Sammanfattning

Anhcrigatill suka och funktionshindrade familjemedlemmar eller andra nérstéende har i
alatider varit de forsta som pa olika sitt bistatt dem med hjép, stod och vérd. Aven i
modern tid star anhoriga for merparten av al hjdp till narstéende &ven om samhdllets vard-
och serviceorgan i 6kande utstrackning stér for alla professionella vardinsatser och numera
har ansvar for dessa. Fran de samhalleliga vard- och serviceorganens utgangspunkt
framstar anhoriga som komplement till den professionella varden med sérskilda behov av
samhéllsinsatser. Det offentligas stod till de anhdriga har under det senaste decenniet fatt
okande uppmarksamhet i Sverige mot bakgrund av stigande ansprak pa professionell vard i
kombination med knapphet inom offentlig vard, service och bistand. Samhallets insatser
far darfor alltmer en forebyggande inriktning och utfors alltmer i de vardbehévandes egna
hem eller i sérskilda boendeformer ndra hemmet. De anhériga far pa det séttet en

nyckelroll for att pa olika satt bistd de narstéende; de far rollen av anhorigvardare, med
vardande uppgifter som ibland gar langt utéver personligt stéd och normal hushallshjalp.
UtOver det traditionella hemarbetet kommer de ofta att fungera som den professionella
vardens forlangda arm in i hemmen.

Regeringen har under aren 1999-2001 fordelat 300 miljoner kronor till kommunerna och
Sociastyrelsen att anvandas for att stimulera kommunerna att utveckla formerna for
anhorigstod. Denna satsning, benamnd Anhérig 300, har under 2002 utvérderats av
Socialstyrelsen. X-Fokus har under aren 2001-2002 undersokt hur Anhorig 300 omsatts i
Gavleborgs lans kommuner och har genomfort fokusgruppsamtal med anhérigvardare och
frivilligrepresentanter i syfte att bidra med ett kunskapsunderlag for en diskussion om hur
kommunernas fortsatta stdd till dem kan utvecklas. En sammanstalining av forsknings-
kunskap har ocksa gjorts.

| 6versikten av tidigare forskning har vi visat att det finns en tamligen vé spridd, allman
bild av vilka som oftast blir anhtrigvardare, vilka insatser de vanligen stér for och vilka
slags pafrestningar varden medfor for de anhdriga. Omfattningen av dessa insatser har
troligen underskattats i befintlig forskning, beroende bl a pa att genomférda studier som
regel endast beaktat vad som gors av den huvudsaklige vardaren, inte av andra anhdriga,
inte heller att man som anhérig kan bista flera narstéende. Forskningen har ocksa klarlagt
vilka slags stodinsatser som efterfragas men inte omfattningen av de reella behoven,
eftersom det ar kant att manga som erbjuds stod avstar fran beviljade insatser, de motsvarar
inte behoven, och eftersom det kan antas att det finns ett mycket stort mérkertal av okanda
anhorigvardare med nagot stodbehov. Vi vet genom forskningen ocksa mycket litet om det
befintliga stodets kvalitet. Darfor behdvs mer ingéende studier av de reella behoven av och
kvaliteten i anhorigstodet.

Vi har i en jamforelse av gavleborgskommunernas svar pa Social styrelsens Anhorig 300-
enkater kunnat visa att stodformernatill anhorigvardarna har utvecklats i 1anet pa ett st
som foljer utvecklingen i hela landet och att omfattningen av det redovisade sttdet ligger

pa en niva som va kan méta sig med den genomsnittliga for landet, pa flera jamforda
punkter tycks kommunernai lanet géra mer anpaandrahall. Det galler t ex forekomsten

av sarskilda projektledare, avldsning i hemmet och utbildning av anhdrigvardare.
Redovisningen av innehdllet i fokusgruppsamtalen utgor rapportens huvuddel. Grupper av
anhorigvardare bildades i alla kommuner med hjép av kommunernas projektledare/anhorig-
konsulenter, en grupp i varje kommun. Harutover bildades tre fokusgrupper av represen



tanter frén olika frivilligorganisationer och klientféreningar inom lanet. Grupperna traffades
vid tva tillfallen, med undantag av en liten grupp anhorigvardare som tréffades vid ett enda
tillfalle. Frégestéllningarnai samtalen gallde hur det &r att vara anhorigvardare, vilka behov
man da har, vilken hjdp som finns att f& samt om nagon forandring skett genom Anhorig
300. Samtalen dokumenterades av X-Fokus pa band och vi har fran banden skrivit ut ala
yttranden som har innehdllslig substans. Dessa yttranden har med ledning av undersokning-
ens fragestalIningar tolkats och grupperats som dilemman, kanslor, behov och uppfattningar
om vard och anhdrigstdd. Vi tolkar samtalen sa att anhorigvardarna stér infor en rad
problematiska situationer, vilka kan ses som praktiska och existentiella dilemman. Givet
dessa olika dilemman pendlar anhorigvardarna mellan alternativa forhallningssétt och de
uttrycker i samtalen ambivalenta kaénslor, behov och uppfattningar. Vi tycker oss kunna
urskilja foljande alternativa forhallningssétt och andra olikheter i dessa:

Anhdrigvardarens olika dilemman

Att bli instéangd eller tasig ut

Att bli dvergiven eller fa stod av andra

Att tapasig alt, forsonas med situationen eller fly

Att ga miste om sitt hem eller stérka sin hemkanda

Att bli beroende och gaini en ny roll

Att levai ovisshet eler fa en livsuppgift

Att bli anhorigvardare fullt ut eller lamna 6ver till ndgon annan

Att tanka pa den egna hdlsan eller den narstaendes

Att fokusera pa det suka eller det friska: sorg, livsforlust eller forsoning
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Anhorigvardarens kangor

o Oro och rédda, eller trygghet

o Plikt, skuld, skam, ilska— eller forntjsamhet
o Denstandiga ambivalensen

Anhorigvardarens behov

Avldsning, assistans, praktiska hjél pmedel
Ekonomisk erséttning

Hjép med varden

Information och kunskap

Vila, privat utrymme och egna sysslor
Socialt stod, erkénda, lyhort bemdtande
Inflytande och kontrall
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Anhdrigvardarens uppfattningar om samhéllets vard och omsorg
o Kvalitet

o Tillgénglighet

0 Bemotande

Anhdrigvardarens uppfattningar om anhorigstodet

0 Avldsning
o0 Gemenskap och information

Med hjalp av dessa kategorier ssmmanfattar vi i rapporten var tolkning av fokusgrupp-
samtalen och vi redovisar ett urval representativa yttranden for att illustrerainnehallet.
Genom den namnda kategoriseringen och manga citat har vi forsokt formedia en
systematisk och samtidigt mangsidig bild av hur det &ar att vara anhorigvardare, vilka behov



som da gor sig gallande och vilka uppfattningar de har. Avsikten &ar att framstallningen
skall kunna bidratill forstaelsen av anhorigvarden och darmed, tillsammans med praktikers
erfarenhet och annan forskning, kunnabli ett kunskapsunderlagtill hj&lp for fortsatt
utveckling av adekvata former for anhorigstod.

De praktiska dutsatser som vi gavadrar av var analys & ungefar desamma som tidigare
forskning lett fram till. Det & bl atydligt i var understkning, liksom i flera tidigare studier,
att det inte finns en enda anhdrigvardssituation utan ett otal olika situationer, beroende bl a
pai vilken dags relation anhdrigvardare och narstaende star, vad slags §ukdom eller
funktionshinder den senare har och inte minst anhorigvardarens egenhésa. Dessutom &r
det s4 att denna situation kan forandras snabbt pa olika sétt. Darfor maste all bedomning av
stodinsatser till anhorigvardaren ske med stor flexibilitet och utan dréjsma anpassas till
foranderliga situationer och med stor lyhordhet infor den anhoriges egna 6nskemdl. Det ar
inte sakert att de gangse stodformerna altid |ampar sig eller passar in i anhorigvardarens
vardag; den anhorige maste alltsa varamed i planeringen av insatserna, i annat fall
kommer anhorigvardarna att finna det nodvandigt att tacka ngj till anvisat stod. En annan
uppenbar omstandighet som inte tillréckligt beaktats i tidigare forskning - och som inte
heller i var kan belysas fullt ut - & att anhdrigvarden inbegriper minst tva personer med
olika, men av varandra beroende behov av stod och vard. Stddet till anhorigvardaren och
varden av den suke maste for att bli kvalitativt brata hansyn till detta faktum, nagot som
stéller krav pa en mycket néra samverkan mellan sjukvardens personal och
anhorigstodjande personal .

For att fa en mer ingdende kunskap om hur olika typer av anhérigsituationer och
individuella omstandigheter & forenade med skilda behov och nyttjande av anhdrigstod
behovsi fortsdttningen mer fokuserade, individbaserade studier dar det & mgjligt att skilja
mellan anhdriga med olika relationer till sina nérstaende och dar man foljer upp hur stod
beviljats och anvants.



