r inte
hallbart i langden.

Frivilligorganisationernas insatser

Frivilligorganisationernas insatser pa Sodermalm &r uppskattade och viktiga av
bade personal och anhoriga. De bor dock ses som ett komplement till det ansvar
som kommunerna nu har att erbjuda stod till dem som vardar en sjuk, aldre eller
funktionshindrad person.

| resultatet framkom de begrénsningar som finns for volontarernas mojligheter att
ge stod och hjalp till de svarast sjuka aldre. Tunga lyft, att hjélpa personer som &r
rullstolsburna eller demenssjuka personer kraver stéd fran professionella med ratt
kunskap. Volontarernas insatser kan aldrig helt ersétta de professionellas arbete.

Stadsdelsforvaltningen kan forbattra mojligheterna for frivilligorganisationerna att
arbeta mer langsiktigt genom att bevilja bidrag pa langre tid an det arliga stodet

som ges idag. Det skulle underlatta den gemensamma planeringen av olika aktivi-
teter som ges vid anhdrigcentret/Nytorgstraffen.

Anhoériga — en grupp att stoédja

Av de 27 anhoriga och deras narstaende som deltog i denna studie hade samtliga
nagon form av stodinsatser fran samhallet. Studien ger daremot ingen bild av situ-
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ationen for de anhdriga som inte har nagot stod alls. I resultatet framkom att de
intervjuade personalkategorierna och volontarerna antog att det finns manga anho-
riga de aldrig kom i kontakt med. Varfér har dessa anhériga inga stodinsatser?
Kénner det inte till att de kan fa stod och hjalp? Eller kanner de till men har valt
bort att ta emot stdd? Hur manga anhdriga som vardar narstaende pa Sodermalm
ar inte kant. Med den berdkning Aldrecentrum gjort, att ca 7500 personer, 55 ar
eller aldre, skulle ge ndgon form av stod till narstdende innebar att stadsdelsfor-
valtningen endast har kannedom om ett fatal av de anhoriga.

Det faktum att bortfallet var litet bland de anhériga som tillfragades att delta i
studien och berétta om sina erfarenheter och lardomar av att varda sin narstaende,
tyder pa att de anhoriga ser det som viktigt att delge andra sina erfarenheter.

De intervjuade anhoriga har frikostigt delat med sig av sina upplevelser; det posi-
tiva, det viktiga, det smartsamma och det svara. Listan skulle kunna goras lang,
och mangfalden av tankar och erfarenheter visar att inget anhorigskap ar det andra
likt. Det i sin tur visar pa att stodet till anhoriga aldrig kan utga fran en forutbe-
stamd mall — det individuella och unika maste ses for varje person.

Det reser fragan hur pass flexibla de insatser som erbjuds de anhériga och deras
narstaende &r idag. Resultatet visade varierande synpunkter pa hur stodet fungerar.

Behov av forbéattring och utveckling av befintliga stodinsatser

| resultaten framkom att anhdrigas narstaende oftast erbjuds utokade hemtjanstin-
satser nar behovet av omfattande insatser blir aktuellt. Detta sag inte de anhoriga
som nagon losning pa problemet da de punktinsatser som hemtjansten kan ge, inte
motsvarar de insatser som anhoriga utforde till sina narstdende. Hemtjansten &r
inte ndgon universal I6sning for att kunna underlatta kvarboende sa ldnge som
mojligt. Det de anhoriga efterfrdgar &r mer sammanhingande “ledig tid” s&vil
dag-, kvalls- som nattetid. Det behdvs en flexibel och utdékad, sammanhéngande
avlésning under dygnets alla tankbara timmar, for att tillgodose narstaendes behov
av "tillsyn” och “handrickning” samtidigt som anhoriga fir en vélbehovd vilope-
riod.

De regler och riktlinjer som finns i Stockholms stad vad géller avldsning i hem-
met behdver ses Over. Ett flexibelt och anpassat stod kréver vidare ramar an de
riktlinjer som finns nu. Den nuvarande utformningen ger ett begréansat, alternativt
inget stod alls, till de anhériga. Avldsning har blivit en insats som inte anvéands
bade pa grund av undermalig kvalitet bland annat i form av dalig kontinuitet och
begransade regler. Inom dldreomsorgen pa Sodermalm arbetar personer som fatt
sérskild utbildning for avldsning i hemmet. Det &r ett bra initiativ men uppenbar-
ligen inte tillrackligt. Anvéands den utbildade personalen vid avlésning i hemmet?
Eller kan inte behovet av utbildad personal tillgodose efterfragan pa kvalificerade
anhdorigavltsare?

Lattillganglighet ar en central del i stodet till anhériga. En vistelse pa Pensionat
Hornskroken har tidigare inte kravt ett beslut av bistandshandlaggare. Det har bara
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varit att ringa och att komma pa besok. Fragan ar vilka konsekvenser det blir for
de anhoriga nér pensionatet inte langre &r lika tillgangligt. Totalt hade 38 procent
av de 69 gasterna pa pensionatet 2008, inga andra insatser fran socialtjansten. Kan
det bero pa att de anhoriga och deras narstaende inte vill bli foremal for en utred-
ning inom socialtjansten?

Den omfattande kritik som framfordes av de intervjuade anhériga rérande Horns-
tulls korttidshoende &r ett exempel pa en stodinsats som inte fungerar. Med sa
omfattande kvalitetsbrister som de anhériga hade upplevt valjer de flesta att i fort-
sattningen inte anvanda sig av avlastning/vaxelvard. Beskedet till de anhoriga har
varit att det ar den enda avlastning/véaxelvard som de kan erbjudas. Anhériga och
deras narstaende stélls infor ett svarlost dilemma. De orkar inte varda om de inte
far majlighet till sasmmanhéngande vila, men den avlastning som erbjuds &r inte
bra eller ens accepterad av deras narstaende. Vad aterstar da for dem att géra? En
fraga ar varfor stadsdelsforvaltningen fortsétter att formedla dessa platser efter
sadan massiv kritik? Det ar angelaget att korttidsboendet vid Hornstull kommer
till ratta med bristerna. Tydliga krav maste stéllas fran stadsdelsforvaltningen att
de inte accepterar en sa undermalig vard och omsorg for de dldre som ar i behov
av omfattande vard och omsorg.

Paradoxen att betala fér den vard man sjalv far gora gratis

Halften av de intervjuade anhoriga hade hemvards-/hemsjukvardsbidrag. Det &r en
hog andel i jamforelse med manga andra kommuner i landet. De flesta kommuner
har inte hemvardsbidrag. Den kompensation som de anhériga fick, ger dock en lag
timpenning i forhallande till det antalet timmar de utfér per dygn. Halften av de
intervjuade hade dock ingen ersattning alls. Daremot maste de betala for de insat-
ser deras narstaende far. Delade meningar fanns bland de intervjuade anhoriga om
de tyckte att de skulle fa betalt for den insats de gjorde. Fragan om ersattning ska
utga till anhoriga eller inte kan diskuteras. Ett annat satt att kompensera de anho-
rigas insatser skulle vara att inga avgifter tas ut for de insatser som kommunen
ger.

Aldrecentrums forslag till utveckling av stodet till
anhoriga

Bland de olika forslag och idéer som redovisats i denna rapport om hur stédet bor
utvecklas framkom manga intressanta majligheter for Sédermalm att bygga upp
och anpassa stodet till anhoriga. Forslagen galler bade nya och befintliga insatser
och kan ses som ett underlag for stadsdelen i de fortsatta diskussionerna om hur
stodet till anhodriga ska utformas och prioriteras.

Aldrecentrum foreslar foljande utvecklingsomraden att arbeta vidare med pa So-
dermalm:
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Anhdrigcentret — basen for utvecklingsarbetet av anhorigstod

Anhdrigecentret skulle kunna vara en bas for det fortsatta arbetet med att utveckla
och forbattra anhdrigstddet. De personer som arrangerar och deltar i de olika akti-
viteterna har en samlad kunskap och kompetens om hur stddet till anhoriga och
narstaende kan se ut och hur det ska utvecklas for att bli sa andamalsenligt som
mojligt. Exempel pa det skulle vara att anvanda kompetensen vid anhérigcentret i
forbattringsarbetet av de befintliga stodinsatserna som i dag brister som t ex av-
l6sning i hemmet, avlastning/véaxelvard samt insatser fran hemtjansten.

Samverkan och en gemensam strategi for stodet till anhdriga

Anhdrigcentret beskrevs som det naturliga navet i samverkan mellan frivilligor-
ganisationer, primarvarden och stadsdelsforvaltningen. Har aterstar ytterligare
arbete att forbattra samarbetet mellan de olika parterna. | de forbattringsforslag
som framkommit om samverkan foreslas att man ska utarbeta en gemensam stra-
tegi for hur arbetet med anhorigstod ska utformas pa Sédermalm. Det innebér att
kunna enas om ett gemensamt mal for stodet till anhoriga genom att ta till vara det
som i dagsléget fungerar bra och se Gver det som behover forbattras. Det satter
ocksa fokus pa vilka som bor/ska samverka och vad var och en kan/ska bidra med
for att forbattra stodet till anhoriga. En viktig samverkanspartner ar primarvarden
som manga ganger kommer i kontakt med anhériga och narstdende redan i ett
tidigt skede.

Information

Informationen om stdd till anhoriga som vardar narstaende pa Sodermalm beho-
ver, i samarbete med priméarvarden, minnesmottagningen och frivilligorganisatio-
nerna ses Gver och utvecklas. Frdgor som behéver besvaras ar vad informationen
bor innehalla, hur den kan spridas, var skriftlig information bor finnas samt vem
som ansvarar for spridning och uppdatering av informationen.

For att nd anhoriga som inte har nagon form av stodinsatser kan den uppsokande
verksamheten, dar personer 75 ar och aldre erbjuds information om stadsdelens
insatser for aldre, anvandas och i samverkan med primarvard och frivilligorgani-
sationer ge information om anhorigstodet.

Den muntliga informationen behover ocksa ses Gver sa att de yrkesgrupper som
kommer i kontakt med anhériga ger samma information. Viktiga informationsba-
rare ar t ex bistandshandlaggarna, distriktsskoterskor, lakare och vardbitraden.

Sarskilda avlastningsplatser for anhoriga och deras narstaende

Ett intressant forslag &r att gemensamt med andra stadsdelar bygga upp en enhet
med sarskilda avlastningsplatser for anhoriga som vardar narstaende. Det skulle
innebdra att det samlas omfattande kunskap och kompetens under ett och samma
tak. Genom gemensam handledning fran anhérigkonsulenterna till personalen vid
enheten med avlastningsplatser, skulle stédet och hjalpen till anhériga och nérsta-
ende kunna utvecklas. Mojligheter skulle ocksa ges for anhorigkonsulenterna att
folja upp hur insatserna fungerar for de anhoriga och deras narstaende. | forslaget
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trycker den intervjuade personalen pa att det ska finnas meningsfulla aktiviteter
bara for anhoriga eller gemensamt for bade anhdriga och deras narstaende. Vistel-
sen ska inte vara forvaring — utan meningsfull for narstaende och anhorig.

Avlastning vid sma och lattillgangliga enheter

Pensionat Hornskroken ar en viktig verksamhet for dem som vardar narstaende
som har demenssjukdomar. Det finns mycket att lara av Pensionat Hornskroken
hur verksamheten ar planerade och utformad. Smaskaligheten, med endast fyra
platser och en kunnig personal gjorde att de anhdriga kande att deras narstaende
inte ”forvarades pa en institution”, nar de var i behov av avlastning.

Ett utdkat samarbete mellan anhérigcentret och Pensionat Hornskroken skulle
gagna Sodermalms anhoriga och narstaende. Det skulle cka mojligheterna att
gemensamt na ut med information om verksamheten. Ett motsvarande pensionat”
skulle dven behovas for de anhoriga vars narstaende ar somatiskt sjuka. Smaska-
lighet och lattillganglighet &r nagot som efterfragats av de anhoriga och deras nar-
staende istallet for de alternativ som i dagslaget erbjudits pa korttidsboende dar
somatiskt sjuka blandats med demenssjuka pa betydligt storre institutionsliknande
enheter.

Registrera och folj upp insatser som ges till anhdriga

Ar 2000 svarade anhdriga fér narmare 70 procent av den totala hjalpvolymen till
personer 75 ar och aldre som bodde i ordinart boende (Socialstyrelsen, 2000). De
stdd och hjalp som anhdériga ger antas ge stora besparingar for samhallet. Hur sto-
ra dessa besparingar kan vara for Sodermalms del &r inte kant. Foljderna av insat-
ser som inte fungerar far forutom manskligt lidande aven ekonomiska konsekven-
ser. Om stddinsatserna ar undermaliga kan det bidra till att anhoriga inte orkar
med att varda.

Stadsdelsfoérvaltningen har i dagslaget inte kinnedom om, i vilken omfattning de
olika insatserna som t ex korttidsboende eller dagverksamhet som ges som stdd
till anhdriga. | det befintliga system som registrerar insatser och som anvands
inom hela Stockholms stad (paraplysystemet) finns inte den mojligheten. Det ar
angeldget att tydliggora insatser till anhoriga for att kunna folja upp vilket stod
som ges och i vilken omfattning. Detta maste ga att registrera i paraplysystemet,
sd att statistik dver anhorigstodet gar att folja over tid.

Uppfoljningen av bade de direkta och indirekta insatserna som ges till anhoriga
bor prioriteras sa att bistandshandlaggarna och anhdrigkonsulenten fortldpande
kan folja hur insatserna fungerar for de anhoriga och deras narstdende. Ar insat-
serna av god kvalitet, flexibla och anpassade efter anhdriga och narstaendes be-
hov? | dag saknas t ex systematisk uppfoljning av i vilken utstrackning den bevil-
jade avlGsning i hemmet anvéands av anhoriga och deras narstaende.

En tydligare uppfoljning skulle ge stadsdelsforvaltningen kdnnedom om vilka

insatser som ges, vilka som anvands, hur kvaliteten upplevs samt till vilken kost-
nad.
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BILAGA 1

o ++ STIETELSEN STOCKHOLMS LANS

% ALDRECENTRUM

Stockbolm Geromtology Research Center

2009-xx-xx

Information om projektet ”Forstiirkt stod till anhoriga som hjélper och var-
dar narstaende pa Sédermalm”

Sodermalms stadsdelsforvaltning arbetar med att utveckla stodet till anhdriga som
hjalper och vardar narstaende och har gett Stiftelsen Aldrecentrum i uppdrag att
utvérdera projektet.

Syftet med utvardering ar att undersdka
e vilka insatser och i vilken omfattning de intervjuade anhdriga sjalva ger
hjalp och stod till sina narstaende
e om de anhoriga far de insatser och i den omfattning som de anser att de &r
i behov av. Hur upplevs insatserna och omfattningen? Finns det nagot
som saknas eller aktiviteter som inte utnyttjas?

Vi fatt information av NN om att Du har gett Ditt samtycke till att delta i utvarde-
ringen.

Under de nérmaste dagarna kommer undertecknad utredare att ta kontakt med Dig
for att boka tid for en intervju. Intervjun berdknas ta ca 1- 1% timme.

De uppgifter som vi samlar in kommer att behandlas med sekretess och vi som
gor denna utvardering har tystnadsplikt. Resultaten kommer att redovisas sa att
det inte &r mojligt att identifiera dem som har deltagit i undersékningen.

Har du fragor ar Du valkommen att vanda dig till nagon av foljande personer pa
Aldrecentrum:

Eva Norman, projektledare telefon 690 58 03 eller

Ingrid Hjalmarson utredare telefon 690 58 13

Jenny Osterman utredare telefon 690 58 04

Vénliga halsningar

76



BILAGA 2

INTERVJUGUIDE ANHORIGPROJEKTET — PERSONAL

Frageomrade

Frégor

Vem intervjuas?

Yrke/befattning, antal ar i yrket, utbildningsbakgrund
Antal ar i stadsdelen/landstinget/organisationen

Information

Hur kommer ni i kontakt med anhorigstodjare?
Hur sker informationen — skriftlig och muntlig?
Vad innehaller informationen?

Vilka &r anhorig-
stddjarna?

Vilka olika relationer har anhdrigstodjarna till den nérstaende?
Vilken relation &r vanligast att ni moter?

Vilka ar det ni nar?

Vilka anhorigstodjare ar svarast att na? Nagon grupp dar ni helt
saknar kontakt?

Hur manga anhdrigstodjare uppskattar ni att det ar pa Séder-
malm? Fors statistik?

Har anhdrigstddjarna sjalva valt att ge stod och hjalp till sin nér-
staende?

Vilka &r anhdorig-
stodjarnas narsta-
ende som far stod
och hjalp?

Vilka ar de narstaende som fér stod och hjalp av anhorigstodjare?
Kon, alder, diagnoser

Insatser och omfattningen av dessa narstaende far av anhorig-
stodjarna?

Aktiviteter och
insatser till anho-
rigstdjare

Vilka olika former av stdd kan ges till anhérigstddjarna?

I vilken omfattning far anhorigstédjarna ndgon form av ekono-
misk ersdttning?

I vilken utstrackning férekommer anstéllda anhérigvardare
(kommunen)?

Vilken information far anhorigstodjaren om de olika stodinsat-
serna?

Kan anhdrigstodjaren fritt vélja vilket stod de 6nskar?

Kan anhdrigstddjaren valja i vilken omfattning stodet ska ges?
Ordnas gemensamma aktiviteter, insatser for anhérigstddjaren
och den nérstaende?

Vilka direkta och indirekta aktiviteter/insatser &r vanligast?
Finns direkta och indirekta aktiviteter/insatser som inte anvénds?
Finns direkta och indirekta aktiviteter/insatser som efterfragas av
anhdrigstodjarna men som inte finns att tillga?

Hur f6ljs stodet till anhérigstodjarna upp?

Hur upplever anhorigstodjarna de direkta och indirekta aktivite-
terna och insatserna?

Samverkan mel-
lan stadsdelen,
primérvarden och
frivilliga organi-
sationer

Finns samverkan mellan stadsdelen — primarvarden — frivilliga
organisationer? Om ja, hur sker samverkan och mellan vilka ak-
toérer? Vad samverkar man om?

Sker samverkan i enskilda fall anhorigstodjare/narstaende vid t
ex vardplanering e t ¢?

Behov och till-
gang till aktivite-
ter och insatser

Kan behoven av anhorigstod tillgodoses pa Sédermalm?

Finns behov hos anhérigstddjarna som inte kan tillgodoses? Sker
prioritering om vem som far tillgang till vissa direkta och indi-
rekta aktiviteter/insatser? Om ja, vilka aktiviteter/insatser kan det
galla? Vilka kriterier utgar man fran i dessa prioriteringar?

Vilka omraden nar det galler anhdrigstod behdver utvecklas pa
Sédermalm?

Eventuella forbattringsforslag?
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BILAGA 3

INTERVJUGUIDE ANHORIGVARDARE

Omréde Fragor

Intervjuade e Vem intervjuas —alder, civilstind, sysselsattning

Nérstaende, e Vilken relation har du till din narstaende?

hjalpbehov e Var bor du i férhéllande till din nérstdende som du ger stod och

och omfatt- hjalp?

ning e Vilken/vilka funktionsnedséttningar/ sjukdomar har din néarstaende?

Vilka behov av stéd och hjélp har din narstaende?

Vilket stod och hjalp ger du till din narstdende? Ange timmar/vecka
alternativt timmar/dygn.

Far din narstaende hjalp fran nagon annan t ex kommunen, primér-
varden, frivilliginsatser, annan i familjen/vankretsen?

Om ja, med vad och i vilken omfattning?

Anhorigvar-
darens situa-
tion

Hur gick det till nar du blev anhérigvardare?

Hur lange har du hjalpt din narstdende? Hade du nagra andra val?
Hur upplever du din situation som anhérigvardare?

Det positiva med att varda? Vilka svarigheter moter du?

Inget stod
fran samhal-
let

Ar det ndgra andra som ger dig hjalp och stod?

Kanner du till vilken sorts hjalp och stéd som finns tillganglig for
dig som anhdrigvardare?

Vet du vart du kan vanda dig om du skulle behdva hjalp?

Hur kommer det sig att du inte har ndgon stod och hjalp?

Om du skulle valja att fa stod, vad skulle du vilja ha for stod da?

Anhdgrigin-
satser

Far du sjalv nagra insatser fran t ex hemtjanst, primarvarden?

Far du nagot stod for att hjalpa dig personligen for att orka vérda din narsta-
ende? T ex deltagit i anhdriggrupp

Information — vad och omfattning?

Négon att tala med — vad och omfattning?

Insatser for det egna valbefinnandet - vad och omfattning?
Maojlighet till avldsning/tillfallig hjalp - vad och omfattning?

Ar de insatser du far de ratta for dig? Ar omfattningen pé dessa in-
satser tillracklig? Hur bedomer du kvaliteten pa dessa insatser?
Vilka/vilken insats ar viktigast for dig? Nagot som saknas?

Insatser for

Far du nagot stod for att du battre ska kunna hjélpa och stédja din narstaende?

att battre T ex
kunna varda ¢ Information, om din narstaende sjukdom, funktionsnedsattning, for-
narstaende flyttningsteknik m m
o Insatser for din narstdende valbefinnande, t ex kulturella?
e Gemensamma insatser for dig och din narstdende s att ni kan gora
olika aktiviteter tillsammans?
Vad/vilka insatser och i vilken omfattning?
Delaktighet e Hur fungerar de insatser som din narstaende far?
och kvalitet - e Hur bemoter personalen dig och din narstaende?
insatser som e Tar personalen tillvara dina kunskaper om din narstaende?
ges till nar- e Har personalen ratt kunskaper och kompetens?
staende e Arinsatserna de ratta? Saknas nagot?
Ekonomi e Far du nagon ersattning for att du vardar din narstaende?
e Synpunkter pa eventuella avgifter for insatser som ges av kommu-
nen/primarvarden
Utveckling Hur kan anhdrigstodet utvecklas vad géller:
av anhdorig- e Information, insatser riktade till dig som anhérigvérdare
stod e Insatser riktade till din narstende, insatser riktade till er bada
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Syftet med denna studie ar att kartlagga vilka stodinsatser anhdriga pa Sodermalm
kan fa fran stadsdelsforvaltningen, lanstinget och frivilligorganisationer och om
anhoriga far de insatser och i den omfattning som de anser att de ar i behov av.
Syftet var vidare att undersoka om och i vilken utstrackning de olika aktorerna
samverkar for att ge anhoriga stod. Narmare halften av de anhdriga ansag att de
hade det stdd de for narvarande var i behov av men for en fjardedel av de anhoriga
var de stodinsatser som de hade, inte langre tillrdckliga. Vikten av ett flexibelt och
anpassat stod dar regler och riktlinjer inte ar sa detaljerade och strikta poangtera-
des av de intervjuade. De som ger stod maste ha ett handlingsutrymme sa att de
kan anpassa stodinsatserna, sarskilt viktigt ar tillrdckligt med tid och kunskap om
den anhdriges/narstaendes aktuella situation. Ett av forslagen i rapporten ar att en
gemensam strategi bor utarbetas mellan stadsdelen, primarvarden, minnesmottag-
ningen och frivilligorganisationer for hur arbetet med stéd till anhdriga ska utfor-
mas pa Sédermalm.
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