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Sammanfattning

Under 2005 beslutade Regeringen att ansla 25 miljoner kronor &rligen under tre ar som
stimulansmedel for utveckling av anhorigstod. Kommunerna kunde ansdka om dessa
medel, for Uppsala lans del totalt 680 000 kronor, hos Lansstyrelsen. Syftet var att
vidareutveckla varaktiga stodformer till anhdriga som hjélper och vérdar nirstaende.

Eftersom tiden for ansokan var knapp enades kommunerna i Uppsala lén om att i ett
gemensamt projekt dgna det fOrsta dret at att skapa en god kunskapsgrund samt att
formulera och forankra planer for det anhorigstdd respektive kommun avsag att
vidareutveckla under ar 2 och 3. Grunden i detta projekt utgjordes av en FoU-cirkel som
genomfordes i form av tta heldagsmdten under hdsten 2005 och varen 2006. FoU-
cirkeln leddes av fil dr Marianne Winqvist, vetenskaplig handledare, tillsammans med Bo
Lerman, FoU-samordnare vid FoU éldre, Regionférbundet Uppsala ldan. Deltagarna i
cirkeln var projektledare i sina respektive kommuner och hade ansvar for det lokala
utvecklingsarbetet.

FoU-cirkeln forvantades resultera i
- En fordjupad kunskap om anhdrigas villkor och anhérigstodets betydelse, om olika former
for stod till anhoriga samt om metoder for uppfoljning/utvirdering av detta stod.
- En konkret och forankrad plan samt en ansdkan till Lansstyrelsen om stimulansbidrag for
det fortsatta lokala utvecklingsarbetet. (Regionforbundet, FoU éldre, 2005)

Forutom att delta i cirkeltraffarna forvintades deltagarna att under projektperioden
genomfora kartlaggningar av behov och befintligt stod, utvarderingar samt skapa natverk
med syftet att synliggora och skapa intresse for anhorigstodsfragorna i kommunen.
Marianne Winqvist medverkade i olika sammanhang dven i det lokala arbetet med
handledning, som forelédsare, inspirator etc.

FoU éldre har dven, som komplement till FoU-cirkeln, anordnat temadagar dar kunskaper
om anhorigas villkor kunnat spridas till en bredare krets.

Innehallet i FoU-cirkeln kan beskrivas i termer av kompetensutveckling, inspiration,
handledning, metodstod och erfarenhetsutbyte. I rapporten redovisas utforligt vad som
behandlats i cirkeltraffarna. I ett sirskilt avsnitt redovisas de utvarderingar som gjordes
av projektet. Deltagarna ger sammantaget en mycket positiv bild av projektet bade som
arbetsform och dess betydelse for utvecklingen av anhorigstddet. De anser sig ha fatt
mycket nya kunskaper, 6kad motivation, flera aha-upplevelser och en 6kad sikerhet 1 det
lokala arbetet. Sarskilt framhalls vdrdet av erfarenhetsutbytet och god handledning.

Arbetet har vidare lett fram till att alla kommuner har skickat in vilgrundade ansdkningar
och beviljats medel for fortsatt utveckling av anhdrigstodet. (Under det forsta aret
utdkades det statliga stimulansbidraget sa att det 2006 fanns drygt tre miljoner att fordela
till kommunerna i Uppsala ldn).

Avslutningsvis fors en diskussion om FoU-cirkeln som arbetsform och dess betydelse for
utveckling av anhorigstdd. De slutrapporter som respektive kommun skrivit
sammanfattas i en bilaga.



Inledning

Regeringen beslutade i januari 2005 att ansla medel for att frimja utvecklingen av
varaktigt stdd till anhoriga som hjélper och vardar dldre, personer med funktionshinder
eller langvarigt sjuka.

De tidigare satsningar som gjorts, t.ex. Anhorig 300 och den nationella handlingsplanen
for hélso- och sjukvarden, har bidragit till en positiv utveckling av anhorigstodet i
kommunerna och ett synliggdrande av de anhoérigas insatser. Det saknas dock kunskaper
om 1 vilken utstrackning anhorigstddet nar ut till dem som mest behdver det och man
efterfragar kvalitetshdjande insatser (Socialstyrelsen, 2005a).

Senast den 1 september 2005 kunde kommunerna ansdka hos Lansstyrelsen om
stimulansbidrag for att vidareutveckla stodet till anhdriga som hjélper och vérdar
nérstdende. Inriktningen pé arbetet skulle vara att 6ka tillgangen pa lattillgédngliga
stodformer och dessa skulle vara varaktiga. Projektansdkan skulle innehalla en plan for
eventuella anhorig- och frivilligorganisationers delaktighet i arbetet. Ansokningarna
skulle ocksa vara forankrade i respektive kommuns socialndmnd samt hos berérda
anhorig- och frivilligorganisationer. Stimulansbidraget uppgick till 24 850 000 kronor
arligen 1 tre r och kommunerna 1 Uppsala l4n tilldelades 680 000 kronor.

Under samma period, varen 2005, dgnades mycket tid i kommunerna 4t att soka andra
medel som exempelvis de s.k. Miltonpengarna for utveckling av insatser till psykiskt
funktionshindrade samt medel for utbildning inom dldreomsorgen, Kompetensstegen.

I april 2005 inbjod Lénsstyrelsen genom socialkonsulent Anders Forslund representanter
for Regionforbundet Uppsala ldn och FoU éldre for att diskutera mojligheterna till en for
linet gemensam 13sning p hur stimulansmedlen skulle kunna anvindas.' T
Socialstyrelsens meddelandeblad (2005) framgick att det inte fanns négra hinder for ett
kommungemensamt projekt.

Ett gemensamt larandeprojekt

En idé som vicktes vid detta mote var att kommunerna tillsammans under ett ar skulle
utarbeta strategier och modeller for utvecklingen av anhorigstddet och i sina respektive
kommuner ta fram underlag och forankra former for det anhorigstod som de sedan skulle
genomfora under ar tva och tre. En bakgrund till denna idé var det faktum att det var
knappt om tid for att {4 in en ansokan. Men framfor motiverades forslaget om ett
gemensamt projekt av kunskapen om den okunskap som finns inom omradet anhorigstod.

I de flesta kommuner i landet finns ndgon form av anhdrigstdd, men det finns inte mycket
kunskap om huruvida detta stdd tillfredsstiller de behov som finns. Man vet inte heller
sdkert vilka anhoriga som skulle behova stod och 1 vilka former. I stillet for att under
tidspress snickra ihop ett nytt projekt om anhorigstdd var nu tanken att avsétta tid for att

' I métet deltog forutom Anders Forslund; Elisabeth Skold och Thomas Karlsson fran Lansstyrelsen samt
Elaine Andersson, Bo Lerman, Britt-Marie Svahn och Marianne Wingvist fran regionférbundet Uppsala
lan.



undersoka behoven av anhorigstdd i respektive kommun, eventuellt utvardera de insatser
som redan fanns och tillsammans med kollegor frdn de andra kommunerna diskutera det
framtida anhdrigstodet i respektive kommun. Dessa diskussioner skulle utga frén den
forskningsbaserade kunskap som finns inom omradet. Idén hade ddrmed &ven ett
kompetenshdjande syfte.

Forslaget var att detta arbete skulle forsiggd inom ramen for en FoU-cirkel som, med
handledare frdn FoU éldre, skulle bestd av en lokal projektledare fran varje kommun
vilken ocksa skulle ha huvudansvaret for det lokala utvecklingsarbetet. Tanken med det
gemensamma projektet forutsatte att ett aktivt arbete skulle bedrivas i respektive
kommun for att ta fram underlag, bygga upp nétverk etc. medan FoU éldre skulle ansvara
for innehallet i cirkelverksamheten och dokumentationen av denna samt for stod och
handledning till projektledarna.

I maj 2005 anordnade Lansstyrelsen ett seminarium om kommunernas stdd till anhoriga.
Till detta seminarium inbjods ledande personer fran socialtjansten i ldnets kommuner,
Liansstyrelsen och Regionforbundet Uppsala lén. Vid detta mdte presenterades forslaget
om ett gemensamt projekt for det forsta arets statliga stimulansmedel. Forslaget mottogs
mycket positivt och beslut togs om att utarbeta en plan for ett linsgemensamt projekt.

En projektplan géllande FoU-cirkeln (se bilaga 1) framtogs av Bo Lerman (FoU-
samordnare) och Marianne Wingqvist (vetenskaplig handledare). Den presenterades och
diskuterades vid ett mote i mitten av juni tillsammans med representanter fran linets
kommuner. FoU-cirkeln skulle resultera i:

- En fordjupad kunskap om anhdrigas villkor och anhérigstodets betydelse, om olika former
for stdd till anhdriga samt om metoder for uppfoljning/utvirdering av detta stod.

- En konkret och forankrad plan samt en ansdkan till Lénsstyrelsen om stimulansbidrag for
det fortsatta lokala utvecklingsarbetet. (Regionforbundet, FoU éaldre, 2005)

Representanterna fran ldnets kommuner enades om att genomfora projektet i enlighet
med projektplanen. I varje kommun skulle ocksé en lokal projektledare utses. Samtliga
kommuner i ldnet ansokte hos Lansstyrelsen och beviljades medel och i borjan av oktober
holls det forsta motet i FoU-cirkeln.

I december 2005 beslutade riksdagen att ytterligare 100 miljoner kronor arligen skulle
anslas fran och med ar 2006 for att forstdrka och forbattra anhorigstodet. Lansstyrelserna
skulle administrera bidraget, som for Uppsala lan uppgick till 3 218 083 kronor. I
direktiven for fordelningen av medlen framgar att:

Satsningen skall bidra till att forbattra det varaktiga stodet till anhdrigvardare och gora det
mer lattillgdngligt. Medlen skall i férsta hand anvéndas for uppbyggnad av infrastruktur for
anhorigstdd och inte for tillfilliga projekt. Kommunen skall anvdnda minst en femtedel av
bidraget till forsoksverksamhet med nya eller férdjupade former f6r samverkan med frivilliga
och ideella krafter. De statliga medlen skall anvandas som en forstirkning av anhorigstodet
och inte som en erséttning av de resurser som kommunen redan satsar p& anhdrigstod.
(Socialstyrelsen 2006, sid. 4)



Vikten av samverkan med frivilliga och ideella krafter betonas alltsa starkt i direktiven
och som ett gott exempel pé infrastruktur nimns centraler diar anhdriga kan tréffas och
komma i kontakt med kommunens verksamheter och med organisationer som engagerar
frivilliga. Strategier for att nd ut med information om stodet betonas ocksa som angeléget.
Inte minst for att na ut till anhoriga som inte redan har kontakt med kommunen.

Under FoU-cirkelns gang forédndrades allts storleken pa det bidrag som var mojligt att
ansOka om for ar 2006 och framat. Detta bedoms inte ha haft ndgon direkt inverkan pa
innehallet 1 cirkeln, men signalen som satsningen gav var att anhorigstddet ar ett av
statsmakterna prioriterat omréde och det bidrog formodligen till att stirka
cirkeldeltagarnas motivation och legitimitet i arbetet med att engagera och rikta
forvéantningar pa personer och verksamheter i den egna hemkommunen.

Syftet med den hér rapporten ar att beskriva det arbete som genomfordes inom ramen for
FoU-cirkeln och att presentera och diskutera resultatet av den. Det arbete som under
cirkelns gang genomfordes i ldnets kommuner finns redovisat i sdrskilda slutrapporter
frén respektive kommun. Denna rapport dr en dokumentation av ett arbetssitt som
formodligen dr mindre vanligt ndr kommunen kan s6ka om medel for utveckling av sin
verksamhet. Arbetsséttet bygger pa kunskapssokande, reflektion, erfarenhetsutbyte och
samverkan. En grundtanke som genomsyrar hela processen ér att ldnets kommuner har
mycket att vinna pa att samarbeta. I den fortsatta texten kommer tankarna bakom och
innehallet i FoU-cirkeln ndrmare att presenteras. Utvérdering av cirkeln redovisas och
avslutningsvis fors en sammanfattande diskussion om arbetsséttet.

FoU-cirkeln

Mélséttningen med FoU-cirkeln var att den skulle leda fram till vdlgrundade och vél
forankrade ansokningar om medel for att utveckla stodet till anhdriga i respektive
kommun. En grundtanke var att tyngdpunkten under cirkelns forsta del skulle bestd av
kunskapsinhdmtande om anhdriga och deras situation i allménhet och i respektive
kommun i synnerhet och att den senare delen av cirkel skulle best av att utifran den
etablerade gemensamma kunskapen utarbeta strategier och modeller for anhdrigstodets
utveckling samt utformandet av en ansokan.

Cirkeldeltagarna

FoU-cirkeln utgjordes av atta heldagstraffar under tidsperioden den 4 oktober 2005 till
den 9 maj 2006 och forutom Marianne Winqvist* och Bo Lerman frén Regionforbundet
Uppsala lén deltog en representant fran varje kommun i ldnet, med undantag fran Uppsala
kommun som pé grund av sin storlek representerades av tva personer. Kommunernas
deltagare var:

? Marianne Winqvist har i sin forskning sirskilt uppmarksammat den informella omsorgen och anhérigas
villkor.



Enkoping: Berit Andersson, demensvardsutvecklare

Habo: Ann-Christin Borneteg, édldre- och handikappsombudsman
Knivsta: Barbro Malmstrém, arbetsterapeut

Tierp: Niklas Christiansson, anhorigradgivare

Uppsala: Christina Gustafsson, chef for 6ppen, forebyggandeverksamhet

som efter halva cirkeltiden eftertraddes av
Carita Thorell, chef for 6ppen, forebyggande verksamhet
Britt-Inger Stefansson, demensvardsutvecklare

Alvkarleby: Inga-Lill Aronsson, utvecklingsledare

Osthammar: Helena Molarin, chef for handléiggare inom vérd och omsorg

Forutom att delta i de atta cirkeltréffarna forvintades deltagarna att under projektperioden
bedriva ett aktivt kunskapsinhdmtande i form av kartlaggningar och utvarderingar samt
ett natverksbyggande i sina respektive organisationer. Deltagarnas roll beskrevs som
projektledare och forhoppningen var att de skulle lyckas med att etablera ett intresse for
och att synliggéra anhdrigstodsfragorna i olika sammanhang i kommunerna.

Forhoppningen var ocksa att de skulle kunna delegera arbetsuppgifter och arbeta
tillsammans med kollegor ute i olika verksamheter. Det statliga stimulansbidrag som
varje kommun fick for att genomfora detta uppgick till 90.000 kronor. En 6nskan var att
kommunerna, eftersom projektet var forankrat bade pa politisk och
chefstjanstemannaniva, skulle ge cirkeldeltagarna ordentliga resurser, framfor allt i tid,
for att kunna genomfora ett gediget arbete och att dven andra yrkesgrupper skulle ges
mojlighet att engagera sig. Cirkeldeltagarna skulle kunna liknas vid “ambassaddrer” i
anhorigstodsfragor. De forvintades att utifran den 1 FoU-cirkeln reflekterade kunskapen
och det gemensamma engagemanget och motivationen, starta upp och vidareutveckla ett
motsvarande intresse for fragorna ute i kommunerna.

FoU-cirkelns innehall

Ur ett FoU-perspektiv var den uppgift som skulle utforas hogintressant. Att leda ett
lansovergripande utvecklingsarbete dér forskningsbaserad kunskap utgér en hornsten,
uppfyller centrala kriterier for ett spinnande och utmanande FoU-arbete. Att Anhoriga ér
ett av FoU dldres prioriterade teman gjorde inte saken sédmre.

Ambitionen var som ndmnts att de planer péd utveckling av anhdrigstdd som kommunerna
skulle komma att utarbeta skulle vara vil underbyggda och forankrade.
Kunskapsforankringen bestod av att cirkeldeltagarna delgavs det mest centrala i
resultaten fran senare drs forskning inom anhdrigomradet och att cirkeldeltagarna sjélva
med hjdlp av metodstdd tog reda pd vilka forutsdttningar som fanns i den egna
kommunen. Genom kartldggningar och utvérderingar skulle deltagarna fé ett bra underlag
for att sedan tillsammans med andra i samma situation (de Ovriga cirkeldeltagarna)
diskutera och reflektera kring hur kunskapen skulle kunna anvindas for att utveckla
stodet i den egna kommunen. Man kan forenklat séga att cirkeldeltagarna skulle komma



att ha tillgang till minst fyra viktiga kunskapskallor: forskning inom omradet, egna
studier pd hemmaplan, de andra cirkeldeltagarnas kunskap och erfarenheter samt den
egna verksamhetsbaserade kunskapen. Till detta kan ldggas att kunskapen som skapades
genom studier i den egna kommunen ocksa kunde inkludera olika kunskapskallor som till
exempel de anhdriga, frivilligorganisationer samt omsorgspersonal och tjanstemén pa
olika nivaer i den egna verksamheten. Andra kunskapskéllor var statistik och kommunala
policydokument. I samband med cirkeltrdffarna fick deltagarna ocksa en del rapporter
och annan skriftlig information (se bilaga 2).

For att de tankta utvecklingsprojekten pa langre sikt skall ha mgjlighet att kunna
genomforas med gott resultat krévs ocksa att kunskap och idéer ar forankrade 1 de
grupper och sammanhang som projekten beror. En viktig dimension i cirkelarbetet var
darfor att uppmuntra deltagarna att bygga nétverk i sina kommuner och skapade
kontakter med alla berorda parter. Optimalt skulle vara om de dven kunde inkludera
andra personer och grupper 1 sjdlva kartliggnings- och utvarderingsarbetet i kommunen
och s& sminingom ocksa i utvecklingsarbetet. Tanken var att ju bredare forankringen var
pa hemmaplan desto storre kraft skulle utvecklingsarbetet ha nir det sa sméningom skulle
komma igang. Det skall helt enkelt inte gé att stoppa. Extra viktigt &r att idéerna och
tankarna om utvecklingen av stddet dr vl forankrat bland dem som sjélva forvintades ha
nytta av det; de anhoriga.

Upplagget av arbetet i FoU-cirkeln skulle ocksé innebdra en kompetenshéjning pa
individniva hos cirkeldeltagarna. Férhoppningen var att kunskapen sedan skall finna
végar in 1 organisationerna. Ett kompetenshdjande inslag i cirkelarbetet var ocksé
metodstdd. Genom att cirkeldeltagarna fick hjdlp med att formulera fragestallningar,
konstruera enkiter, planera gruppintervjuer, analysera och tolka undersokningsresultat
o0.s.v. var tanken att det sedan skall gé lattare for cirkeldeltagarna att pa egen hand
fortsdtta med dessa arbetssitt.

Upplédgget av kunskapsdelen i cirkelarbetet skulle kunna beskriva med den vanligt
anvinda “trattmodellen”. Cirkeldeltagarna uppmuntrades pa olika sitt att till en borjan
vara helt 6ppna for nya och manga perspektiv. Kunskapsformedlingen organiserades
ocksa sa att de stora” fragorna inledde: Vad dr en anhorig? Vad ér anhorigstod? Hur ser
arbetet med utvecklingen av anhorigstddet ut i ett nationellt perspektiv? Nista niva rorde
olika former av anhorigskap och olika sorters anhoriga. Fragor att stilla 1 det
sammanhanget dr: Vem dr de anhoriga? Vad skiljer och forenar? Ytterligare en
avsmalning av temat utgjordes av svaren pd fragan: Hur dr det att vara anhdrig? For att
sedan fortsdtta med studier av anhoriga i olika situationer: Hur ar det att vara anhorig
inom ramen for sarskilt boende och hemtjédnst? o.s.v.

Vid sidan av de atta tillfdllen som FoU-cirkeln trédffades kunde cirkeldeltagarna fa
handledning i arbetet pd& hemmaplan. Marianne Winqvist tog aktiv del i flera moment.
Det var allt fran att diskutera olika strategier for arbetsdelning och kunskapsinhdmtning i
kommunen till att ge synpunkter pa enkétfragor, tidningsannonser, brevutskick,
avrapporteringar etc. Marianne Winqvist deltog ocksa i en del referensgruppsméten och
arbetsgruppsmoten for att informera och engagera. Nagra kommuner anordnade ocksa
foreldsningar for olika personalgrupper.
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I den foljande texten kommer innehéllet i cirkeltrdffarna att mer detaljerat redovisas.
Denna redovisning bygger pa de minnesanteckningar som gjordes efter varje triaff och
som skickades till deltagarna. Genom att beskriva innehallet i de atta motena gors nedslag
i den process som cirkelarbetet innebar och som sa smaningom ledde fram till idéer om
vad kommunerna skulle utveckla.

Mote 1 den 4/10-05

Syftet med FoU-cirkelns forsta traff var att deltagarna skulle lara kiinna varandra och de
olika kommunerna samt att ligga en god grund for det fortsatta arbetet tillsammans.

Cirkeldeltagarna representerade olika yrkeskategorier och olika kommuner. Eftersom en
tyngdpunkt i cirkelarbetet 14g pa erfarenhetsutbyte var det centralt att initialt etablera en
grundlaggande forstéelse i gruppen om de olika yrkesmaissiga erfarenheternas och de
skilda kommunala forutsdttningarnas betydelser for det kommande arbetet. Stor vikt
lades darfor vid att pa olika sitt l4ra kdnna varandra och de olika kommunerna i relation
till anhorigfragorna.

Forutom personliga presentationer fick deltagarna i uppgift att under ndgra minuter tinka
ut tre ord som beskriver den egna kommunen. Utifrdn en gemensam analys och
diskussion om de olika orden som beskrev kommunernas karakteristika drogs slutsatsen
att linets kommuner har olika forutsittningar nir det giller: lder (Knivsta var
exempelvis en helt ny egen kommun), kommunal organisation (bl.a. avstand/nérhet till
beslut/beslutsfattare), struktur (landsbygd - titort, naringsstruktur), storlek (dar Uppsala
kommun intar en sirstillning), demografi (t.ex. en stor andel barn i Haibo kommun),
kommunikationer, kultur (t.ex. brukskultur), forekomst av ideella féreningar, m.m. Med
denna kunskap i baggaget om skillnaderna (och i vissa fall likheterna) mellan de olika
kommunerna vicktes intresset for att se hur och om dessa skillnader (och likheter) skulle
komma att visa sig i arbetet med att utveckla anhorigstod.

Med syftet att 6ppna upp for en bred diskussion om anhorigskap och anhorigstod och for
att synliggdra den egna bilden av vad anhorigstdd dr, genomfordes en uppgift av mer
projektiv karaktér en s.k. ”soluppgift” (se Skau, 2001) Deltagarna ombads att var och en
for sig med sex olika ord/meningar fullfolja meningen: Begreppet anhdrigstdd forknippar
jag med......... . Tre och tre fick sedan deltagarna jimfora och diskutera vad de skrivit.
Uppgiften avslutades med en gemensam diskussion dér foljande teman togs upp:

- Samtliga hade angivit problem som de anhdriga kan uppleva i sin vardag.
Framfor allt nimndes bundenhet, brist pa egen tid och behov av avldsning. Det
konstaterades att de anhdriga som deltagarna framst hade i atanke var
sammanboende anhoriga (dkta makar).

- Behov av information och utbildning till anhérigvardarna och personal. P4
vilken nivé skall information ges? Fordel med information som gar ut till den
breda allménheten dr att den forhoppningsvis nar dem som dr berdrda, men den
kan dessutom fungera forebyggande och som beredskap infér egna och andras
kommande situationer. Information behdver ges om vad kommunen kan erbjuda.
Kontaktmén &r viktiga och kan betyda trygghet. Sjukskoterskor behover
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utbildning eftersom de ofta mdter anhoriga. Anhoriga behover kunskap om
forflyttningsteknik m.m. Hur ser informationsviagarna ut i kommunen,
kontaktvdgarna mellan olika aktorer?

Fragan om vem som &r anhdrig togs upp. Vem inkluderas i begreppet och finns
det nagra som exkluderas? Konstaterades att alla i nigon mén &r anhdrig, men att
det i1 diskussioner om anhorigstdd &r 14tt att endast tinka pd dem som finns alla
ndrmast. Deltagarna kom &verens om att anvdnda ordet anhorig i en vid mening
inkluderande hela bredden av personer som betyder nigot for den som tar emot
hjilp (den nérstaende). Vem i var omsorgsverksamhet bestimmer vilken person
som &r att anses som anhorig? Personal, tjanstemén, nirstaende? Hur blir man
”anhorig” 1 den offentliga sektorn och, i1 forldngningen, vem skall anhorigstodet
riktas mot/for?

Tillgénglighet och flexibilitet efterlystes inom anhorigstddsverksamheten. Det
skall g& snabbt och litt att & stod/hjédlp. Det rader brister idag gillande detta.
“det ir viktigt att den anhoriga far (observera ordvalet) vara med.” De anhdrigas
delaktighet ar viktig. Forutsattningar for att kunna vara delaktig ar att man ar sedd
och hord (av nagon som forstar). Med delaktighet menas har bade delaktighet i
vérden av den nirstdende och delaktighet i utformandet av anhorigstdd. Vi som
arbetar inom vard och omsorg vet” hur saker och ting skall vara (paternalism,
okunskap, makt, brist pa empati, okédnslighet for olikhet) och ar inte alltid
tillrdckligt lyhorda for enskilda individers behov och situation.

Ar anhorigstod enbart ndgot positivt? En del anhériga vill inte ta emot stdd.
Orsaker kan vara att det inte finns lampliga stddinsatser, men dven ett motstand
mot att bli klient, definierad som hjdlpmottagare. Hjélpen kan upplevas som
patvingad, man &r inte beredd. Det dr svért att definiera sig som “anhdrigvardare”,
givare av informell omsorg. Skall anhorigstod ges utifran bistdndsbeslut eller
inte? Vems ansvar ar dldreomsorgen? Anhorigstod underléttar i bésta fall for
anhoriga, men bidrar ocksa till den politik/ideologi som sdger att véard-
/omsorgsansvar skall liggas pa informella sektorn. Aven virt att notera ir att
anhorigstod dven kan resultera i storre efterfragan pa offentliga tjanster.

Ar det ett anhorigstod om kvaliteten dr dalig eller ér det i sddana fall en
anhorigbelastning? Utveckling av anhorigstdd och avveckling av
anhorigbelastning. En faktor som gynnar god kvalitet och trygghet dr kontinuitet.
Hur ser kvaliteten ut pa vara korttidsplatser och i vixelvarden?

Var gér grinsen (finns det ndgon) mellan anhorigstdd och ordinarie dldreomsorg?
Kan man betrakta den ordinarie dldreomsorgen som en form av anhorigstod?
Kvaliteten inom dldreomsorgen dr avgdrande for anhdrigas engagemang.

Ett viktigt resultat utifrdn den genomforda diskussionen blev en samsyn om vikten av att
inleda arbetet med att utveckla anhorigstédet mycket 6ppet och pa bred bas. Innan fler
fakta lag pa bordet om forutsittningarna for de anhdriga inom respektive kommun var det
viktigt att inte 14sa fast sig vid en bild av vem den anhoérige dr, vad den anhdrige behdver
och vad anhorigstod dr for nagot. Genom den gemensamma inledande diskussionen stod
det klart att mycket kunskap behdvs som grund for att utveckla ett gott anhorigstod i den
egna kommunen och att anhorigstod kan goras till en oerhdrt stor uppgift inkluderande
hela dldreomsorgsverksamheterna och andra organisationer.
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For att placera in FoU-cirkeln 1 ett storre sammanhang och for att fortsitta arbetet med att
lagga en gemensam kunskapsbas redogjorde Marianne Winqvist for anhorigstddets
stallning i ett nationellt perspektiv. Utifran Socialtjdnstlagen, malet for anhorigstod enligt
SOU 1999:97 (att synliggora, forbittra och forebygga), statens ekonomiska satsningar
och framfor allt Socialstyrelsens utvarderingar av anhdrigstddet efter Anhorig 300
gjordes en beskrivning av anhorigstodets plats inom dldreomsorgen, vilka typer av
anhorigstdd som forekommer i olika kommuner, omfattningen av dessa och vilka
anhoriga som nas (Socialstyrelsen, 2002, 2003, 2004). Socialstyrelsen (2005b)
sammanfattar att utbudet av anhorigstod har blivit smalare och att avlosning ar den
vanligaste stodformen (och ddrmed st6d med fokus pa personer som bor tillsammans,
makar). Befintlig information vinder sig framst till de personer som redan ér kénda av
kommunerna och vi har liten kunskap om vilka anhdriggrupper som nés (och vilka som
inte nds). Vidare saknas systematiskt insamlad kunskap om omfattningen av de befintliga
stodinsatserna och hur de fungerar.

Det framtida arbetet inom ramen for FoU-cirkeln planerades och diskuterades. Till mote
nummer 2 forviantades deltagarna att ta read pd och ta med sig information om
anhorigstodet paA hemmaplan. Informationen skulle inkludera:

- Kommunens eventuella policydokument och riktlinjer for anhorigstod.
- Vilket anhdrigstod finns i kommunen? Aktorer? Vilken kunskap finns i
kommunen om behov av stod? Har det gjorts nagra kartlaggningar?

- Vilka informationskanaler finns till anhdriga och andra aktorer?
Informationsmaterial?

- Samverkanspartners?

- Vilken kunskap/information saknas?

- Vilka anhdriga nés inte?

Vidare uppmanades deltagarna att fundera kring vilka nitverk som de skulle komma att
behova for sitt arbete och behovet av en referensgrupp. De skulle ocksé tinka pa hur
arbetsprocessen skulle férankras i kommunen och vilka nyckelpersoner som borde hallas
informerade.

Mote 2 den 26/10-05

Syftet med det andra métet var att fordjupa bilden av vilka de anhdriga dr och deras
villkor. Kunskap om de olika kommunernas anhorigstdd skulle delges gruppen genom att
cirkeldeltagarna redogjorde for den kartldggning de gjort pa hemmaplan sedan sist.
Motets tredje syfte var att komma fram till vad man 1 respektive kommun skulle gora till
nasta mote.

For att ytterligare bredda perspektivet och halla tankarna 6ppna kring vilka de anhoriga
ar, deras villkor och behov av stod, foredrog Marianne Winqvist kring olika faktorer som
paverkar utformningen av den informella omsorgen. For att kunna forsta anhdrigas
omsorgsinsatser och behov av stod ér det viktigt att kdnna till betydelsen av vilken typ av
relation som omsorgsgivare och mottagare har till varandra (maka/maka, fordlder - barn,
etc.), de inblandades kon, alder, klass/livsform, geografiskt avstand, etnicitet, relationens
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kvalitet, orsak till hjdlpbehovet, omfattningen av hjélpbehovet, motivet till att hjélpa/inte
hjdlpa, tillging till och samspel med formell hjélp, boendeform och tillgang till
anhorigstdd m.m.

Ovanstéende faktorer diskuterades och en slutsats som drogs ér att det finns manga olika
slags omstandigheter och situationer som paverkar anhorigskapet och att detta &r en
viktig insikt eftersom vi ofta talar i allménna ordalag om anhoriga som en homogen
grupp. Utifran kunskapen om anhorigskapets skiftande karaktdr summerades att det
anhorigstdd som utformas maste vara flexibelt for att kunna méta de olika behov som
olika anhdriga har. Kunskap och forstielse for anhorigas olika slags situationer behovs
ocksa ute 1 de ordinarie dldreomsorgsverksamheterna for att kunna ge goda méten och for
att de anhoriga skall uppleva sig som sedda utifran sina egna utgangspunkter.

Lagesrapporter

Redovisningen av kommunernas befintliga anhorigstdd visade att cirkeldeltagarna hade
mycket olika utgangspunkter for sina arbeten. I ndgra av kommunerna var anhorigstddet
och tankar kring detta mycket begransade i sin omfattning medan det i andra kommuner
hade forsiggatt utveckling av anhorigstod under méanga ar och det fanns personer
anstillda bara for att arbeta med detta (anhorigkonsulenter, anhdrigradgivare etc.). Varje
cirkeldeltagare fick utifran sin kommuns specifika situation synpunkter och idéer om
vilka steg som skulle vara lampliga att ta for att fortsétta arbetet.

Som sammanfattande kommentarer om utvecklingsarbetet for lanets anhorigstod kunde
sdgas att:

- Nastan allt befintligt stod &r inriktat pA sammanboende. Hur far vi veta mer om
situationen for de ensamstaendes anhdriga? Sa ldnge makar/partners kan sa
hjalper de varandra, men for ensamstaende ar det ofta de vuxna barnen som
hjalper till eller har ansvaret. Vad kan vi gora for dem och hur far vi reda pa deras
eventuella behov av stod?

- De som arbetar med dagverksamhet/korttidsvard dr inte medvetna om sin roll som
anhorigstodjare. Det befintliga anhorigstodet behover synliggoras och
medvetandegoras. Detta kan dven géilla hemtjdnsten. Hur kan verksamheterna
utvecklas for att &n mer kunna mota anhdrigas behov?

- Anhoriga/anhorigstdd saknas 1 huvudsak i kommunernas policydokument. Hur
synliggors den politiska viljan? Vad kan goras?

- Mer kunskap behovs om vad som fungerar bra i existerande stodformer samt vilka
behov som inte tillgodoses. Kartliggning behovs for att kunna forbéttra: - Hur
manga nir man? Vem/vilka grupper av anhdriga ndr man, vilket skede befinner de
sig 1? Hur dr kvaliteten pa insatser som ges? En del befintliga insatser som é&r
avsedda som anhorigstdd anvénds inte av de anhdriga, varfor? Vad anser de
anhdriga sjilva att de behover for stod?

- For att na resultat i kartldggningsarbetet och for att synliggdra och utveckla
anhorigstodsfragorna behover flera personer, grupper och organisationer
engageras. Cirkeldeltagarna uppmanades att soka samarbetspartners bade inom
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den egna verksamheten och utanfor. Fortsatt nidtverksarbete sags som viktigt
liksom forankring och paverkan bland nyckelpersoner i kommunerna.

- Frivilligorganisationer som Rdda Korset, Svenska kyrkan, pensionérs- och
handikappforeningar bedriver verksamheter for anhdriga i ménga av
kommunerna. Hur kan samverkan kring detta byggas upp och vidareutvecklas?
Vilka ytterligare organisationer finns att samverka med?

Mote 3 den 16/11-05

Syftet med det tredje métet var att inleda en kontakt med primarvarden och diskutera hur
ett samarbete kan utvecklas samt att for respektive kommun f6lja upp projektarbetet och
komma 6verens om vad som skulle goras till nistkommande mdéte.

Ett genomgéende dilemma nér det géller stdd till anhoriga ar att finna mojligheter att
erbjuda stodinsatser innan den anhorige ér allt for sliten. Ménga ganger kommer
kommunerna i1 kontakt med anhoriga i ett sent skede d.v.s. ndr den anhorige inte ldngre
orkar och behdver hjélp. Det preventiva arbetet dr svart att genomfora. Orsakerna till
detta dr flera, men beror bland annat pé att, som tidigare ndmnts, anhoriga inte definierar
sig som anhdrigvardare utan &r inne i en process ddr man hjélper och stottar en
narstdende, men dir hjdlpbehovet i en ofta langsamt fortgadende process hela tiden okar.
En cirkeldeltagare berdttade t.ex. om en anhorig som pa en frdga om nér man blir eller
uppfattar sig som anhorigvéardare, svarade: ”Den dag jag inte orkar langre.” Fram till
dess utfor man “bara” den for ménga sjdlvklara uppgiften att stélla upp for en person
(ofta make/maka) som behover en.

En annan orsak till att anhoriga inte nés i ett tidigt skede dr att det inte finns kunskap om
vad de anhoriga behover i detta skede och ddrmed inte heller nagra forslag pa stodinsatser
att erbjuda. I motet med den offentliga sektorn ar fokus 1 mycket hog utstrackning lagt pa
den sjuke/funktionshindrade.

Ytterligare ett skil till svarigheterna med att nd anhoriga i ett tidigt skede ar att det ofta
saknas utarbetade rutiner fér samverkan mellan dem som triffar den sjuke med anhorig
forst d.v.s. ofta priméirvarden (och ibland akutsjukvéarden och den slutna varden) och
kommunen.

Som en del 1 dessa diskussioner inbjods Barbro Nordstrom, cheflédkare for primérvarden
till detta cirkelmote. Barbro Nordstrom dr ocksé ordforande 1 uppfdljningsgruppen for
”Vardkedjan” och projektledare for utvecklingen av en sérskild Hemvardsenhet for dldre.

Infor traffen med Barbro Nordstrom diskuterade gruppen tankar kring samverkan mellan
primérvarden och kommunernas anhorigstod och ett antal fragor formulerades:

- Vilka anhdriga/vilket stodbehov ser man fran primérvarden, d.v.s. hur arbetar man
och ténker kring de anhdriga och deras situation?

- Arbetar primérvarden med anhorigstdd? Frdgar man den anhorige om vilket
behov av stdd hon/han har?
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- Vilken kunskap har man i primirvarden om kommunernas verksamheter/resurser
for anhoriga?

- Hur kan de som arbetar med anhorigstod na in/fa kontakt med primérvéarden —
dven lakarna?

- Kan man ténka sig att kommunen anordnar information/utbildning till
primérvirdens personal — tillféllen till dmsesidig information?

- Hur kan de som arbetar med utvecklingen av ett anhorigstdd bidra till en
Omsesidigt gynnande relation med primirvarden?

I det givande informella samtal som utspann sig fick ovanstaende frdgor svar. Den
generaliserade bild av primérvarden och de anhoriga som inledningsvis gavs av Barbro
Nordstrom innebér att det inte finns nagra sérskilda resurser med inriktning mot anhoriga
i primdrvarden. Det &r inte sjdlvklart att utifrdn primérvardens arbetssétt uppmérksamma
anhdrigas behov av stdd, speciellt inte om man arbetar under tidspress. Det konstaterades
att medvetenheten om anhdrigas sirskilda situation skulle kunna vara storre, samtidigt
som det visade sig att primirvarden ger en hel del anhorigstdd utan att man ténker pd det
1 de termerna eller inte har konkretiserat fenomenet/begreppet anhorigstod. Ett exempel
ar ndr lidkaren som patient har en “utbrind dotter” som bér ett tungt ansvar for sin gamla,
sjuka mamma. Det ar inte ovanligt att ldkaren i detta fall peppar” patienten att dra
grinser i sitt engagemang for fordldern for att mer uppmérksamma sin egen situation.
Detta skulle kunna kallas for ett anhorigstod, men det typiska i denna beskrivning dr att
dottern i det hér fallet har sokt ldkaren som patient. Om dottern hade kommit till 1dkaren
som anhdrig tillsammans med mamman som sokte hjilp, dr sannolikheten stor att
dotterns situation inte skulle ha uppmérksammats.

Enligt Barbro Nordstrom dr kinnedomen inom primérvarden délig om kommunernas
anhorigstod. Primérvarden omorganiserades vid tiden for detta mote. I den nya
organisationen ar ldnet uppdelat i atta verksamhetsomraden med var sin chef. Inom varje
omrade kommer “basteam’ att arbeta bestdende av lakare, distriktsskoterskor,
sjukgymnaster m.fl. Den nya organisationen kan innebara att det blir lattare att nd ut med
information till teamen. Verksamhetschefen inom respektive omrade kan utgdra en
lamplig kontaktvég.

For priméarvardens del vore det bra om de hade tillgang till informationsmaterial om
kommunernas anhorigstdd att ge till de anhoriga som de moter. En broschyr att dra ut
frén nétet rekommenderades av praktiska skil. Det skulle sékert 4ven kunna vara mojligt
for ldkarna att stdlla en fraga om hur det fungerar med védrden hemma och i
fragemanualen for distriktsskoterskornas ’hilsosamtal” skulle ndgon fraga om
hemsituationen och eventuellt anhérigansvar kunna finnas med.

I FoU-cirkeln konstaterades efter samtalet med Barbro Nordstrom att mycket skulle
vinnas om lidkarna och 6vrig personal i primirvarden som ett forsta steg hade tillgang till
information som de skulle kunna 6verldmna till anhoriga som de triffar tillsammans med
patienterna. En fortsatt utveckling skulle kunna besta i att ldkare och/eller annan personal
mer aktivt hjélpte till med att etablera kontakt mellan anhériga och kommunens
anhorigstod. Samma sak skulle dven gélla dem som skrivs ut frdn sjukhus och som inte
har ndgon kontakt med kommunens verksambheter.
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Lagesrapporter

Sedan den forra trdffen hade cirkeldeltagarna frimst dgnat sig at att bygga nétverk,
diskutera med olika chefer och skapa arbets- och referensgrupper.

Mer konkreta tankar borjade ocksa ta form rorande kartldggningar av det befintliga
anhorigstodet och 1 ndgot fall undersokningar av vilka behov anhoériga uttrycker,
utvirdering av pagaende verksamhet respektive enkdét till pensionérs- och
handikappforeningarna om 6nskan att samverka med kommunen. I samband med dessa
diskussioner gavs metodstdd gillande enkétkonstruktion och fokusgruppsarbete. Samtliga
kommuner uppmanades att soka kunskap om hur den verksamhet som bedrivs fungerar
for de anhoriga.

Ett tema som kom upp till diskussion rérde gréanserna for anhorigstodet och hemtjanstens
roll. Maste anhorigstod ges av “specialister” d.v.s. av personal med sérskild uppgift att ge
anhorigstod eller dr det en verksamhet som kan integreras 1 den ordinarie dldreomsorgen?
Generellt sett kan sdgas att hemtjanst av god kvalitet 1 sig utgor ett stort stod for anhoriga.
Att som dotter vara trygg i forvissning om att en hjalpbehovande gammal far far den
praktiska hjdlp som han behdver av en vil fungerande hemtjanst fungerar sjalvklart
avlastande. Liksom for hustrun nér den demenssjuke maken till exempel fér vl utford
hjilp av hemtjénsten med sin personliga omvardnad.

Skulle hemtjinsten, forutom att utfora sina arbetsuppgifter gentemot den
sjuke/funktionshindrade i hogre utstrickning dn idag kunna inkludera den anhoriges
situation i sitt arbete. Att exempelvis véaga stélla fragorna till hustrun: Hur ar det for dig
att vara i den hér situationen? Hur paverkar det ditt liv och din vardag? Finns det nagot
som du behdver for egen del? Och sedan ha tiden och forutsdttningarna att ta emot svaret.
En fraga att diskutera &r hur vi kan arbeta for att hela dldreomsorgen skall verka for att
den anhdrige skall kdnna sig sedd och for att det skall finnas beredskap att mota de
anhorigas erfarenheter och synpunkter. Utbildning och medvetandegdrande hos samtliga
personalgrupper som moter de dldre och deras anhoriga framstar som nodvandigt samt ett
okat fokus inom dldreomsorgen pa de anhorigas situation.

Kontaktmannaskapet och kontaktpersonens roll kan utgdra en utgdngspunkt for ett utokat
anhorigfokus inom hemtjénsten (och for den delen ocksa inom sérskilda boenden).
Anhorigtraffar for anhoriga vars nirstdende har hemtjénst kan ocksd vara en mdjlighet.

Attityderna till de anhoriga behdver ocksa fordndras. I en diskussion som géllde behovet
av bistandsbeddmning och avgifter for anhorigstod 1 form av avldsning med mera féllde
en av cirkeldeltagarna repliken: ”Det &r konstigt att nar oavlonad arbetskraft vill vara
ledig sa ska de betala for det”. Denna utsaga stéller synen pa de anhérigas funktion pa sin
spets. De anhoriga lagger ner ett oerhdrt stort arbete pa att hjédlpa sina nérstaende vilket ur
ett samhillsekonomiskt perspektiv ir mycket virdefullt. Anda virderas deras insats inte
mer én att de till och med maste betala for den stund da de maste vila eller f mdjlighet
att gora nagot for egen del.
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Mote 4 den 7/12-06

P& grund av att flera deltagare inte hade mojlighet att ndrvara under hela dagen inriktades
det fjirde motet endast pa deltagarnas egna arbeten. Eftersom FoU-cirkeln snart hade
kommit halvvigs var det viktigt att borja fokusera mer konkret pa vad som skulle goras
ute i kommunerna och hur det skulle goras. Metod- och strategifragor var centrala.

Mycket av diskussionerna handlade om hur man kan né ut, bade med information om
stod, men ocksa for att f4 kunskap om behov och dnskemal. Ett sétt kan vara att
annonsera i lokal press eller annonsblad. I flera kommuner planerade deltagarna att dels
ta kontakt med tidningar for att berétta om anhorigstodsprojektet, men ocksa for att géra
upprop for att komma i kontakt med anhériga som man inte redan kénde till. Infor
annonsering ir det viktigt att vara klar 6ver vilken malgrupp som man vill ndrma sig och
hur den skall beskrivas pa bésta sétt for att berérda personer skall uppfatta sig som
traffade.

Ett annat sitt att sprida information pa och eventuellt komma i kontakt med anhdriga ar
att samarbeta med frivilligorganisationer. Mojligheterna till att gora detta varierade stort
mellan de olika kommunerna. Traditionerna att samverka mellan kommun och
frivilligorganisationer sdg olika ut, fran att vara vil inarbetade till att inte forekomma alls.
Installningar till att samarbeta fran frivilligorganisationernas sida kunde variera fran en
sjalvklar positiv attityd till en mer skeptisk eller misstainksam sddan. Vidare forekom i
nagot fall ytterligare en komplikation i form av ett outvecklat samarbetsklimat mellan
ndgra foreningar. De olika forutsattningarna innebar att frivilligorganisationerna
niarmades pa lite olika sétt i de olika kommunerna.

Kartlaggningsarbetet fortsatte pa olika vis. Dels i samverkan med foreningar som bidrog
med information om behov av stodatgérder m.m. ibland inom ramen for referens-,
samverkans- och arbetsgrupper och ibland pé andra sétt, dels 1 form av fokusgrupper
tillsammans med anhdriga till personer med olika diagnoser som exempelvis
demenssjukdomar, Parkinson och stroke. Vissa utvdrderingar av befintlig verksamhet
planerades ocksa. Vikten av att hela tiden dokumentera det som skedde och resultaten,
betonades.

Mote 5 den 25/1-06

Syftet med det femte motet var att fordjupa kunskapen om hur det &r att vara anhorig
utifran ett emotionellt perspektiv samt att forbereda slutrapportskrivandet genom att
tillsammans diskutera cirkeldeltagarnas skriftliga redogorelser 6ver vad de hitintills utfort
inom ramen for projektet, vad som dnnu planerades och vad de skulle vilja ha hjilp och
stod med.

Kéanslomassiga upplevelser av att vara anhorig diskuterades utifran begreppet SOS-
syndromet som Marianne Winqvist myntade pa 80-talet. Bokstdverna SOS star for sorg,
oro och samvetsforebraelser och sammantaget for ett stort behov av hjilp. Kénslorna
aterfinns vanligen hos anhdriga till personer med svéra sjukdomar och de kan forklara
mycket av de svarigheter som anhdriga befinner sig i och kanske behover hjalp med. Att
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ha kunskap om och forstielse for de kinslor som é&r 1 spel utgor en forutsittning for
konstruktiva moten med anhdriga och ett vil fungerande anhorigstod. Fragan ar hur
denna kunskap skall nd ut till alla som mdter anhdriga.

Lagesrapporter

Samtliga cirkeldeltagare var nu pa det klara med vilket anhorigstdd som finns 1 de egna
kommunerna och borjade ocksa utifran manga olika kontakter f4 mer belagda tankar
kring vilka insatser som saknas och fordndringar som bor ske. Forutsdttningarna for att na
ut och engagera personer i den egna kommunen varierade mellan de olika kommunerna.
Ett par av cirkeldeltagarna berittade om stora svarigheter att lyfta och fa gehor for
anhorigstodsfrdgorna.

Huvuddelen av den information som hade insamlats hitintills hade ldmnats av
organisationer, tjanstemin och annan personal. Flera av kommunerna rekommenderades
att soka mer information direkt fran de anhoriga om deras behov av stod och for
utvirdering av befintliga verksamheter. Vikten av att inte utgd fran forutfattade meningar
och erfarenheter som inte utvarderats betonades. Det géllde att ldgga en grund for det
framtida anhorigstodet och den grunden méste vara vél forankrad utifran de anhdrigas
erfarenheter.

Det rapporterades att det hade varit svart att komma i1 kontakt med personer i
primérvarden. Att de var mitt uppe i en organisationsférindring kanske kunde forklara en
del av de problemen. Eftersom primarvérden ses som en viktig samarbetspartner
uppmanades cirkeldeltagarna att inte ge upp sina forsok utan att istéllet finna nya
kontaktvdgar. Var det mojligt att t.ex. ga via distriktsskoterskor? Finns representanter
fran primarvarden representerade i referensgrupper och/eller andra grupperingar? I en av
kommunerna fanns en kurator som arbetar pa lasarettet med i1 en arbetsgrupp. Ett forslag
var att alla cirkeldeltagare vid nésta mote skulle redovisa sina kontakter med
primérvérden for att tillsammans kunna diskutera mdjliga végar for kontaktskapande.
Viss samordning kunde ske mellan ett par av kommunerna eftersom primarvardens
omradeschef dr densamma for dessa kommuner.

Fortsatt metodstdd gavs géllande sammanséttningar av fokusgrupper, formulering av
fragestéllningar, telefonintervjuer och konstruktion av enkéter. Viérdet av retrospektiva
undersokningar diskuterades dér en tanke fanns i en kommun om att samtala med
personer som tidigare varit med i anhorigstodsgrupper, inte om hur det varit utan hur det
skulle kunna ha varit.

Disponering av tiden diskuterades infor fortsdttningen av projekten. Generellt sett
bedomdes planeringarna av vad som skulle hinnas med, vara for optimistiska. Flera av
cirkeldeltagarna fick rddet att tidigareldgga vissa moten, fokusgrupper o. dyl. for att hinna
med att sammanstilla resultatet infor slutrapporteringen och for att det skulle kunna
fungera som underlag for den kommande ans6kan om pengar. Slutligen avhandlades
dispositionen av slutrapporten.
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Mote 6 den 7/3-06

Syftet med det sjitte motet var att 6ka kunskapen om anhorigas villkor och relation till
personal vid sdrskilda boenden samt att fortsétta med det gemensamma erfarenhetsutbytet
och handledningen av de enskilda kommunernas arbetsprocesser.

Fil.dr. Anna Whitaker besokte gruppen och holl ett féredrag utifrén sin avhandling
”Livets sista boning — Anhorigskap, dldrande och dod pé sjukhem" (2004). Det som Anna
Whitaker betonade var behovet hos anhoriga att kunna behélla sin relation till den gamle
och att detta ar ett behov som personal ofta inte &r medveten om eller forstar yttringarna
av. Personalen ser mer till vad den anhérige gor eller inte gor och bortser fran att
relationen mellan den gamle och den anhorige dr 6msesidig. En anhorigstodjande kultur
karakteriseras av att anhorigas behov tillfredsstills, behov av att den gamle har det bra,
att fa dela sina upplevelser och iakttagelser med personal (inte bara gorandet), att bli
tagen pa allvar, att fi vara hos den gamla, att vara forberedd pa att den gamla ska do,
efterlevandesamtal och att fa veta, tillfredsstélls.

I den efterfoljande diskussionen konstaterades att anhdriga till nérstiende som bor i
sdrskilda boenden ocksa kan vara i behov av stod och framfor allt i behov av att mota
personal som har kunskap och forstaelse for deras manga ganger utsatta situation. Det
finns mycket att géra och lira nir det géller dessa anhdriga.

Lagesrapporter

En del resultat av kartliggnings- och utvérderingsinsatser borjade nu skdnjas, men
fortfarande dterstod mer av den planerade datainsamlingen &n vad som hade gjorts och
sammanstallts.

De cirkeldeltagare som sjdlva hade genomfort fokusgruppsintervjuer med anhdriga
rapporterade om mycket positiva erfarenheter. Det hade varit stimulerande och roligt att
traffa anhoriga pé detta sitt och framfor allt hade cirkeldeltagarna lart sig och fétt upp
Ogonen for saker som de tidigare inte varit helt medvetna om, d&ven om de i sina dagliga
professioner triffade anhdriga.

Tolkningar av de undersokningsresultat som framkommit diskuterades ocksa. I en
kommun hade anhériga som anvénde korttidsvistelse och avldsarservice i en
telefonintervjuundersokning uteslutande uttryckt att de var tacksamma och mycket nojda.
Detta kan naturligtvis forstds som att verksamheterna var bra, men det ar ocksa viktigt att
fraga sig vad intervjupersonerna hade for alternativ nér de svarade. Korttidsvistelse och
avlgsarservice var de enda stddformerna som fanns att tillga. Det &r svéart att besvara
fragor och tdnka sig alternativa insatser nir de inte finns eller ndr man inte vet vad man
kan forvanta. Att det sedan dr en av kommunens tjinstemén som ringer och fragar kanske
ocksa kan paverka hur man svarar.

Ett annat generellt problem &r ocksd att nir anhdriga intervjuas om vilken form av hjilp
som de skulle vilja ha, sa kan de ofta inte svara om de har befunnit sig i hjdlparrollen
under en léngre tid. Omsorgen om den nérstaende har blivit en livsuppgift och de egna
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behoven har fatt séttas at sidan. I det laget ar det svart att uttrycka de egna behoven och
svaren kommer ofta att handla om insatser som kan forbéttra for den sjuke. Det som ar
bra for honom/henne &r ocksa bra for den anhorige. En konsekvens av detta ar att stod
som ges till den anhdrige inte far ges pa bekostnad av den sjukes vilbefinnande. Ett
sadant ’stod” ar svart for den anhorige att acceptera.

I ndgra av kommunerna diskuterades redan konkreta planer for hur man ville gé vidare
med utvecklingsarbetet. Motesplatser och traffpunkter utgjorde sadana inslag. I en av
kommunerna hade Socialndmnden fattat beslut om nytt konkret anhorigstdd namligen
kostnadsfri avlosning upp till tio timmar per manad. Detta beslut fattades utifran
inspiration frdn andra kommuner och som ett resultat av FoU-cirkelns arbete.

Sedan det forra motet hade flera artiklar i tidningar om projektet publicerats. I ett par av
kommunerna hade moten med representanter for primarvarden dgt rum och i en kommun
planerades for anhorigtraffar i hemtjinsten.

Ytterligare intervjuer och moten infor den ndrmaste framtiden planerades. I en av
kommunerna utfordes ett utvarderingsmoment inom ramen for en magisteruppsats av en
student pa Sociala omsorgsprogrammet. Sammanfattningsvis kan sidgas att
cirkeldeltagarna vid den hér tidpunkten hade borjat & in mycket information och resultat
att analysera, men fortfarande aterstod en hel del insamling att gora.

Mote 7 den 7/4-06

Syftet med det sjunde mdtet var att cirkeldeltagarna skulle bli informerade om det nya
statsbidraget och om hur Lénsstyrelsen forholl sig till det kommande
ansOkningsforfarandet samt ett fortsatt erfarenhetsutbyte och handledning av de padgaende
aktiviteterna.

Anders Forslund, socialkonsulent och Birgitta Forsberg, socialdirektdr pad Lénsstyrelsen
beréttade om statens utdkade satsning pa utveckling av anhorigstdod. Ansdkan om de
drygt tre miljoner som gick till Uppsala lén skulle innehalla en 2-arig handlingsplan, men
ansOkan skulle gilla for ett ar. Ansokan kunde innefatta en beskrivning av den
kartlaggning som gjorts av det befintliga anhdrigstddet och en beskrivning av vad som ér
nytt och som skall utvecklas. Eventuellt samarbete med landstinget skulle ocksé
redovisas samt hur samverkan skulle ske med frivilliga och ideella krafter.

Lagesrapporter

Nya resultat frén kartldggningar och utvérderingar presenterades och diskuterades. Nya
exempel gavs av cirkeldeltagarna pa att de sjdlva fatt aha-upplevelser och lart sig mycket
nytt, trots att de fran borjan ansag att de var kunniga inom omrédet. Ett exempel dr da en
av cirkeldeltagarna i en anhoriggrupp som hon triaffat i tre ars tid stéllde en helt 6ppen
fraga gillande om de anhoriga fick den hjdlp som de behdvde som anhérigvardare. Trots
att cirkeldeltagaren alltsa hade ként de anhoriga i tre ar och hort deras berittelser innebar
svaren som kom en helt ny information eller réttare sagt bidrog med en ny pusselbit som
gjorde att cirkelledaren forstod saker pa ett nytt satt. Beskrivningen av sadana hér aha-
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upplevelser skulle kunna forstés utifran cirkeldeltagarnas reflekterade kunskap som de
bearbetat i cirkeln, men ocksé av att de nu stillde fragor pa ett mer 6ppet sétt och var mer
lyhorda for svaren én vad de tidigare varit. Den djupare och bredare forstaelsen av
anhdrigsituationerna som cirkeln givit kan ha bidragit till att de anhdrigas beréttelser fick
en ny mening.

De metoddiskussioner som fordes handlade nu en hel del om hur resultaten fran
fokusgrupper och andra intervjuer skulle dokumenteras och hur resultaten skulle
analyseras och presenteras.

Nar det géller kartldggningen av det befintliga anhdrigstodet sd stod det klart i atminstone
ndgra kommuner att det fanns brister 1 dokumentationen bade nér det géller kvantitet och
kvalitet av det utférda anhorigstddet. Det var svart att fa en samlad bild av hur minga
anhoriga som nétts av nagon form av stodinsats och systematiska utviarderingar géllande
kvaliteten pa det som erbjods saknades néstan helt i samtliga kommuner.

I takt med att resultat presenterades fran undersokningar bland anhdriga,
frivilligorganisationer, dldreomsorgspersonal, arbetsgrupper m.m. sa framkom allt fler
konkreta forslag pa hur anhorigstddet skulle kunna utvecklas. I ndgra av kommunerna
paborjades arbetet med att skapa anhdrigcentrum och tréffpunkter. I varierande grad
involverades frivilligorganisationerna i detta arbete. Ett nytt begrepp myntades
”skarvstdod”, som stér for det behov av stod och hjdlp som anhoriga har i samband med
den nirstaendes overgangar mellan olika slags omsorgssituationer och stadier. Till
exempel dé viaxelvard introduceras eller nir det blir aktuellt med sérskilt boende.

Det sju kommunerna skilde sig ocksa &t med tanke pa utgangspunkterna for
utvecklingsarbetet. Bland annat diskuterades var arbetet med att utveckla anhorigstod
skall borja i en kommun som inte har nagot.

Cirkeldeltagarna formedlade ocksa att det var svért att hinna med allt som de skulle vilja
gora. Forutsittningarna varierade, men samtliga 6nskade mer tid for projektuppgifterna
och storre avlastning fran de ordinarie arbetsuppgifterna. Tiden for avrapportering
niarmade sig ocksa. Arbetet skulle resultera i en vdl underbygd ansokan om medel for att
fortsdtta utveckla anhdrigstodet. Dessutom skulle cirkeldeltagarna forfatta en slutrapport
over det arbete som de utfort i sina kommuner.

Mo6te 8 den 9/5 2006

Hela det attonde motet dgnades at att diskutera cirkeldeltagarnas utkast till slutrapporter.
Infor motet hade varje cirkeldeltagarna fatt 1 uppdrag att sarskilt granska en annan
kommuns rapport och ledde sedan diskussionen om denna. Synpunkterna avsags vara
stod och hjélp infor slutbearbetningen.

Ansokningarna till Lansstyrelsen skulle ldmnas senast den 1 september. Innan dess skulle
de behandlas av berérd ndmnd i respektive kommun. Deadline for slutrapporterna sattes
darfor till den 1 juni.
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FoU ildre och Lansstyrelsen planerade att en heldagskonferens skall genomforas om
anhorigstod for politiker och chefer. Forutom presentation av aktuell forskning var tanken
att ocksa presentera det utvecklingsarbete som pagar ute i kommunerna. Till det senare
forvéantades cirkeldeltagarna att bidra.

En fortséttning av det samarbete som pagétt inom ramen for FoU-cirkeln diskuterades
och gruppen beslutade att de skulle fortsétta att tréffas for att utbyta erfarenheter i ett
lansnétverk dven i fortsattningen.

FoU-cirkeln avslutades.

Slutrapporter och ansdkningar

FoU-cirkeln har resulterat i att samliga kommuner har inkommit med en ansdkan till
Liansstyrelsen om fortsatta utvecklingsmedel och projektledarna har ocksé i en slutrapport
redogjort for innehallet i och resultaten av det utforda utvecklingsarbetet.

I slutrapporterna presenteras de kartliggningar som har gjorts. Omfattningen av det
anhorigstod som idag kan erbjudas presenteras samt den kunskap som finns om anhorigas
behov av stodinsatser. I slutrapporterna ges ocksé beskrivningar av hur utvecklingsarbetet
har organiserats och vilka kontaktvigar som har skapats inom kommunerna, men framfor
allt mellan kommunerna och en mangfald andra organisationer. Utifran den reflekterade
kunskap som utvecklingsarbetet har resulterat 1 beskrivs i1 rapporterna hur kommunerna
planerar att arbeta vidare med att utveckla anhorigstodet. Sammanfattningar av varje
kommuns slutrapport aterfinns i bilaga 3.

Utvardering av FoU-cirkeln

Eftersom sittet att arbeta pa inom ramen for FoU-cirkeln till viss del skulle kunna
beskrivas som nyskapande och eftersom arbetssattet skiljer sig frdn det traditionella nér
det géller kommuners tillvigagangssitt vid ansokningsforfaranden och
utvecklingsarbeten, bedomdes det som visentligt att genomfora en gedigen utvéirdering
av cirkeldeltagarnas erfarenheter av arbetsformen.

Vid FoU-cirkelns sista mote delades en enkét ut som cirkeldeltagarna sedan fick besvara
individuellt via e-posten (se bilaga 3). Samtliga representanter fran de sju kommunerna
(atta personer) besvarade enkédten. For att fa ytterligare kott pa benen genomfordes ockséa
1 borjan av juni -06 ett utvirderingssamtal tillsammans i cirkelgruppen. Samtalet leddes
av Margareta Akerlind Skuteli, ildreombudsman i Uppsala kommun. I den foljande
texten redovisas resultatet av dessa utvirderingar.
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Resultat av utvarderingsenkéaten

Det ar sammantaget en mycket positiv bild som gavs av projektarbetet i denna enkdt.
Samtliga cirkeldeltagare var i hdg grad ndjda med FoU-cirkeln. Cirkeldeltagarna
framholl

vérdet av erfarenhetsutbyte (”Det finns mycket att 1ara av varandra”),

- god handledning (”’Mycket bra handledning som gjort att jag vilat skont i
processen. Kande mig sa trygg i att vi skulle fa ihop nagot bra, eftersom
uppléagget och engagemanget fran FoU var sa bra.”),

- okad forskningsbaserad kunskap ("Man har fatt ta del av stor kunskap. Man har
fatt tid och inspiration att reflektera.”),

- motivationshdjande effekt (”Det har varit ett kunskapslyft och en
inspirationskalla.”),

- bra struktur pa arbetet (”Jag &r mycket ndjd med upplagget av detta projekt. Att
pa ett sa grundligt satt forbereda sig infor igangsattande av ett projektarbete
kénns mycket tillfredsstallande.”).

Dessutom ndmndes att intressanta &mnen har diskuterats och att ledarskapet var bra och
inspirerande. Den goda maten och de funktionella lokalerna gjorde inte heller saken
sdmre (samtliga moten utom ett dgde rum pa Eklundshof, Uppsala).

Nir fordelarna med arbetsformen utvecklas vidare betonas natverket som en styrka
eftersom man ofta dr ensam i sina arbetsuppgifter pa hemmaplan. Det &r givande att fa
idéer och hjilp av varandra och det &r ldrorikt att hora hur andra gor. Detta tillsammans
med kopplingen till forskningsbaserad kunskap har givit inspiration och 6ppnat nya
perspektiv pa losningar av problem. FoU-cirkeln kan ocksé ha givit legitimitet till det
arbete som cirkeldeltagarna hade att utféra i hemkommunerna. En deltagare skrev: ”Det
ger en annu hogre grad av seriositet i vardagsarbetet nar man har en regelbunden
koppling i natverk och kunniga manniskor.”

Pa fragan om vilka nackdelar som finns med det hér séttet att bedriva utvecklingsarbete
var svaren kortfattade. Fyra av cirkeldeltagarna sdg inte nagra nackdelar (”Faktiskt inga
nackdelar om man har bra styrning och kunnigt ledarskap.”). Tva personer nimnde
tidspressen som en nackdel ("Egentligen bara tidspressen nar det finns en deadline for
att prestera rapport/ansokan.”). En person nimnde svarigheter att fa ut kunskapen i den
egna verksamheten och en annan cirkeldeltagare motte ocksé svarigheter med att omsétta
projektet i praktiken.

Alla cirkeldeltagare utom en ansag att projektet har lett fram till ett resultat som de &r
ndjda med. Den person som inte var ndjd kommenterade: ”Inget synligt resultat.”

Orsakerna till varfor cirkeldeltagarna dr njda med resultatet motiverades utifrén:
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- sjilva cirkelarbetet ("Har fatt mycket hjalp med rapportskrivning och stod
éverhuvudtaget fran FoU och cirkelledarna. De har varit bollplank utifran och
det har gett ett helt annat stod &n vad man har kunnat fa fran nagon i den egna
forvaltningen dar man ofta ser med samma fargade glasdgon. Jag ar mycket néjd
med det jag hunnit med hittills.”),

- att ha natt ut till den egna organisationen med kunskap ("Antligen borjar
organisationen pa allvar forsta betydelsen av anhorigstodet och att det behover
utvecklas pa olika sétt.”),

- forbattrade mojligheter till samverkan med andra organisationer ("Arbetet har
mottagits positivt hos brukarorganisationer och socialnamnd.”),

- att man nu har en bas att utveckla anhorigstodet vidare ifran ("Nu med denna
grund &r det inga som helst problem med att vara tydlig i argument och
diskussioner. Ansokan, nytankandet, bekréaftelser pa att vi ar pa réatt vag och
pabdrjade nya kontakter ser jag som det resultat jag &r ndjd med.”) samt

- en personlig utveckling som givit sdkerhet och trygghet (Jag upplever att
projektet starkt mig i min roll som projektledare pa hemmaplan.”).

Vad var da det viktigaste som cirkeldeltagarna har lart sig? Fem svarade genom att
hénvisa till kunskap om de anhoriga. Till exempel att “anhdrigomréadet” dr stort och att
det innefattar ménga slags ménniskor och situationer ("Mangfalden av behov. | vara
diskussioner blev det sa tydligt att stodet maste vara mangfacetterat och utbudet av
stodinsatser maste vara brett, djupt och flexibelt.”). En annan insikt blev att
medvetenheten om anhdrigas situation maste dkas i det dagliga arbetet i kommunen,
anhoriga maste synliggoras och att utbildning och information har en avgérande
betydelse. Kunskap om anhdrigas utsatthet och behovet av att na ut med stod i ett tidigt
skede, nimndes av nagra av cirkeldeltagarna. Tva deltagare framholl arbetsmetoden som
en killa till kunskap. ( ”Det &r helheten som &r det basta. Genom att bolla och ventilera
med andra som ocksa har samma fokus, men fran ett annat perspektiv lar jag mig att se
’lite grann fran ovan™. Jag inser mer och mer hur viktigt det &ar att vi inte sitter pa vara
kammare utan hela tiden samverkar och kommunicerar med andra, att vi utvecklar bra
motesformer och nétverk.”). For en person var den viktigaste lirdomen att man skall
forsoka hélla alla bollar i luften tills man bestamt sig for vad man vill satsa pd, d.v.s. att
inte utga frén en forutfattad mening utan att forst ha tankt igenom olika alternativ. En
annan svarade att arbetet har givit sa mycket att det dr svart att sortera ut vad som har
varit viktigast.

Cirkeldeltagarna tror att projektet kommer att gagna de anhdriga i kommunen genom att
deras situation synliggors och att kvaliteten och utbudet av anhorigstddsinsatser kommer
att forbéttras. Anhoriga kommer att fa béttre information om vilka insatser som finns och
nér det anstélls anhdrigkonsulenter och liknande kommer de anhdriga att ha ndgon att
vénda sig till. Lattillgdngligheten kommer att 6ka och kommunerna kommer pa ett
strukturerat sétt ta reda pa anhorigas synpunkter och 6nskemal. En forhoppning &r ocksa
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att foreningars/organisationers intresse for att medverka kommer att bidra till en
langsiktig l6sning for att forbattra stodet till anhdriga.

En annan fraga gillde pa vilket/vilka sdtt som projektet kommer att gagna den egna
kommunen. Hilften av de tillfragade anger att kommunen kommer att gynnas
ekonomiskt genom projektet. Genom ekonomiska medel fran Lénsstyrelsen kan
nodvindiga processer komma igang och genom att stodja anhoriga orkar de fortsétta att
varda. Att anhoriga blir trygga, far hjilp och ses som en resurs gynnar hela kommunen.
Man kan fa verktyg att samarbeta med anhoriga och samarbete mellan kommun och
landsting kommer att gynnas.

Nagra fragor som stilldes beror arbetssituationen for cirkeldeltagarna. Fyra personer
svarade oreserverat att de har haft det fulla mandatet och stdd frén ledning och
arbetskamrater. Tva personer beskrev en splittrad bild dér feedback och stod har varit
stort fran vissa delar av ledningsfunktionerna, medan intresset har varit mer svalt fran
andra. En person skrev att viljan har varit god, men att det har kénts svért att fa gehor.
Manga har fullt upp med sitt. En person upplevde stod fran ledning och arbetskamrater,
men har dnd4 upplevt arbetet i kommunen som ensamt.

Samtliga cirkeldeltagare angav pd ndgot sitt att de har haft svért att fa tiden att ricka till.
En del har haft tid avsatt for projektet, men har dndé inte kunnat “’stdnga av” de ordinarie
arbetsuppgifterna. Andra har skott arbetsuppgifterna inom ramen for sina ordinarie
arbeten, vilket naturligtvis har varit pafrestande.

De flesta av cirkeldeltagarna uppger som svar pa en direkt fraga att de har mott intresse,
framfor allt fran de tillsatta arbetsgrupperna. En person ndmner att hon/han mott ett stort
intresse sdrskilt fran brukarorganisationerna eftersom de ar nidrmast berdrda. En person
ndmner att intresset har varit vixande under projekttidens gang, ndgon menar att intresset
har varierat mellan olika personer och en annan att instéllningen varit lite avvaktande,
men dnda intresserad. En cirkeldeltagare ndmner att det inte har 1dmnats négot speciellt
utrymme i kommunen for att fa igang diskussioner.

Fran de tidigare svaren pa fradgorna vet vi att cirkeldeltagarna har uppskattat att samverka
med varandra. Det var ocksa fa nackdelar som nimndes kring detta samarbete. En
nackdel, som dock inte gick att undvika, var resorna till Uppsala, en annan att det har
inneburit en storre arbetsbelastning och en tredje att det varit svart att finna balansen
mellan “’input och output”. Inspirationen har varit stor, men svar att omsétta och
dokumentera. Fordelar var att det gemensamma arbetet ger gemenskap och trygghet,
stérre kunskap/kompetensutveckling och forebilder ("Jag kan inte se nagra nackdelar
med att arbeta tillsammans med de andra kommunerna i lanet. Fordelarna har varit att
fa traffa arbetskamrater med andra erfarenheter/forutséattningar och kunna fa ta del av
varandras kunskaper och kompetens.”).

Utrymmet for 6vriga synpunkter fylldes till storsta delen av tack och lovord till ledarna
for cirkeln. Redovisningen av den hér utvdrderingen far avslutas med ett citat fran en av
cirkeldeltagarna som visar att utveckling inte endast skett inom anhdrigstddsomradet utan
ocksa pa det personliga planet.
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Jag dr tacksam att jag har fatt mdjligheten att vara med. Det har gett mig en stdrre kunskap
om anhdriga, men inte bara det. Har dven fétt en stérre kunskap om mig sjélv som person.
Jag har utvecklats under tiden och har insett att jag klarar av saker som jag inte provat pa
tidigare. Ar forstirkt i min tro pa mig sjilv att orka och véga driva saker mot ledning och
foreningar.

Resultat av gruppintervjun

I borjan av juni 2006 samlades alla cirkeldeltagarna igen for att tillsammans med
Margareta Akerlind Skuteli, diskutera FoU-cirkeln och dess resultat.” Samtalet spelades
in pa band och skrevs sedan ut i sin helhet.

De frigestéllningar som samtalet skulle utga fran var:

1.

Alternativet till FoU-cirkeln och det gdngna arets projekt hade varit att
kommunerna for ett ar sedan ”pa egen hand” hade ansdkt om pengar for
utveckling av anhorigstod. Vilka dr det gangna érets fordelar och nackdelar 1
relation till detta?

Har instéllningen till/kunskapen om anhdrigas roll/situation och anhorigstod
fordndrats, i sddana fall hur, under det gangna aret: for cirkeldeltagarna, for
hemkommunen?

Har det under det gangna aret genomforts nagra forbattringar/beslut om
forbattringar géllande anhorigstod? Vad? FoU-cirkelns roll?

Hur ser deltagarna pa anhorigstodets framtid i kommunerna? FoU-cirkelns roll 1
detta? Behov av stod for fortsatt utveckling?

I diskussionen som utspann sig utifran den forsta fragestdllningen framgér att
cirkeldeltagarna var 6verens om att FoU-cirkeln har haft avgérande betydelser for
anhorigstodets utveckling och for processerna ute i kommunerna.

I min kommun s& hade man inte fitt synliggora anhorigstdd pa samma sétt. Utan da hade det
blivit enligt gamla rutiner s hade man suttit i férvaltningen och sé hade vi diskuterat fram
och sa hade vi gatt ut och pratat i féreningar och sa hade det bara blivit s&. Det som jag &r
mest fascinerad 6ver det ar just det hér synliggdrande av det anhdrigstod som egentligen inte
finns. Inne pé boenden och att personalen inte ens dr medveten om att dom gor ett
anhorigstdd eller borde gora. Det tycker jag dr det mest fascinerande. Det har 6ppnat upp
Ogonen pa mig och pd manga fler i kommunen. Man borjade diskutera i olika skikt och pa
olika nivéer. I och med att vi har haft arbetsgrupperna som har jobbat tillsammans sa har det
ocksé gjort att det &r fler som &r involverade i projektet. Annars hade det bara blivit en
pappersprodukt tror jag.

I citatet ovan framfGrs tanken att det breda engagemang som projektet har véickt har
bidragit till fordndringar och att det inte skulle ha blivit s& mycket av utveckling om inte
FoU-cirkeln funnits. En annan av cirkeldeltagarna trodde inte att det skulle ha blivit ndgot
projekt alls i den egna kommunen om inte FoU “pushat pd”. Andra menade att man inte
alls skulle ha kommit lika l&ngt utan FoU-cirkeln som man nu har gjort.

* Bo Lerman och Marianne Winqvist deltog inte i detta samtal.
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Nar cirkeldeltagarna talade om att ha kommit l&ngt, sd &r det inte s& mycket konkreta
forandringar 1 anhorigstddets utformning som avses utan mer en attitydfordndring till
anhoriga eller en annan slags medvetenhet som genom cirkeldeltagarnas forsorg har
borjat spridas i kommunerna.

Sedan sa tycker jag att gruppen har inspirerat véldigt mycket. Man har fatt mycket idéer fran
gruppen frén de olika kommunerna, vad man har och hur man tinker. Otroligt givande.
Sedan skall man inte forgldmma Marianne. Hennes gedigna kunskap och intresse och
entusiasm kring anhorigfrdgorna framfor allt, som ocksa har givit vildigt mycket. Fatt mig att
vakna pa nagot vis.

Den nya medvetenheten beskrevs ocksd som en storre forstaelse for hur viktigt det dr med
ett bra anhorigstod. Det engagemang och den entusiasm som arbetet i FoU-cirkeln har
givit deltagarna har drivit dem i arbetet ute i kommunerna och har ocksa smittat av sig till
andra, men det har ocksa blivit uppenbart att det inte alltid ar ldtt att mota andra som inte
delar de nya insikterna. Foljande lite ldngre citat frdn samtalet visar detta.

11*: Omedvetet sa bir man det (forstaelsen) med sig hem till kommunen. Nagot som man &r
tand pé, intresserad av och kdnner for. Det bar man med sig.

12: Man kan inte 14ta bli att prata om det.

I3: Man ténker mer anhdorigstod i alla saker som kommer upp. Till stor del i frédgor som
kommer sé tdnker man anhorigstod. Det tror inte jag hade blivit av om vi inte hade haft den
hér formen av projekt. Da hade inte jag i min kommun nétt sa langt som vi har gjort idag.

14: Nej.

13: Jag satt just och pratade med min chef om att det har gett mig s& mycket under den hér
tiden just det har med anhdorigstod och nér vi pratar om fragor sé ténker jag hela tiden att
vilken resurs som vi har (de anhoriga) som vi inte har tankt pa att den finns. Vi har tinkt pa
anhoriga som besvirliga.

I5: Ja.

I3: Och det har gett mig jattemycket.

I1: Vad jag menar &r att man blir s engagerad och sé entusiastisk sjélv s& det borde smitta av
sig. Man blir trovirdig och man pratar om det pé ett annat sétt.

I14: Det dér att man blir mera drivande. Det blir lattare att férankra idéerna eftersom man é&r sa
engagerad sjélv. Det &r inte manga chefer som sédger emot en.

16: Det kan bli ett litet, litet problem for man dr sa inspirerad och man har fitt sd mycket nya
6gon sd man féar ingen, alltsa jag i min kommun, jag hittar ingen som 6verhuvudtaget... Jag
hade ett konstigt vakuum nu efter att det har varit otroligt givande. Badde som inspiration och
att vi har triffat varandra och dom héir 6gonen som &r helt fantastiskt. Hur man verkligen kan
fa det hér synliggérandet. Hur ens 6gon stéller in sig och ser ndgot som annars bara ses som
ndgot diffust. Det som dom (Marianne och Bo) verkligen har lyckats med och det som vi har
fatt vara med om det &r verkligen att Sppna 6gonen. D tycker jag att det har blivit ett
problem hemma for d& dr man ju sjilv sa laddad och engagerad och det blir s& uppenbart, att
det finns en slags ljumhet.

Genom att arbeta tillsammans med frivilligorganisationer i referensgrupper och i andra
sammanhang har de ”satts pa sparet” och forstatt vikten av anhorigstod. En av
cirkeldeltagarna menade att det &r positivt for frivilligorganisationerna ger sig inte i1 forsta
taget. De kommer att vara krafter att rakna med och som kommer att fortsitta kampa om
det blir motstdnd ute i kommunerna. I en annan kommun har man inte lyckats f4 med sig
frivilligorganisationerna. Cirkelledaren i den kommunen tycker att foreningarna verkar

* I = intervjuperson (numren anger att det ar olika personer)
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vara radda for att samverka med kommunen, rddda for att de maste utfora tjanster. En
organisation hade som svar pa en enkdt, dir fragorna géllde instéllningen till samverkan,
hénvisat till olika lagar om kommunens ansvar.

Cirkeldeltagarna tyckte ocksa att arbetsformen har varit ett bra sitt att anvéinda
stimulanspengarna pa. De 90 000 kronorna som varje kommun tilldelades skulle inte ha
rickt 1angt om var och en hade arbetat for sig: Vi har fatt mycket for pengarna”.

En intressant observation som kom fram i samtalet &r att arbetsformen i flera fall har lett
till andra atgirder i kommunerna dn de som man fran borjan trodde var de bésta. I andra
fall har de idéer som man bar med sig fran borjan blivit bekriftade, men cirkeldeltagarna
kunde nu efter en tids reflektion och kunskapsinsamlande motivera varfor det var en god
tanke fran borjan.

I1: Kénde ni inte forsta gngen att man redan hade 16sningen pa vad som var bést i
kommunen att satsa pa, men sedan har det helt férdndrats under den hér resan tycker jag.

12: Du menar att det har forandrats lite?

I1: Ja, det var ju inte sd enkelt precis att vi precis visste vad det fanns for behov i var
kommun.

I3: Jag tror ocksa att det dr sa att man vet behoven, men man har dom inte bekréftade eller
vilunderbyggda. Man kanske kan tycka ndgot, men varfor? Det tycker jag att vi har fatt jobba
fram i diskussioner. Varfor var det sé bra det vi egentligen tyckte frén borjan? Vi kanske
tycker samma som nu, vi vill géra samma saker, men nu vet vi varfor. /.../

M?: Du hade en annan idé som du gick in i?

I1: Ja, dér satt jag med dom 6vriga, med chefstjanstemédnnen och diskuterade och vi hade
nagon 16sning, men sedan nir jag borjade lyssna pa dom dvriga organisationerna, nar dom
kom in i bilden fick jag en annan syn pa det. Hur dom ser pé det. Och det héar méste vi
samarbeta kring i fortsdttningen. Det hér ar liksom ingen 16sning bara for kommunen utan vi
maéste ha med oss organisationerna ocksa i det hiar. Anhoriga, anhdriggrupperna. Dom hade
vi nog inte en tanke pé forsta gangen nér vi satt oss ner och diskuterade. Nu ar det kanske
dom som har tagit 6ver mer.

Om det egna sittet att ldgga upp arbetet inom FoU-cirkeln sa en av deltagarna att om
han/hon skulle borja om fran borjan igen sd skulle hon/han gétt in hdrdare frén borjan for
att ’sdlja” projektet pa hemmaplan. P4 grund av osékerhet om vad projektet skulle
komma att innebéra var cirkeldeltagaren lite avvaktande och tog inte tag i frigorna
genom att engagera flera personer i kommunen. Det var svart att inledningsvis veta vad
som forvintades, inte minst frdn den egna kommunen.

I1: Jag kénde det ocksa vildigt diffust. Jag gick till forvaltningschefen och fragade vad &r det
ni forvéntar er att jag skall gora? Jo, du skall éka till dom hér trdffarna. Ja, men dé kénde jag
att hon var véldigt tydlig. Men hon har sagt nu efterat att hon trodde inte att det skulle bli s
stort som det blev. Inte trodde jag att det skulle bli s& har mycket jobb.

12: A andra sidan tycker jag att man var ganska tydlig hér ifran, frin FoU, med det att man
skall vara beredd pa att avsitta minst en heldag i veckan i tid. Och det &r ratt mycket faktiskt.
I1: Det &r svart att fa in dom hér heldagarna i veckorna.

I3: Just ndr man skrev slutrapporten. Det tydliggor vilket arbete man har gjort. Jag har skrivit
den och har haft den i arbetsutskottet och dom blev véldigt fascinerade 6ver hur mycket saker
som hade kommit fram. Nar man sag det samlat i en rapport. Det hade nog inte dom heller
kanske tdnkt pa.

5 M = Samtalsledaren
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14: Jag satt och tinkte hér ocksd. Man tinker sd mycket att man vet inte hur man skall fa ihop
sig, men vi har haft sé olika forutséttningar. Vi har helt olika bakgrunder, vi jobbar med olika
saker i vdra egna kommuner och s ser kommunerna véldigt olika ut. Forutséttningarna ser
vildigt olika ut. Uppdragsgivarna kanske har uttryckt sig pa olika sétt. Hade vi inte haft den
har samlade kraften i det hér och i FoU, da tror jag att det hade varit noll Gverallt nistan.

Handledningen av arbetsprocessen har bidragit till resultatet och till att mycket har blivit
utréttat. Aven om projektet har inneburit mer arbete 4n véntat sa har den struktur som
handledningen skapat underléttat och varit en forutséttning for kreativa idéer och for
reflektion.

Jag tycker att den hér arbetsformen ocksa har gett, férutom att det har gett att jag kénner mig
mycket mer grundad nér jag fir mojlighet att fora diskussioner och att det var inbyggt 1
systemet att vi verkligen skulle forankra och ta reda pa vad dom anhériga sjédlva och
frivilligorganisationerna, hur dom sag pa det. Men forutom att man kénner sig grundad nir
man &r i ett ndtverk och nir man fér ta del av aktuell forskning och Mariannes rapporter och
Anna Whitaker som kom och pratade och sa, sé tycker jag att det har varit skont att det har
varit som en logistik i det hela. Man har kunnat vila i processen, inte vila, vi har jobbat
mycket, men i och med att vi har fitt handledning hela tiden sa kan man jobba, tycker jag, pa
ett annat sitt. Vi skulle vara 6ppna i borjan, borja baka ihop oss lite mer, borja prestera pa
slutet. Vi har fatt handledning i det. Da tycker jag att det dr littare att sldppa 10s kreativa
idéer och att d4gna sig at det man skall gora egentligen sa att man inte bade behdver hélla koll
pa sig sjilv och processen, samtidigt som man skall gora hela jobbet. Jag tycker
handledningen har varit jétteviktig. Att vi liksom har tagit steg for steg. For i det vanliga
jobbet da ar det liksom ingen borjan och inget slut pa allting. Men nu &r det borjan och sé ar
det slut och s dr det delmél och s &r det nystart. Och det dér har jag tyckt varit jatteskont for
da kénns det verkligen att man har utrittat ndgonting. /.../ Vi har varit inne pa det hela tiden,
men det dr ju handledningen i sig, mentorskapet, att ha med Marianne. Det tror jag att jag vill
poingtera igen. Det har ju kommit fram, vi har varandra, men jag menar den hér
professionella hjdlpen som vi har fatt.

Fragestallning 2: Har instéllningen till/kunskapen om anhorigas roll/situation och
anhorigstod forandrats, i sddana fall hur, under det gangna aret: for
cirkeldeltagarna, for hemkommunen?

Temat for den andra fragestillningen har till viss del behandlats, men férdjupades nir
samtalsledaren introducerade den. Tva stdndpunkter framfors gillande cirkeldeltagarnas
egna eventuellt fordndrade instéllningar. Nagra av deltagarna hade fatt en helt ny syn pa
anhoriga och deras behov, medan andra fatt sin instéllning bekréftad. Det senare gillde
framst dem som arbetar med anhorigstdd till vardags.

M: Du sa inledningsvis att du har mest sett anhdriga som besvirliga. Forut.

I1: Ja, bistdndshandléggare har tyckt att dom har varit besvérliga. Man har haft dom pa méten
och man kan ha haft vardplaneringar. Da kan man ha hort att den anhdrige &r ju si och den &r
sd. Men jag tror ocksa att dom har borjat tinka pa ett annat sétt. De (anhoriga) dr resurser.
Det kénns sé. Det dr sma sddana dér ord som dyker upp.

12: Det hor ju ihop med det hér, vikten av att synliggdra anhorigstodet som utfors. Jag jobbar
ju som anhdrigstddjare kan man séga. Jag jobbar med det dagligdags dérfor har man haft lite
olika syn fran borjan. Samtidigt vikten av att sprida ut det dir och for mig har det mycket
varit en bekriftelse. Jag har ként en frustration innan ocksé och nu kdnner man mer att vad
viktigt det 4r att jobba med dom hir fragorna. Framdver, och sprida ut det hér till alla. Alla i
hela vardkedjan om man séger sé.
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Samtalsledaren fridgade de som arbetar med anhdrigstdd i vardagen om de ocksé hade
fordndrat sin bild av anhdriga. En cirkeldeltagare svarade att hon idag dr mer medveten
om vikten av bredden pa anhdrigstddet, att det finns méanga olika slags behov och
situationer. Hon/han hade inte heller tankt tanken att det kan vara sa svart att vara anhorig
och ha en nérstdende pa ett sirskilt boende. Som anhorigstodjare stottar cirkeldeltagaren
fram till boendet och finns sedan kvar en kort tid efter, men 6verlamnandet skulle kunna
gd till pa ett béttre sétt. For att detta skall vara mdjligt méste det finnas ndgon att 1dmna
over till. Det &r viktigt att kontaktménnen i de sérskilda boendena har god kunskap om
anhoriga. En annan cirkeldeltagare sa att hon/han har fatt nya infallsvinklar for att kunna
se till varje individs sirskilda behov. Det gar inte att generalisera.

Ju mer kunskap man fir inom ett visst omrade desto mer inser man att det finns att ldra.
Cirkeldeltagarna nimner att de har fatt Aha-upplevelser inom ett flertal omraden och en
person sdger att den storsta Aha-upplevelsen var att hon/han fick insikt om att han/hon

tidigare trodde att hon/han visste ungefér hur anhorigas behov sdg ut. Detta stimde inte.

Nér man dppnar en dorr sa hittar man fyra till. Och nér vi borjade ha samtal med
referensgrupperna och samla in frivilligforeningarna. Dom hade i sin tur varit ute och fragat
bland dom anhoériga. Vi har till exempel inte en susning om invandrarnas behov av stéd. Da
har vi dndéa klumpat ihop dom som en enda grupp och hur manga kulturer &r inte det och hur
manga individer 4r inte det? Med alla dom hér olika behoven. Och kanske att dom inte skiljer
sig frdn dom svenska, men grejen &r att vi inte vet. Det dr kanske samma kénslor, det ar
kanske samma praktiska bekymmer man har och s&, men vi vet inte. Och yngre anhériga. Vi
har ju riktat in oss mot &ldre. Ja, det 4r en massa fragetecken som har radat upp sig.

I FoU-cirkeln har diskussioner forts om en bred definition av anhdrigstdd som ocksa
innefattar ordinarie hemtjinst, sjukgymnastik m.m. Med denna bredd blir det en mycket
stor arena att utveckla anhorigstddet pa. Speciellt som personal inom dldreomsorgen inte
definierar sig som anhorigstodjare eller kanske ens vet att de fyller en sadan funktion.

Vi séger hir da att vi hittar mer och mer. Det blir aldrig slut det blir bara mer och mer. Och
det fick vi itutat fran borjan att ni skall se det har som en process. Och det har jag tagit till
mig. Att det blir en process hos mig och sedan gér jag ut dit och sé blir det ringar pa vattnet
dér och dér och dér och déir. Sa tinker jag och det tycker jag har varit nyttigt for mig att
liksom fa in. Det stannar inte hir utan det fortsatter.

Behovet av utbildning av baspersonalen framfordes ater, men ocksa av deras chefer. Det
ar den ndrmsta chefen som maste ha en forstaelse for anhorigas behov och hur man skoéter
kontakterna med anhdriga. Det maste finnas en acceptans 1 systemet for ett anhorigfokus.
En av cirkeldeltagarna uttryckte oro for hur hon/han skall fa ut den kunskap han/hon nu
har fatt, ut i verksamheterna. Anhdriga upplevs inte som prioriterade. En cirkeldeltagare
menade att anhorigfrdgorna konkurrerar med omorganisationer, budget och
semesterplaneringar och en annan deltagare séger att man i kommunerna huvudsakligen
tanker i akuttermer, dom sjuka kommer forst. Men nér cirkeldeltagaren fortsatte med att
sidga ”Anhoriga ar anda inte dom som &r sjuka, man dor inte av att vara anhérig.”, da
kontrade nagon annan med: “det kan man gora”.
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Fragestallning 3. Har det under det gangna aret genomforts nagra
forbattringar/beslut om forbattringar gallande anhorigstdod? Vad? FoU-cirkelns
roll?

En del konkreta forbattringar har inforts i ndgra av kommunerna redan under det forsta
projektaret. I en kommun inférdes kostnadsfri avlosning upp till tio timmar per ménad
och avlastningsplatser utan bistandsbeslut. Dessa forbattringar dr helt och haller kopplade
till verksamheten i FoU-cirkeln. I en annan kommun hade annons redan gatt ut ddr man
sokte en processledare for att kunna fortsétta det utvecklingsarbete som har pabdrjats. En
tredje kommun hade fatt en halvtids forstarkning av en anhorigkonsulenttjanst. Generellt
sett s menade cirkeldeltagarna att de genom sina arbeten har biddat for att satsningar
kommer att goras. Manga kontakter &r till exempel knutna, men det tar ett tag innan de
bar frukt.

Ett annat konkret resultat av FoU-cirkeln var att samtliga kommuner hade skrivit en
ansOkan dér de har preciserat hur de vill gé vidare med utvecklingen av anhdrigstodet.
Manga beslut var ocksé fattade om konkreta atgérder, men de hade dnnu inte hunnit
verkstillas. Bland annat skulle informationsmaterial att framstillas i ndgra av
kommunerna. Forbéttrade relationer med frivilligorganisationer nimndes ocksa som
konkret resultat av FoU-cirkeln.

Fragestallning 4. Hur ser deltagarna pa anhdérigstodets framtid i kommunerna?
FoU-cirkelns roll i detta? Behov av stod for fortsatt utveckling?

Ansokningar om ekonomiska medel for att utveckla anhorigstodet har forfattats och det
ar sjalvklart att utvecklingen av anhorigstod skall fortgd i kommunerna. For att kunna
gora detta vill cirkeldeltagarna ha tillgang till ett fortsatt bollplank och handledning. Ett
beslut har fattats om att gruppen skall fortsétta och tréffas i ett nitverk. Det &r viktigt att
f4 kommentarer pa det arbete man gor och det &r spdnnande att f6lja med i vad som
hénder i de andra kommunerna. Kopplingen till FoU beskrivs som avgorande:

For professionaliteten. Det 4r sa ménga delar i det hér. Dels tycker jag det dr viktigt att man
ser till att ett anhorigfokus dr levande. Sa det inte bara dr ndgot som poppar upp som en
modefluga och att det sedan dalar. Det skall finnas professionalitet i det hér och koppling till
forskning och koppling till omvérldsorientering sa att atminstone dom som har en
specialistkompetens pd omradet, anhorigkonsulent, demensvardsutvecklare och dom som
riktar det hér att dom far mdojlighet och lattillgénglighet till forskning. Sedan fir man heller
inte glodmma att det hir far inte bara vara en specialiserad skara som kan utan sedan maste det
hér leda vidare for det &r i det ménskliga mdtet med den anhériga som kvalitet uppstar. Det
maéste bli ringar pa vattnet. Om specialistfunktionerna far mojlighet att hélla den hir hoga
nivan pa anhodrigfokus och hélla sig a jour med forskning sd maste det finnas smidiga, litta
system att fora det vidare till personal i hemvérd, vixelvard, pa traffpunkter eller dar man
moter anhoriga. Det méste vara ett system i det. Kopplingen till FoU tycker jag ar jitte, jitte,
jatteviktig for det finns massor av kunnigt folk i den hér branschen, men nir man har hela
dagarna fulla med drenden och behov omkring sig sa dr det jittesvart att prioritera att hélla
sig omvérldsorienterad och a jour med aktuell forskning och dé tror jag i alla fall att det
behdver vara dom hér traffarna, det maste vara inbyggt i systemet.

En tanke &r att FoU skall kunna hjélpa till med att hitta och utveckla instrument att
undersoka kvalitet med. Tips fran de andra kommunerna kommer ocksé att behovas. I ett
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samtal om att ldra av varandra myntades uttrycket Ett ldrande 1dn”. Detta passar mycket
bra i sammanhanget menar cirkeldeltagarna och forslar att det skall bli titeln pa
slutrapporten.

En fraga som kom upp var hur de nya personerna och tjinsterna som tillsétts i
kommunerna skall komma in i arbetet. Hur skall de tillgodogora sig den kunskap och
medvetenhet som FoU-cirkeln har skapat bland deltagarna? De nya personerna maste
vara med i natverket for att fa stimulans och pafyllning av kunskap.

En forhoppning infor framtiden dr att anhoriga skall kunna kinna sig trygga och ha
vetskap om det stdd som dr mojligt att fa. En cirkeldeltagare siger: ”Jag ser ljust pa
framtiden i min kommun.”

Avslutande reflektioner

Vi vet att den storsta delen av all omsorg till hemmaboende éldre ges av den informella
sektorn, framst av dkta makar och vuxna barn och vanligast av kvinnor. Under 1990-talet
okade dessa anhdriginsatser. Ar 2000 stod anhériga for 70 procent av den hjilp med s.k.
ADL som gavs till hemmaboende personer dver 75 ar (Sundstrom, Johansson och
Hassing enligt Socialstyrelsen 2004). For att underlétta anhorigas situation har staten
satsat medel for att kommunerna skall utveckla varaktiga stodformer for anhoriga. Redan
idag finns stora behov av stodatgarder och om informaliseringen av dldreomsorgen
fortsétter, kommer detta behov att ytterligare 6kas. Formodligen kommer da dven andra
anhoriggrupper an idag efterfraga stdd i olika former. Idag utformas huvuddelen av allt
anhorigstod utifrdn sammanboendes (makars) situation. Med vetskap om de stora
kunskapsbristerna inom omradet dr bedomningen att utvecklingen av anhorigstodet idag
bara dr i sin linda. Det mesta av arbetet aterstar att gora.

Om cirkelarbetet och dess deltagare

Utgangstanken med den genomforda FoU-cirkeln var att erbjuda ldnets kommuner hjilp
med att ldgga en stabil grund for utvecklingen av framtidens anhorigstod. Mélsittningen
med cirkeln var att den skulle ge:

- En fordjupad kunskap om anhérigas villkor och anhorigstddets betydelse, om olika former
for stod till anhoriga samt om metoder for uppfoljning/utvirdering av detta stod.

- En konkret och forankrad plan samt en ansdkan till Lansstyrelsen om stimulansbidrag for
det fortsatta lokala utvecklingsarbetet. (Regionforbundet, FoU éaldre, 2005)

Utifrén utvdrderingarna av cirkeldeltagarnas erfarenheter vet vi att det forsta mélet ar
uppfyllt pd individnivé d.v.s. cirkeldeltagarna rapporterar att de fatt nya perspektiv, ny
kunskap, sin erfarenhet bekréftad, handledning i samband med egna studier o.s.v. I vilken
utstrackning denna kunskap har natt in i respektive kommuns arbete dr i skrivandets
stund svért att veta. Cirkeldeltagarna har blivit uppmérksammade pé kunskapsluckorna
bland tjdnsteman och personal inom dldreomsorgen samt bland olika organisationers
medlemmar. Denna kunskap om okunskapen ger hopp om att utbildningssatsningar
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kommer att genomforas pa bred bas i kommunerna och med cheferna och
kontaktpersonerna som speciellt viktiga méalgrupper. Kunskap skapar behov av mer
kunskap. Det géller att starta processen.

Den andra mer konkreta méalséttningen for cirkelarbetet ar uppfylld av samtliga
kommuner. De har inkommit till Lansstyrelsen med ansokan om stimulansmedel for att
utveckla anhorigstodet utifrdn en handlingsplan. Ansokningarna dr behandlade i berord
namnd i respektive kommun.

Det ér cirkeldeltagarna som, utifran det arbete som de bedrivit i sina respektive
kommuner och de diskussioner som de har fort tillsammans, har skapat de resultat som
idag kan redovisas. Erfarenhetsutbytet har utgjort ett mycket viktigt inslag i processen
och har haft en positiv inverkan pé utvecklingen. Detta pd grund av och trots att
cirkeldeltagarna har haft mycket olika forutsdttningar for sitt arbete. Deltagarna
representerar olika yrken och darmed ocksé olika nivaer i den kommunala
organisationen. Nagra hade anhorigstod som arbetsuppgifter i det dagliga arbetet medan
andra mer indirekt kom i kontakt med anhorigas situationer. I en del av kommunerna
hade utvecklingen av anhorigstddet kommit ldngt, medan tankarna om detta var nya 1
andra. Nagra cirkeldeltagare rapporterar om en stddjande omgivning i den egna
kommunen medan andra berittar om ensamhet och visst oforstdende. Aven de konkreta
arbetsforhallandena skiftade. Det var inte sjédlvklart for alla att ha tid avsatt for
projektarbetet utan detta maste fortga tillsammans med det ordinarie arbetet. En del av
cirkeldeltagarna delegerade i ett tidigt skede arbetsuppgifter till kollegor och startade
nétverk, medan andra genomforde arbetet mer pé egen hand. Att cirkeldeltagarna
dessutom representerar kommuner med mycket olika karakteristika bidrog ytterligare till
dynamiken i diskussionerna. Det som forenade cirkeldeltagarna var ett mycket stort
engagemang i anhdrigfragorna och en entusiasm infor att fa arbeta med dem.

Om cirkelarbetets resultat

Det mest sldende nér cirkeldeltagarna beskriver vad arbetet har givit dem éar att de har fatt
nya perspektiv, ser med nya dgon, har dndrat instéllning och/eller har fatt ny forstaelse,
insikter och aha-upplevelser. Den gemensamma ndmnaren for dessa upplevelser dr en ny
eller forstirkt medvetenhet om vilka de anhoriga dr, hur de kan ha det, vérdet av vad de
utrdttar, behovet av ett mangfacetterat stod m.m. Kort sagt vagar vi pasta att attityderna
till de anhoriga har fordndrats eller paverkats. Med dessa fordndrade attityder foljer ocksa
insikten om behovet av fordndrade attityder dven ute i dldreomsorgsverksamheterna. Det
framstir som sirskilt viktigt att ytterligare uppmérksamma de anhorigas situation.
Synliggdrande har varit ett ledord. Det géller att synliggdra de anhorigas insatser och
situation, men ocksa att synliggdra den ordinarie personalens betydelser som
anhdrigstodjare och de stodinsatser som de faktiskt utfor (eller skulle kunna utfora).
Medvetenheten om att anhorigstod inte endast innebér specifika stodinsatser utforda av
speciellt for andamalet skolade personer (experter) innebér att arbetsomradet for att
utveckla stodet blir mycket stort och kommer att kridva fordndrade instéllningar till
anhoriga och deras funktion bland méanga.
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Att ha ett specifikt fokus just pd anhorigas situation dr inte alltid létt eftersom inte ens den
anhorige sjilv 1 manga fall framf6r sina egna behov utan sétter den sjuke framst. [
stddsammanhang innebér det att det inte gar att locka anhoriga till stodinsatser om de
samtidigt innebdr att den sjuke far nackdelar ddrav. Det dr bland annat ocksa darfor som
kvaliteten pa avlosningsplatser och vixelvard dr avgorande for om de skall komma till
anvindning eller ej. Stod till anhoriga fér inte ske pa bekostnad av den sjukes
vélbefinnande. Tyvérr saknar vi oftast systematisk kunskap om hur anhoriga ser pd de
olika avlosningsformernas kvalitet. Ett annat fenomen pa samma tema aterfinns nér
anhoriga gor onskelistor pa vad de skulle vilja ha for hjdlp och ofta ndmner aktiviteter
och stimulans, inte for egen del utan for den sjuke. Néar den sjuke har det bra ar
situationen lattare dven for den anhorige.

Delar av ovanstadende resonemang har illustrerats i ndgra av de kartldggningar som
genomforts i kommunerna. Nér anhoriga har intervjuats eller besvarat enkéter i de olika
kommunerna sa dr det mycket i resultaten som sammanfaller. Oberoende av kommun sa
efterfragar de anhdriga till exempel ett flexibelt, attillgangligt anhorigstdd som dven
skall kunna anvandas i akuta situationer. Det ar ocksa centralt att fa stod i ett tidigt skede.
Viktigt att diskutera i framtiden &r organiseringen av anhdrigstodet. Skall det till exempel
vara bistandsbedomt eller ej och skall det kosta nagot? Vikten av information, att fa triffa
andra i liknande situation och att fa hjdlpen i tid, innan det ar for sent, nimns ocksa
generellt av anhoriga.

I alla kommuner dras slutsatsen géllande kartliggnings- och utvdrderingsmomenten att
arbetet méste fortsitta. Det beror till viss del pa att tiden inte riktigt rackte till inom
ramen fOr det forsta projektaret, men framfor allt pa att det finns mycket som vi méste
kdnna till mer om. Framfor allt innebar detta utvérderingar och kartlaggningar av
anhorigas erfarenheter och behov. I utvirderingarna och i planerna infor framtiden har
framfor allt de sammanboendes, de dkta makarnas situation uppméarksammats. En positiv
tolkning av detta kan vara att kommunerna fortfarande ar i borjan av sitt arbete och att
andra grupper av anhdriga sd smaningom kommer att fa sin beskérda del av
uppmaérksamheten.

Att skapa kontakter och bygga nitverk var viktiga inslag i arbetsprocessen for
cirkeldeltagarna. Det 4r imponerande att ta del av slutrapporterna och redovisningarna av
alla moten och sammantrédden, alla slags arbetsgrupper, all personal och andra kollegor,
alla foreningar och organisationer som cirkeldeltagarna har varit 1 kontakt respektive
samarbetat med. Bara genom detta kontaktskapande har anhorigstodet lyfts upp och
synliggjorts pa bred front i kommunerna. Likasa har stora informationsinsatser gjorts i
massmedia och pa hemsidor.

Frivillig/ och intresseorganisationerna har utsetts av staten som samverkanspartners i det
fortsatta arbetet. Stor moda har i de olika kommunerna lagts ner pa att etablera ett
samarbete med dem och med olika grad av framgang. Aven i de hir organisationerna har
det géllt att definiera och synliggdra vad som kan menas med anhdrigstdd och vilka de
anhoriga dr. En del foreningar (organisationer) gor redan idag en hel del direkta
anhorigstodsinsatser medan andra foreningar har svérare att se en naturlig roll i
sammanhanget. Det skall bli mycket intressant att framdver se vilka funktioner som
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frivilligorganisationerna kommer att ha. An s linge framstar formerna for deras
medverkan som nagot oklara i handlingsplanerna.

Det dr intressant att konstatera att de olika kommunernas ans6kningar om fortsatta
utvecklingsmedel vid ett forsta paseende dr lika varandra. Alla ansoker om medel for att
anstélla personer och/eller for att bygga upp anhdrigcentra eller traffpunkter. Det som
ansOkningarna visar dr att ambitionen att fortsétta med utvecklingsarbetet dr stort. For att
kunna gora detta krévs att det tillskapas strukturer som borgar for langsiktighet.
Beskrivningarna av innehéllet i tjdnster och centra uppvisar en medvetenhet om vikten att
skapa mojligheter for en fortgdende, varaktig process. Detta innebér inte att personerna
som kommer att inneha de nya tjdnsterna eller att verksamheterna som kommer att
bedrivas i olika centra inte kommer att komma de anhoriga till godo i ett kortare
perspektiv. Till formen dr ansdkningarna lika varandra, man ansdker om att kunna bygga
upp en struktur for fortsatt utvecklingsarbete (vilket ocksé dverensstimmer med
direktiven for fordelningen av stimulansmedlen), men med kunskap om kommunernas
olika forutséttningar star det klart att utformningen av innehéllet i det kommande arbetet
med stor sdkerhet kommer att variera.

Om framtiden ar det svart att sia, men med det arbetssitt som har anvints inom ramen for
det hér projektet bedoms forutsattningarna for fortsatt utveckling som goda. Avgorande
blir hur cirkeldeltagarna kommer att kunna férmedla och vidarebefordra den kunskap,
erfarenhet och det engagemang som de sjdlva besitter. Den breda forankring som skett
inom kommunerna under projekttiden, tillsammans med de fortsatta stimulansmedlen,
torde borga for att fradgorna fortlever, men det &r manga omraden och problem i den
kommunala verkligheten som ocksé pockar pa uppmairksamhet och dar anhorigfragorna
kan ha svart att konkurrera.

En styrka och tillging kommer forhoppningsvis ocksé det natverk att vara som har
tillskapts som en fortséttning pd FoU-cirkeln. Personer som ansvarar for och arbetar med
anhorigstodsfragorna far dér tillfélle till fortsatt erfarenhetsutbyte och stimulans dver
kommungrinserna. De kommer att ges mojlighet till reflektion och pafyllning av ny
forskningsbaserad kunskap samt handledning och stod i det fortsatta utvecklingsarbetet.
FoU éldre vid Regionforbundet kommer med glddje och intresse att folja utvecklingen av
lanets framtida anhorigstod.
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Bilaga 1. Projektbeskrivning

)Y REGIONFORBUNDET
N Uppsala lan

FoU aldre 2005-06-17

Projektbeskrivning for ett lansovergripande projekt for lokal utvecklig av varaktiga
stodformer till anhoriga som hjalper och vardar narstaende.)

Bakgrund/villkor

Regeringen har beslutat att ansla stimulansmedel for att frimja utvecklingen av varaktigt
stod till anhoriga som hjilper och vardar dldre, personer med funktionshinder eller
langvarigt sjuka.

Trots stora satsningar pa utveckling av anhorigstdd de senaste aren ar det fortfarande
oklart i vilken utstrickning anhdrigstodet verkligen nar de anhoriga som har behov av
dem. Vidare finns det skil att hoja kvaliteten pa de stodinsatser som erbjuds, eftersom
kvaliteten &r avgorande for om de anhoriga ska anvinda sig av stodet.

Kommunerna kan ansdka om projektmedel hos lansstyrelsen. For Uppsala lén finns totalt
652 800 kronor per ar under tre ar att formedla. Kommuner kan dven ga samman och
soka medel for ett gemensamt projekt. En ansokan ska vara forankrad i respektive
kommuns socialndmnd samt hos berdrda anhorig- och frivilligorganisationer. Ansdkan
om stimulansmedel sker for ett ar i taget. Projektansokan for det forsta aret skall ha
inkommit till Lénsstyrelsen senast 2005-09-01.

Syftet med stimulansmedlen &r att vidareutveckla varaktiga stodformer till anhoriga som
hjélper och vérdar nirstdende. Malséttningen med medlen &r dels att 6ka kunskaperna om
effekter av stodet och dels att pa olika sitt bidra till en 6kad livskvalitet for néarstaende till
dldre, personer med funktionshinder eller ldngvarigt sjuka.

Gemensamt projekt i Uppsala lan

I alla kommuner i ldnet finns olika former for stdd till anhoriga/nérstdende. Det kan dock
vara svart att nd ut med stodet tidigt, att na ut till dem som vérdar i det tysta, eller nar
behovet ar som storst. For att utveckla stddformerna och for att ta fram metoder att folja
upp betydelsen av dessa insatser behdvs tid att ldra, tid att tdnka, tid att planera, tid att
forankra etc.

For att ge denna tid och 0ka forutséttningarna for 1angsiktiga effekter av det utvecklade
anhorigstodet samordnas detta arbete i ett kommungemensamt projekt som leds av FoU
dldre vid Regionforbundet Uppsala 1dn. Grunden i detta projekt ar en FoU-cirkel, som
leds av Marianne Winqvist, filosofie doktor och vetenskaplig handledare vid FoU aldre.
Marianne har under flera ar bedrivit forskning med inriktning mot anhoérigvardares
villkor. FoU-cirkeln 16per under hosten 2005 och varen 2006 och utmynnar i konkreta
och vilforankrade planer for det anhdrigstdd, som respektive kommun sedan avser
vidareutveckla under ar 2 och 3. FoU-cirkeln genomfors i form av atta heldagsmdten med
start 1 oktober 2005.

Inriktningen for FoU-cirkeln ar att kommunerna tillsammans ska
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- dela erfarenheter,

- fa del av kunskaper frén forskning och annat utvecklingsarbete,

- ta fram metoder for uppfoljning/utvirdering av anhorigstodet,

- diskutera och utarbeta metoder, strategier och modeller for utveckling av anhorigstod
samt att for sina respektive kommuner

- ta fram underlag for det lokal utvecklingsarbetet,

- utveckla strategier och

- forankra formerna for det anhorigstod, som de sedan avser vidareutveckla under ar 2

och 3.

Deltagare i FoU-cirkeln ar de projektledare som i respektive kommun har ansvar for det
lokala utvecklingsarbetet.

Ansvarsférdelning
FoU aldre

- ansvarar for FoU-cirkeln
- svarar for dokumentation av det gemensamma arbetet samt
- ger stodd/handledning for respektive kommuns lokala arbete och dokumentation.

Under ér 2 och 3 medverkar FoU dldre med handledning och erfarenhetsbyte, stod for
dokumentation och uppfoljning/utvardering.

Kommunens ansvar

Aven om tyngdpunkten under det forsta ret kommer att ligga pa det gemensamma
larandet, planerandet etc forutsitts ett aktivt arbete frdn deltagarna i det gemensamma
projektet for att till exempel kartldgga det befintliga stodet, ta fram ytterligare
behovsunderlag, samordna med andra verksamheter (sasom personal vid sarskilda
boendeenheter, vardcentraler etc) samt for dokumentation av planeringsarbetet i den egna
kommunen.

Resultat

- En fordjupad kunskap om anhdrigas villkor och anhorigstddets betydelse, om olika
former for stdd till anhoriga samt om metoder for uppfoljning/utvirdering av detta stod.
- En konkret och forankrad plan samt en ansokan till Lénsstyrelsen om stimulansbidrag
for det fortsatta lokala utvecklingsarbetet.

Stimulansmedel som soks fran Lansstyrelsen for 2005 - 2006:

FoU aldre:

- Projektsamordning

- Ledare for FoU-cirkel

- Omkostnader for FoU-cirkel (lokaler, lunch/kaffe etc for deltagarna, ev anlitade
géstforeldsare, resor etc)

- Utvirdering av FoU-cirkeln

- Dokumentation

Deltagande kommun:
- Projektledare som deltagare i FoU-cirkeln och med ansvar for

det lokala arbetet, kartldggning, planering, dokumentation, forankring.
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Bilaga 3. Slutrapporter och ansékningar®

Enkdpings kommun

Syftet med projektet sd som det beskrivs i Enkdpings kommuns slutrapport (2006) &r att
1 samrad och 1 samarbete med landsting, Svenska kyrka, R6da Korset och dvriga
frivilligorganisationer arbeta for att:

Kartldgga det anhorigstdod som redan finns idag.

Kartldgga de behov och dnskemél som anhoriga uttrycker.
Synliggora det anhorigstod som utfors 1 den formella sektorn.
Bygga ut ett varaktigt anhorigstdd i kommunen.

Berit Andersson, demensvardsutvecklare, var utsedd till projektledare. Den organisation
som byggdes upp for att genomfora projektet bestod av Vard- och servicenamnden som
fattade beslut om delaktighet i projektet och som hela tiden skulle héllas informerad och
delaktig for att gynna att varaktiga anhorigstodsformer utvecklades. Ledningsgruppen
holls ocksa stindigt informerad om utvecklingen inom projektet och hur egna
verksamheter eventuellt kan komma att paverkas pa sikt. Genom styrgruppen’
forankrades arbetet uppat i verksamheten och projektledaren hade mojlighet att fa
feedback och nya idéer. En arbetsgrupp® skapades som framst kom att fungera som
bollplank for projektledaren och som diskussionspartner nér det géller vigar att nd ut med
information till anhoriga. Storst samarbete kring praktiska fragor hade projektledaren
med Aldre- och anhérigkonsulenten. I den tillsatta referensg I’uppen9 diskuterades
gemensamma tillvigagangssitt for att nd ut med stod till anhdriga och referensgruppen
utgjorde ocksa remissinstans for idéer, slutrapporter och handlingsplaner. I
organisationerna pagick ocksa internt arbete med att sprida information om projektet.

Kartlaggning av anhérigstodet inom kommunen

Arbetsgruppen har inventerat och kartlagt anhorigstddet i Enkopings kommun och
foljande former av direkt och indirekt anhorigstdd fanns att tillga. Det finns en
Frivilligcentral dar cirka 55 pensionérer sillskapar och promenerar med éldre. Ungefér
hilften av insatserna gors for att avlasta anhoriga. Demensteamet leder fyra
anhorigcirklar och genomfor ett tusental stodsamtal per ar. Dagverksamheten for

% Denna sammanfattande framstillning ger inte en fullstindig bild av allt det arbete som nedlagts i
kommunerna. For en mer detaljerad beskrivning hénvisas till slutrapporterna i sin helhet.

7 Styrgruppen bestod av projektledaren, forvaltningschef, nimndordforande, verksamhetschef for
KommunRehab, samordnare for frivilligeentralen och Aldre- och anhérigkonsulent.

¥ Arbetsgruppen bestod forutom av projektledaren av kurator frén landstinget, ansvarig sjukskéterska i
kommunen for psykiatrin, sjukgymnast, demenssjukskoéterska, enhetschef/sjukskéterska inom kommunen,
samordnare i frivilligcentralen, Aldre- och anhérigkonsulent samt bistandshandliggare och handliggare for
fardtjanst.

? Referensgruppen bestod av representanter frén handikapp- och Pensionérsforeningar, Svenska kyrkan,
Réda korset och dvriga frivillig- och intresseorganisationer.
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demenshandikappade tar emot étta géster per dag utan bistandsbeslut. Agda ar en
traffpunkt for psykiskt funktionshindrade med cirka tio besdkare per dag. I kommunen
finns atta dagcentraler som arbetar med aktivering. Tva trygghetsplatser kan bokas av
anhoriga utan bistandsbeslut upp till tva veckor i strick. Via bistdndsbeslut kan de
anhoriga bli avldsta genom véxelvard/korttidsplats. Det finns 32 platser i kommunen.
Landstinget bedriver anhorigtraffar i cirkelform for anhoriga till strokedrabbade.
Bistandshandlaggare uppmirksammar anhorigas synpunkter och hemvarden avloser i
hemmet for att avlasta anhoriga. Elva personer i kommunen hade denna insats som inte
kraver bistandsbeslut. Genom Kommun/Rehab kan sjukgymnaster och arbetsterapeuter
stotta anhoriga i ett tidigt skede genom information om hjilpmedel, forflyttningsteknik,
kurser m.m. Aldre- och anhdrigkonsulenten fungerar som stodperson for alla dver 70 r.
Vard och Service-direkt har ett telefonnummer dit man kan ringa for att fi information
och hjilp med att komma i kontakt med personer inom Vard- och serviceférvaltningen.
Fixar-Affe gor 3-4 hembesok per dag och hjélper till med lampbyten, gardinuppsattning
m.m.

Bland frivilliga organisationer och foreningar marks Svenska kyrkan dar diakoner
erbjuder samtalsstod och sorgegrupp, men dven uppsokande verksamhet och vintjinst.
Rdda korset hjélper till med ledsagning. Sexton ledsagare hjélper i genomsnitt tva
personer per dag. SPF anordnar promenader vid dldreboendena och PRO bedriver
kontaktverksamhet bland sina egna medlemmar. Lokala féreningar som exempelvis
Parkinson, Stroke, T-gruppen (Stroke mitt i livet), hjért- och lungsjukas forening har
anhorigstod 1 form av grupptriffar och samtalsstod mellan medlemmar.

Behov och 6nskemal fran anhoriga

For att samla in kunskap om anhérigas behov har flera aktiviteter genomforts. Genom att
nédrvara vid foreningstraffar i pensionérs- och handikappforeningar har projektledaren fatt
information och 6nskemadl direkt frdn anhoriga. Synpunkter efterfragades ocksa 1 ett
informationsblad som fanns med i PRO: s medlemstidning, vilken nar ut till 1 100
medlemmar. Fyra personer horde av sig per telefon. En anhorigdag anordnades for att
informera om anhdrigstdd, men dven med syftet att fanga in anhdrigas erfarenheter och
synpunkter. Delar av arbetsgruppen och nimndordfoérande gjorde ocksa ett studiebesok i
Solna for att ldra av deras erfarenheter 1 arbetet med att driva ett informationscentrum och
ett anhorigcafé.

Fokusgruppsintervjuer genomfordes med tva grupper av anhdriga och med
referensgruppen. De tva anhdriggrupperna bestod av anhdriga till strokedrabbade
personer respektive anhdriga till personer med demensdiagnos. De tva fragestéllningar
som diskuterades var vad som var viktigt for de anhdriga for att de skulle kdnna ett bra
stdd 1 sin situation och vad som var viktigt for de anhoriga for att de skulle kunna koppla
av och delta i egna aktiviteter. De synpunkter som framkom analyserades genom att
deltagarna poéngsatte dem utifrn hur viktiga de var och diskuterade sedan resultatet
(jmf. Obert, Forsell, 2002).

Resultatet visade (i viktighetsordning™) for de anhoriga till de strokedrabbade (fyra
hustrur) att det ar viktigt att fa bra information om vad som kan hénda, att fa kontakt med
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andra 1 samma situation, att den som ar sjuk far en meningsfull stimulans, att ha nagon att
vanda sig till efter sjukhusperioden, att ha egen tid och fi gora saker pd egen hand och
slutligen att ha en egen arena, plats for sig sjélv.

Resultaten (ocksa i viktighetsordning™) for de anhdriga till personer med demensdiagnos
(sju personer varav fem dkta makar och tva vuxna barn) visar att det ar viktigt att fa
information och samtalsstod i ett tidigt skede, att det kan ordnas tillsyn i hemmet, att fa
avlosning genom dagverksamhet eller korttids/véixelvard, att fa triffa andra i samma
situation, att fa stod nir svéra beslut skall tas, att det finns en “akutjour” att vinda sig till
vid nddsituationer och att kunna fa virna om sin egen kropp och sjil.

En slutsats som dras utifrén de bdda fokusgrupperna &r att det dr oerhdrt vésentligt att fa
information och kunskap 1 ett tidigt skede och att kunna tréffa andra i liknande
situationer.

I fokusgruppsintervjun med referensgruppen utgick diskussionerna fran
fragestillningarna vad som &r ett bra anhdrigstod for ndgon som hjélper en éldre eller
langvarigt sjuk och vad som ar viktigt som frivilliga kan bidra med. Resultaten (i
”viktighetsordning™) visar att gruppen tyckte att det var viktigt att paverka kommunen om
behov av anhorigstdd och avldsning som ér flexiblare 4n idag, att samarbete finns mellan
foreningar och organisationer, att det finns lokaler for moten, att halla samtalsgrupper, att
hora av sig till anhdriga som mist den man vdrdat samt att utveckla béttre
informationskanaler mellan féreningar och vardgivare.

Slutresultatet av den sammanlagda behovsinventeringen visade att anhorigas 6nskemal ar
information och stodsamtal med kompetent personal, mdjlighet att traffa andra med
liknande erfarenheter, avldsning for att hinna utfora kortare drenden, traffpunkt dér bade
anhorig och den sjuke kan knyta kontakter, meningsfull aktivitet for den sjuke under
tiden for anhorigstodet, kostnadsfri avlosning i hemmet och ndgon form av ekonomisk
erséttning for utfort arbete. Det framkom &dven att det behdvs en granskning av kvaliteten
pa befintligt anhdrigstdd och forenklade informationsvégar for anhdriga. Situationen att
vara anhorig inom ramen for ett sérskilt boende bor ocksa studeras.

Projektledaren forsokte ocksa fa iging diskussioner i hemvérdsgrupper om anhorigas
situation och behov av stdd. Dessa diskussioner fick inte ndgon stdrre prioritet i
arbetsgrupperna och nagon aterkoppling kunde inte goras till projektledaren. Detta ledde
till slutsatserna att anhorigstodet maste synliggoras och for att kunna implementera
anhorigstod i1 befintlig verksamhet och for att forsta vikten av densamma maéste all
personal inom vard och omsorg ha mojlighet att fa utbildning. Forslag till atgarder ar att
utbilda samtliga enhetschefer, foreldsa for all personal om anhdrigstdd och fortsitta det
tidigare pabdrjade arbetet med att utveckla ett kontaktmannasystem.

Om framtiden
En fortsatt kartldggning maste goras i kommunen och instrument utvecklas for detta. Ett

stort intresse finns fran frivilligorganisationerna om ett fortsatt samarbete eventuellt inom
ramen foOr ett informationscenter. I relation till detta informations/anhorigcenter skulle

44



kortare avlosning kunna ordnas. Arbetet med att utveckla samarbete med landstinget
kommer att fortgd och en informationsbroschyr skall utarbetas. Diskussionerna 1
slutrapporten utmynnar i ett forslag pa en motesplats som skall vara ett anhorigcafé med
arbetsnamn Nejlikan. Nejlikan skall drivas av heltidsanstilld personal tillsammans med
intresseorganisationer och frivilligcentral (frivilligcentralen bor dven ha sina lokaler och
samordnare dér). Frivilliga skall kunna ansvara for kortare avldsning och enklare
aktiviteter, men dven avlosning i hemmet kan utgd frén Nejlikan. Personal med
anhérigstddjande funktioner bor vara stationerade dér som demensteam, Aldre- och
anhorigkonsulent, Fixar-Affe och Syn- och horselkonsulent. Det skall finnas rum for
samtal och anhorigcirklar, lugnare vrar for stilla samtal samt rum for tillfalliga
informationsmojligheter dd man under vissa tider skall kunna tréffa arbetsterapeut,
sjukgymnast, distriktsskoterska, diabetesskoterska m.fl.

Ansodkan

Enkopings kommun, vard- och serviceforvaltningen ansokte hos Lansstyrelsen om medel
for dren 2006-2007 for finansiering av uppbyggandet av ett anhdrigcentrum.

Habo kommun

Det syfte med projektet som aterfinns i slutrapporten fran Habo kommun (2006) &r
hiamtat fran beslutet i kommunens Vard- och omsorgsndmnd och lyder: ”For Habos del
handlar projektet om att kartligga, planera, dokumentera samt forankra projektet i
kommunen.” Till projektledare utsags dldre- och handikappombudsmannen Ann-Christin
Borneteg.

Projektarbetet organiserades genom att en styrgrupp™ tillsattes. Styrgruppens uppgift var
att sammanstdlla och redovisa forslag till dtgarder for vard- och omsorgsndmnden.
Arbetsgruppen’! har tagit fram information om vilka stddinsatser som finns och kommit
med forslag till atgarder for forbattringar. I referensgruppen som bildades ingick
projektledaren tillsammans med representanter fran olika frivilligorganisationer och
foreningar.'” Representanterna i referensgruppen hade som uppgift att ta reda pa intresset
fran respektive organisation om att medverka till utvecklingen av anhorigstodet. Ett
resultat av arbetet blev att referensgruppen foreslog kommunen att bilda ett Anhorigrad
dér kommun, landsting och frivilliga organisationer ingar fOr att tillsammans fortsétta
arbetet och diskussionerna.

1% Styrgruppen bestod av socialchef, avdelningschef for vard och omsorg samt projektledaren.

' Arbetsgruppen bestod av enhetschefen for hemtjinsten, enhetschefen for hemsjukvard och
korttidsboende, arbetsterapeut, diakon, fardtjansthandléggare samt projektledaren.

"2 1 referensgruppen ingar representanter frain PRO, SPF, Bélsta Finska forening, Strokeforeningen och
Svenska kyrkan. Kontakter har &ven tagits med Rdda korset och information har kontinuerligt givits till
kommunala pensionérsradet, SRF (Synskadades riksforbund), Gardsradet pa PensionédrsTraffen, styrelserna
for PRO, SPF och Balsta Finska forening, pensiondrsorganisationernas manadsméten och Strokeforeningen
Enkoping-Hébo.
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Kartlaggning av anhérigstédet inom kommunen

I Habo kommun bedrivs dagverksamhet for personer med demenssjukdom. Insatsen
kraver inte bistandsbeslut och antalet deltagare har varierat fran tvé till sex personer.
Under 2005 erhdll tio personer véaxelvard (vilket kriver bistdndsbeslut). En
Aldreombudsman finns i kommunen och ca. en fjirdedel av dem som tar kontakt med
dldreombudsmannen #r anhdriga. Aldreombudsmannen har tillsammans med diakon
drivit en anhdriggrupp bestaende av fem kvinnor. Fixar-Chaba utfor vaktmaéstartjanster
for pensiondrer och anhoriga. Fran och med 1 april, 2006 fanns kostnadsfri avldsning i
det egna hemmet att tillga. Fyra personer hade fram till den 29/5 ansokt om detta.
Korttidsboende upp till 14 dagar gick fr.o.m. den 1/3 2006 att fa utan bistdndsbeslut.
Fram till den 9/5 hade nio personer ansokt. Fyra av dessa var inte tidigare kénda inom
den kommunala verksamheten. Bostadsanpassning och tekniska hjalpmedel kan ocksa
underldtta for en anhdrig som vardar i hemmet.

Svenska kyrkan bedriver anhoriggrupper, andra sammankomster (t.ex. fredagstraffar for
daglediga) och ger mojligheter till enskilda samtal. Diakon samarbetar med sjukskoterska
géllande stottning av anhdriga vid vard i livets slutskede och kontakt med den anhoriga
kan kvarsta dven efter dodsfallet.

Pensiondrsorganisationerna vill aktivt medverka i utvecklingen av anhorigstod. De
bedriver telefonkontakt med anhoriga och informerar. I ett dldreboende gar de pa
promenader med de gamla och driver ett café for boende och anhoriga. Strokeféreningen
Enkdping-Hébo samlar anhoriga och anordnar bland annat studiecirklar och méten.

Samarbetet kring hemsjukvérden &r relativt val utvecklat i kommunen, men
verksamheten behover utvecklas vad géller samarbetet kring stodet till anhoriga.
Kommunen skall kalla vardcentralens personal till informationsmote och projektledarna i
Enkoping och Hdbo kommuner har informerat i Aldrenélen, ett samarbetsorgan mellan
forvaltningscheferna i Enk&pings och Hdbos kommuner, ldkare samt administrativ
personal fran primdrvarden och lasarettet i Enkoping. Ett utdkat samarbete med kuratorn
pa sjukhuset planerades ocksa.

Synpunkter pa stdodet fran anhoriga

Projektledaren stéllde retrospektiva fragor till deltagarna i an anhdriggrupp som traffats
under tre ar. De nérstdende dr nu doda. P4 frdgan om de anhdriga hade fatt det stod/hjilp
som de behdvde blev svaret att de hade fatt hjilp, men tyvérr for sent och forst da de inte
sjdlva langre orkade ta ansvar for den nérstaende. Ansvaret maste tas av nagon annan,
den anhdrige orkar inte (Jag maste orka skota min make. Man orkar inte se sig sjalv, sin
egen sjukdom och sina egna behov av stod och hjélp. Ansvaret for den anhorige maste i
det skedet tas av ndgon annan”). Exempel pé stdd som hade behdvts i ett tidigare skede
var att f4 sova ut ndgon natt per vecka, avldsning for att kunna ga pé en promenad el.
dyl., ekonomisk ersdttning, hjélp 1 ett tidigt skede innan man &r for trott samt hjélp med
att bearbeta sorgen och tomheten. I anhoriggruppen hade de anhoriga kunnat hjilpa och
stotta varandra.
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En slutsats som projektledaren drar ér att insatserna fran kommun/landsting maste
komma in tidigare och att myndigheter i samband med utskrivning frén sjukhus eller vid
bistandsbedomning dven efterhor den anhdriges situation.

Det finns inte nagot annat material i Hibo kommun som kan visa vad anhoriga tycker om
det stdd som kommunen bedriver. I en brukarunders6kning som gjordes vintern 2004
utgjordes malgruppen av personer som hade hemtjanst eller virdboende. Anhoriga fanns
overhuvudtaget inte omndmnda i denna undersokning.

Infor framtiden

Enligt slutrapporten (sid. 7) bor kommunen ’genom samverkan med
frivilligorganisationerna erbjuda anhorigvardarna 6kad trygghet, social gemenskap, béttre
livskvalitet samt mojlighet att bibehdlla kontakterna med vénner, bekanta och
foreningslivet”. Det skall vara enkelt att komma i kontakt med kommunens tjanstemén
och annan personal och anhorigstddet bor utgora en naturlig del i kommunens framtida
planering av dldreomsorgen. For att forbéttra mojligheterna till samverkan behovs ett
gemensamt forum. Ett centrum for anhdrigstod bor tillskapas och det skulle kunna
forlaggas till pensionédrsorganisationernas gemensamma aktivitetslokaler.

I rapporten ges foljande forslag pa konkreta dtgérder for att forbéttra anhorigstodet:

- Kartldggning av anhorigas behov genom uppsokande verksamheter,
enkatundersokningar och kontakter med foreningar/organisationer och personal.

- Uppbyggnad av samarbete mellan kommun, landsting och féreningar/organisationer
bland annat inom ramen for ett anhorigrad.

- Utarbetning av en informationsbroschyr om anhdrigstod.

- Informationsspridning genom uppsdkande verksamhet, ordinarie vard- omsorgsarbete,
massmedia m.m.

- Arbeta for att bryta ensamhet och isolering exempelvis med hjélp av intresseforeningars
véntjanst.

- Tillskapande av en traffpunkt for social gemenskap

- Erbjudande om ménskligt stod.

- Utredning av behovet av ekonomisk ersittning till anhériga som vardar.

- Tillskapande av anhorigrad

- Utredning av behov hos anhdriga till minoritetsgrupper.

- Anstéllning av befattningshavare som kan arbeta med samordning och utveckling av
anhorigstodet.

Ansodkan

Habo kommun, Socialforvaltningen ansokte hos Lansstyrelsen om medel for dren 2006-
2007 for finansiering av tjanst som anhdrigkonsulent.
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Knivsta kommun

Frén Knivsta kommun finns inte ndgon slutrapport att tillga. Den f6ljande informationen
ar himtad fran kommunens ansékan (Knivsta kommun, 2006).

Projektledare har Barbro Malmstrom, arbetsterapeut, varit och syftet med ansékan om
stimulansmedel ar att “utveckla varaktiga former av stod till anhdriga sa att de vill och
orkar hjélpa och vérda nérstdende.”

Kartlaggning av befintligt anhorigstod

En kartldggning har gjorts och information om kommunens anhorigstod har samlats in
med hjdlp av enkiter, fokusgrupper, samtal med enskilda och informationstraffar med
frivilligorganisationer och Svenska kyrkan. En arbetsgrupp har bearbetat resultatet och
diskussioner har forts med Svenska kyrkan och Roda korset om forutsattningarna for ett
Okat samarbete.

FoU-cirkeln tillsammans med kartliggningen har synliggjort att anhoriga som hjdlper och
vardar bor ses 1 ett vidare perspektiv dn vad som i dagsldget gors inom kommunen. Det
finns inte ndgot forum for anhdrigas roster och behov och inte ndgon som foretrader
anhoriga i kommunens Vard- och omsorg. Kommunala insatser som kan fungera som
anhorigstod dr vaxelvard, dagvard och avlgsning i hemmet. Ovrigt stod kan ges som
punktinsatser, men inte som delar av en malmedveten anhdrigstddjande kultur. Slutsatsen
som dras i1 ansdkan &r att i Knivsta kommun behdver en fortsatt dialog foras om
anhorigas behov och stodformer behdver utvecklas ur ett anhorigperspektiv.

Om framtiden

For att nd malet att anhoriga skall uppleva trygghet och uppskattning i ett utvecklat
anhorigstod foreslas i ansokan att en tjanst som anhdrigkonsulent skall tillskapas.
Arbetsuppgifterna for denna tjénst skall vara att finnas tillginglig for anhoriga som
samtalspartner och radgivare, vara sprakror for de anhoriga 1 kommunen, utveckla former
for uppskattning av anhorigas insatser, skapa samarbetsformer med frivilliga och
personal fran landsting och kommun nér det géller stdd, information och forum for
mdten, fortldpande informera sig om anhoriga och deras situation samt driva en
fortgdende reflexion och dialog kring anhdrigas situation.

Ansodkan

Knivsta kommun, Skol-, kultur- och socialndmnden, ansékte hos Lansstyrelsen om medel
for aren 2006-2007 for finansiering av en tjanst som anhorigkonsulent.
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Tierps kommun

Det syfte med projektet som formulerades inom Tierps kommun ar “att {4 béttre kunskap
om det anhorigstod som finns idag for att kunna utveckla varaktiga stodformer for
anhoriga, i samverkan med eventuella foreningar och organisationer.” (Tierps kommun,
2006)

Kommunens anhérigradgivare, Niklas Christiansson, utséags till projektledare och en
arbetsgrupp®® bildades. Det arbete som utforts under projekttiden utgors av
kartldggningar av det anhorigstdd som finns inom kommunens verksamhet samt det
anhorigstdd som bedrivs av enskilda féreningar och organisationer. Dessutom har
fokusgruppsintervjuer genomforts med anhoriga for att inhdmta deras erfarenheter av hur
det dr att vara anhdrig i kommunen. Enskilda samtal med personal och anhdriga har
ocksa genomforts.

Kartlaggning av det anhdrigstdod som finns inom kommunens
verksamhet

Tabell 1. Antal personer som har de anhoriginsatser
som finns i SoL-riktlinjerna

Anhdrigstodsinsatser Antal personer

(om inte annat

anges)
Anhoriganstillning 3 (jan. -06)
Hemvérdsbidrag 15 (jan -06)
Dagverksamhet/demens 8 (jan -06)
Ledsagning 11 (dec -05)
Avlosarservice 3 (dec -05)
Korttidsboende 111 (dec -05)
Trygghetslarm 159 (dec -05)
Anhorigradgivning 349 samtal under

2005, 84 hembesok
Linlandet, avlastning utan 935 bokade dygn,
bistandsbeslut dagplats vid 93

tillfallen
Projekt hemma med IT 7 (mars -05)
Kontaktperson 2 (jan -06)

Kommunens anhdrigstdd redovisas oftast med antalet utforda eller beviljade insatser,
men kvaliteten pa det anhdrigstdd som kommunen bedriver beskrivs inte. I slutrapporten

13 Férutom projektledaren bestod arbetsgruppen av bitr. verksamhetschefen for hemtjénsten, bitr.
verksamhetschefen for funktionshindradeomsorgen och en bistdindshandldggare vid bistdndsenheten.
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dras slutsatsen att det anhorigstdd som finns utnyttjas védl, men kommunen har inte ndgon
kunskap om vad anhoriga anser om stodet och om det finns andra behov av stod dn de
som kommunen erbjuder. Ett anhorigperspektiv saknas oftast inom Vard- och
omsorgsnamndens verksamhetsplaner och andra dokument.

Kartlaggning av det anhdrigstéd som bedrivs av enskilda foreningar
och organisationer i kommunen

Tolv foreningar och organisationer'* fick besvara fragor om det till dem kommit fram
nagra synpunkter eller 6nskemal angéende stod till anhoriga, om foreningen sjdlv
anordnar aktiviteter for anhdriga och hur féreningen ser pa samarbete med kommunens
vard och omsorg. Fragorna séndes ut via brev, men besvarades per telefon.

Resultatet visar att fragorna var svéra for foreningsrepresentanterna att besvara. Detta kan
bero pa att det kan vara oklart vad som avses med stdd till anhoriga. Foreningarna har
mycket aktiviteter for sina medlemmar, men endast ett fatal ar direkt riktade till anhoriga.
Nagra foreningar utfor besoks- och ledsagarservice och nagon hade tidigare bedrivit
utbildning for anhdriga. Alla tillfragade var intresserade av och 6ppna for ett utvidgat
samarbete med kommunen. I forsta hand till ett gemensamt anhérigcentrum med
aktiviteter riktade béade till anhoriga och deras nérstaende.

Svenska kyrkan och frikyrkoférsamlingar bedriver ocksa anhorigstod. Exempel pa
verksamheter dr besoks- och ledsagarservice, caféverksamhet och samtalsgrupper.

Resultat av fokusgruppsintervjuer

For att f4 kunskap om hur det ér att vara anhdrig i Tierps kommun ville arbetsgruppen
gora fokusgruppsintervjuer med tre grupper av anhoriga: anhoriga till personer med
demenssjukdom, anhoriga till personer med forvarvade hjarnskador och anhdriga som
vérdar och hjdlper, men som inte har nadgon hjilp fran kommunen.

Intervjupersoner eftersoktes via tva annonser i det lokala annonsbladet, men detta gav
inte nagot resultat. Gruppen anhdriga som inte fick hjilp frdn kommunen fick dérfor utgd
ur studien och for de tva andra grupperna vdande man sig till anhodriga som man kénde till
och frigade om de kunde ténka sig att delta i en gruppintervju. Fragorna som
diskuterades i1 de tva grupperna behandlade hur det &r att vara anhorig till en nérstdende
med demenssjukdom/forvirvad hjarnskada i Tierps kommun, vad som &r viktigt for att de
anhoriga skall fa hjilp och kdnna stod och hur de fatt information och 6nskar att bli
informerade om kommunens verksamhet.

Gruppen anhoriga till personer med demenssjukdomar bestod av sex personer och
utgjordes av makar, dotter och sonhustru. Ensamhet, trotthet och oro rapporterades av

' De tillfrigade foreningarna 4r: Handikappforeningarnas samarbetsorgan i Tierps kommun (HSO), De
handikappades riksférbund (DHR), Norduppland — Neurologiskt handikappades forening (NHR),
Reumatikerforeningen, Riksforbundet for trafik- och polioskadade (RTP), Roda Korset, Synskadades
riksférbund (SRF), Horselskadades forening (HRF), Pensiondrernas samorganisation (PRO), Riksférbundet
pensiondrers gemenskap (RPG), Sveriges pensionérsférbund (SPF) och Diabetesforeningen (SD)
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flera av de anhoriga och ndgon tyckte att det var utsatt att bo i en liten kommun. Egen
stimulans 1 form av att prata och diskutera saknades av makarna och den fordandrade
rollen till partnern var svar. Det upplevdes som svart att framfora kritiska synpunkter till
dldreomsorgspersonalen vilket leder till tystnad. Onskemél som framfordes var ett forum
eller samlingslokal dir man kan triffa andra anhdriga. Aven den sjuke skulle kunna vara
med och det betonades att mdjlighet till egen tid” for den anhorige inte fick ha nigra
negativa konsekvenser for den sjuke. Det efterlystes ocksa en bostadsform dér man skulle
kunna fa hjilp av personal, men fortfarande kunde bo tillsammans. Det forekom
osdkerhet om vem man skall vinda sig till i kommunen for att fa svar pa fragor.
Ansvarsfordelningen mellan landsting och kommun var oklar och mer samarbete mellan
huvudmaénnen efterlystes. En sammanstéllning av kommunens olika insatser, sokvagar,
telefonnummer m.m. 6nskades och denna information skulle kunna dverlimnas pa
sjukhus och vardcentral. Vard- och omsorgsdagar foreslogs ocksé som aktivitet for att na
ut med information.

Gruppen anhoriga till personer med forvédrvade hjarnskador bestod av fyra personer och
utgjordes av hustrur och en dotter. Deras tillvaro hade dramatiskt fordndrats efter
sjukdomsdebuten/skadan. Ensamhet och en stindig kamp for att f4 hjalp ndmndes som
svarigheter. Hur ar det for dem som inte har anhoriga som for deras talan? Oklarheter om
grianserna mellan landstingets och kommunens ansvarsomrade hade orsakat problem. Det
som framfor allt saknades var aktiviteter for den som &r sjuk. De anhoriga ville gdrna
ocksa triffa andra i samma situation, kanske 1 ett nitverk. Det upplevdes som svart att fa
information om kommunens verksamhet och till vem man skall vénda sig. Utokat
samarbete mellan landsting och kommun 6nskades liksom battre mojligheter att fa
personlig kontakt med tjdnstemin/personal och snabbare handldggning.

Anhorigradgivarens enskilda samtal med anhoriga

Ténkvérda erfarenheter som kommit anhdrigrddgivaren till del i samtal med anhoriga
sammanstills i slutrapporten. Dessa kan sammanfattas:

- Utarbetad dotter méste hjdlpa modern som végrar hjilp fran kommunen pa grund
av att det stdndigt kommer nya ménniskor fran hemtjénsten.

- Make som fétt hjélp med avlastning 6nskar att han ként till det tidigare.

- Make berittar att det dr svart att tala om hur han egentligen har det nér hustrun
lyssnar.

- Utarbetad hustru tackade nej till avlastning, men fick std i vetskapen att hon létt
kan fa hjdlp nér hon vill ha den.

- En dnkeman som tidigare vardat demenssjuk hustru uppskattar att han kan ha
kontakt med person i kommunen dven efter det att hustrun &r borta.

Anhorigradgivarens samtal med anhoriga handlar ofta om att informera om
demenssjukdomar, men ocksa att ge tips pa bemdtande och forklaringar till olika
beteenden. Den anhdriga onskar att bli sedd och bekriftad. Ménga samtal handlar om att
formedla kontakter och att ge information om vart man ska vinda sig. Den ibland dagliga
kontakt som personal och handldggare har med anhoriga ar enligt anhorigradgivaren det
kanske vanligaste anhorigstodet.
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Diskussion
I slutrapportens slutdiskussion framfors féljande:

- Ett anhorigperspektiv och kvalitetskrav for kommunens anhorigstod saknas i
verksamhetsplaner och andra dokument.

- Kommunens klagomélshantering dr formodligen inte kénd av anhoriga.

- Arliga enkitundersdkningar for att samla in de anhdrigas erfarenheter foreslas.

- Samarbetet mellan landsting och kommun samt kommun och foreningar och
organisationer bor forbéttras. Samverkan kring ett anhorigcentrum skulle kunna utgéra en
del liksom samverkan kring distribution av information om anhorigstod.

- Ett medborgarkontor startar i kommunen hosten 2006. Det kan bli lattare for
kommuninnevénarna att fa information genom att vinda sig dit.

- En fréga for fastighetségarna ar att se over mojligheterna att bygga fler 50+ boenden for
framtida behov.

- Anhorigstodet bor utvecklas mer, fa en tydligare form och kopplas till kommunens
kvalitetskrav. All omsorgspersonal dr involverad.

Ansdkan

Tierps kommun Vard och omsorg ansdkte hos Lansstyrelsen om medel for aren 2006-
2007 for uppbyggandet av ett Anhdrigcenter.

Uppsala kommun

I Uppsala kommun bestimde man initialt enligt slutrapporten (2006) att gora en
kartlaggning av befintligt anhdrigstdd och samla in synpunkter pa hur verksamheten
fungerar och dnskemal om vilket stdd anhdriga behdver. Fragor som skulle besvaras var:
Hur fungerar insatserna? Hur synliggéra behoven av anhorigstod? Vad behdver vi veta
mer om? Vilka nér vi inte? Kartldggningen betraktades som en process dir larandet
kontinuerligt skulle fortga och sprida sig som ringar pé vattnet genom organisationen.

Projektledare var Carita Thorell, enhetschef, Britt-Inger Stefansson,
demensvérdsutvecklare och Christina Gustafsson (enhetschef). Pa4 grund av kommunens
storlek beslutades att projektledarna skulle arbeta indirekt genom en arbetsgrupp och en
referensgrupp. Arbetsgruppen bestod av samtliga anhorigkonsulenter,
demensvardsutvecklare och chefer for 6ppna och forebyggande insatser i kommunen.
Referensgruppen bestod av representanter frén frivilligorganisationer'” samt
dldreombudsmannen i Uppsala och chefen for Volontirverksamheten. Referensgruppen
fick 1 uppdrag att inventera och kartldgga det stod som dom sjélva erbjuder, omfattningen
och vem det ber6r samt att fainga in synpunkter fran medlemmarna och anhoriga som
nyttjar olika former av assistans.

15 Inbjudningar gick till UPS, HSO, SIU, Anhérigradet, Demensforeningen, Roda korset, Diakonistiftelsen,
Diakonicentrum, Svenska kyrkan och Frélsningsarmén.
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Arbetsgruppen delades in i tre undergrupper, var och en med sitt eget ansvarsomride. En
grupp arbetade med inventering och kartlaggning av kommunens egna verksamheter
samt genomforde fokusgruppsintervjuer med sjukgymnaster, sjukskoterskor,
arbetsterapeuter och omvardnadspersonal fran dagvérd, véxelvard och hemvard for att fa
deras syn pa och erfarenheter av anhorigstdd. En svarighet var att en del gruppdeltagare
hade svart att delta pd arbetstid pd grund av hog arbetsbelastning eller avsaknad av
tillatelse.

Fokusgruppsintervjuer genomfordes ocksé av utomstaende intervjuare (Marianne
Wingvist) med anhorigkonsulenter, demensvardsutvecklare och chefer for 6ppna
forebyggande insatser d.v.s. arbetsgruppen.

Den andra gruppen utarbetade en enkét stélld till anhdriga och utvarderade den
avgiftsfria avlosningen. Samtliga anhorigstddjare (som arbetar med den avgiftsfria
avlosningen) har ocksé intervjuats om sina erfarenheter av arbetet av en student pa
Sociala omsorgsprogrammet.

Den tredje gruppen inhdmtade information fran representanter for primérvarden inledde
diskussioner om hur en samverkan skulle kunna utvecklas. Deltagarantalet fran
primdrvarden var tyvérr litet, men forklaras av den pagdende omorganisationen. Gruppen
paborjade ocksd samarbete med informationsansvarig inom Uppsala produktion, vard och
bildning for att sprida information om anhdrigstodsprojektet.

Under arbetsprocessen har dialog forts och avstémning skett med FoU-cirkelns deltagare,
handledare Marianne Winqvist samt med uppdragsstrateger fran Aldrekontoret och
Kontoret for vuxna funktionshindrade.

Kartlaggning av det anhdrigstéd som finns inom kommunen

Bedomningen som gors i slutrapporten dr att Uppsala kommun har en bra bas att sta pa
nér det géller utbudet av anhorigstod. Anhorigstddet har byggts upp under de senaste tva
aren och vid tiden for rapportens tillkomst fanns det fem anhérigkonsulenter, fyra
demensvardsutvecklare, en sjukgymnast samt 1-2 tjéinster som anhorigstodjare i
kommunen. De stodinsatser som finns &r personligt samtalsstod, anhérigcirklar,
avgiftsfri avlosning enskilt och i gruppverksamhet samt halsogrupper. Ovriga
verksamheter som kan riknas till anhorigstod dr dagverksamheter, vaxelvard, hemvard
samt sarskilt boende. Handledning av personal ses ocksa som en form av anhorigstod.
Efterfragan pé stodinsatserna okar, men det &r svart att veta hur behoven kommer att se ut
i framtiden.

Omfattningen per tertial nr 3, 2005 (sept. — dec.) visade att antalet avldsningsérenden
uppgick till 70 personer/familjer och annat stod t.ex. samtalskontakter och cirklar till ca.
370 personer.

I samband med gruppverksamheter, triaffpunkter och anhorigeirklar samverkar
kommunen med frivilligorganisationer och foreningar. Foreldsningar och
rekreationsvistelser anordnas tillsammans. Foreningarna driver dven egna
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anhoriggrupper, sjilvhjilpsgrupper, personligt samtalsstod, trygghetsringning,
telefonradgivning samt andra verksamheter som praktisk hjilp och ledsagarservice.

Sammanfattning av informationsinsamlingens 6vriga resultat

I slutrapporten lyfts ndgra honnorsord fram som dterkommit i de olika delarna av
kartlaggningarna och utvdrderingarna. Dessa ér: information, samordning, kontinuitet,
vidgat anhdrigbegrepp, tid, hinsyn, lyhordhet, bemotande, uppfoljning och teamarbete.

Det rader okunskap inom den egna organisationen och utanfér om vilket anhorigstod som
finns. Tillgdngen till 14ttillgdnglig information méaste forbéttras. Vidare behdver rutiner
vid vixelvard forbattras, kontaktmannaskapet forstarkas och mojlighet till dterkoppling
ges. Anhoriga skall betraktas som viktiga samarbetspartners och kritik och klagomal skall
anvinds som underlag i verksamhetsutvecklingen.

Anhorigstodet skall bygga pa flexibilitet och lyhordhet for enskildas 6nskemal och en
god kvalitet pa avldsningsverksamheter dr en forutsiattning for att anhoriga skall anvédnda
dem. En del verksamheter som finns idag fungerar bra och forordas skall kunna
expandera. Anhorigtraffar beskrivs som ett gott stod.

Behovet av utbildning och kompetenshdjning bland all berdrd personal géllande
anhdrigas situation och behov av stdd, betonas. Behoven fordndras dver tid sd en stindig
behovsinventering behovs. Bist kinnedom finns i kommunen om anhdriga till personer
med demenssjukdomar. Kdnnedom om stédbehovens omfattning och innehall finns inte i
samma utstrackning for anhoriga dér diagnosen ar en annan dn demens. Detsamma géller
situationerna for yngre anhoriga och invandrare. Ett mal ar att de insatser som ges skall
ha en direkt grund och koppling till utvérderingar, forskning och beprovad erfarenhet.
Handledning efterlyses av anhorigstodjarna. De behover bland annat stod for att utveckla
nya arbetssétt.

Den avgiftsfria avlosningen som utvérderades fick hoga betyg av de anhdriga. Vikten av
personkontinuitet hos avlosarna och vérdet av att den nirstaende far mojlighet till
stimulans nimndes. Onskemal om att 4 mer tid for avldsning avsatt finns och ett forslag
ar att anordna en Oppen verksamhet ddr man under kortare tidsperioder kan ”ldmna in”
sin nédrstdende. Andra dnskemal som framkom é&r att kunna fa hjalp med avgransade
uppgifter som dr svéra att klara sjilv sedan maken/makan blivit sjuk (”fixare”), fa
mojlighet till omvéxling genom att kanske resa bort, fa avlosning under hela dagar och att
kunna fa hjilp med kort varsel.

Mal och reflektioner infér framtiden
Det ér framfor allt tre utvecklingsomraden skulle behova fokuseras framéver:

- Ett relevant, individanpassat stod till anhoriga som dr baserat pa lyhordhet for den
enskilde och som é&r vil forankrat 1 forskning, beprévad erfarenhet och
omvarldsorientering. Vi ser ett vérde 1 att ta del av andras erfarenheter for att uppna
optimal utveckling.

54



- En lattillganglighet for anhoriga och nérstdende, men dven en lattillganglighet f6r olika
yrkeskategorier, som kan behdva hdnvisa och samrdda om hur anhorigstdd kan ges. Vi
vill sprida kunskap om och befésta anhdrigfokus sa att det blir en sjdlvklar medvetenhet
och samsyn kring hur vi skall beméta anhoriga i olika situationer och se deras behov.

- Smidig och effektiv samordning av insatser och resurser. Vi vill kunna erbjuda en
méngfald av verksambheter, avsedda att mota anhorigas skiftande behov, dir kommunen
och ovriga aktorer kompletterar varandra.” (Uppsala kommun, 2006, sid. 2-3)

For att kunna forstérka synsétt och fokus pa anhdriga hos all personal som moter
anhoriga, samordna insatser och systematiskt utvdrdera verksamheterna forordas 1
slutrapporten att Uppsala kommun skall satsa pd att i samarbete med FoU, arbeta fram
utvarderingsinstrument for systematisk utvardering av kommunens olika verksamheter.
Ett annat forslag ar att kommunen skall bygga upp och driva ett Anhorigcentrum med
samlad kompetens. Verksamheten skall rikta sig till anhdriga och personal som behdver
information, kunskap och handledning och skall fungera som kunskapsbank for
anhorigfrdgor. Anhorigstodet skall utvecklas tillsammans med frivilligorganisationerna,
kommunala och privata virdgivare samt landstingets primér- och slutenvard.

Ansokan

Uppsala kommun Aldrenimnden och Ndmnden for vuxna med funktionshinder ansdkte
hos Lénsstyrelsen om medel for ren 2006-2007 for att skapa ett anhorigcentrum.

Alvkarleby kommun

Syftet med det linsdvergripande projektarbetet som néimns i Alvkarleby kommuns
slutrapport (2006) &r att projektet skall bidra till 6kad kunskap om anhdrigas villkor och
anhorigstodets betydelse och att kommunen skall ta fram en plan och en ansékan om
fortsatt stimulansbidrag for det fortsatta lokala utvecklingsarbetet.

Projektledare i kommunen var utvecklingsledare Inga-Lill Aronsson. En arbetsgrupp®
bildades som arbetade praktiskt med anhorigfragorna i samband med t.ex. kartliggningar
och inventeringar och skulle p4 olika sitt forankra utvecklingsarbetet i olika forum. Aven
en referensgrupp bildades. Den bestod av representanter fran brukarorganisationer och
foreningar'’ och hade som uppgift att stodja det lokala utvecklingsarbetet.

' Arbetsgruppen bestod av projektledaren, omradeschef, arbetsterapeut, bistindsbedémare samt
sjukskoterska

' De i referensgruppen ingdende foreningarna/organisationerna ir: PRO-Alvkarleby, SPF-Laxen, Svenska
kyrkan, RSMH, HSO, SRF. PRO-Skutskér valde att inte medverka.
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Kartlaggning av det anhdrigstdd som finns inom kommunens
verksamhet

Tabell 2. Antal personer som har
stodinsatser

Anhdrigstodsinsatser Antal
personer

Avldsning i form av korttidsvistelse | 12

Anhorigbidrag 8
Dagverksamhet for demenssjuka 4
Anhoriganstillning 2
Avlosarservice 1 hemmet 1

De stodinsatser som presenteras i tabell 2 kraver att personen som har ett omsorgsbehov
(den nérstdende) gor en ansokan enligt SoL. Utdver de nimnda insatserna férekommer
det att anhoriga fr stod och hjélp i form av hemtjénst i hemmet t.ex. i form av att den
nérstdende far hjélp med sin personliga omvardnad medan den anhdrige utfor ndgot annat
1 hemmet. Uppskattningar som har gjorts av bistdndshandldggare och sjukskdterska visar
att det dr ca. 40 personer som far nagon form av hjilp och stod av anhorig (inkl.
grannar/vanner).

Genomforda aktiviteter

Inriktningen pa kommunens arbete dr att utveckla anhorigstodet utifran ett brukarfokus
d.v.s. att stodet skall utga fran de behov som de anhoriga har. Det dr ocksa viktigt att na
de anhoriga som inte tidigare har ndgon annan form av insats. Ndra samarbete med
brukarorganisationer, foreningar och myndigheter skall underldtta att finna dessa.
Arbetsgruppen traffades sex ganger under projekttiden och referensgruppen vid tva
tillfdllen. Vid moétena diskuterades bland annat vilken kunskap som kommunen saknar
om anhdrigas behov och situation samt tankar kring vad som behdver
fordndras/utvecklas. I arbetet med kartldggning och forsdken att nd ut till de anhdriga
som hitintills &r okénda for kommunen skall samarbete ske med referensgruppens
medlemmar. En medveten satsning pé att medlemmarna skall ha information om
projektet planeras. Ett fraigeformuldr kommer ocksa att provas pa “kénda’ anhdriga for
att fa underlag till beslut om fordndringar/utveckling av anhorigstodet.
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Forslag pé forandringar som har inkommit frdn Handikappforeningarnas samarbetsorgan
(HSO) innebér att det bor finnas en person som samordnar anhoriginsatserna.
Anhorigstodet skall vara avgiftsfritt och det skall vara enkelt att soka och att fa. Andra
synpunkter &r att avlosning i hemmet kan vara enklare @n att skicka ivdg en nérstdende
till dagverksamhet. Avldsningen i hemmet maste vara av god kvalitet och skall innefatta
samvaro/givande aktivitet for den sjuke. Onskemal om méjligheter att utbyta tankar och
erfarenheter med andra i samma situation framfordes ocksa.

I slutrapporten identifieras tre omraden som troligen behover forandras:

- Bistdndsbedomningen av anhoriginsatser. Alla anhorigstddsinsatserna skall
bistandsbedomas och det dr den sjuke som ansoker om insatsen. Detta innebdr en
krénglig byrékrati som kanske leder till att man avstér fran att ansoka.

- Avgifter for anhorigstodsinsatser. Skall man som anhorigvardare behdva betala
hemtjanstavgift for anhorigstodsinsatser?

- Organisationen av anhorigstddsinsatser. Anhoriginsatserna ér organiserade i olika
omraden, pa olika chefer samt olika bistindshandldggare. Den anhdriga kan behdva ha
kontakt med flera verksamhetsforetradare.

Avslutningsvis konstateras i rapporten att det i kommunen finns for lite kunskap om
anhdrigas situation och en grundldggande kartliggning av behovet av
anhorigstodsinsatser utifran ett brukarperspektiv behover goras. Kommunen behover
ocksa skapa rutiner for fortlopande uppsokande verksamhet samt organisera
anhoriginsatserna sé att de blir tydliga och lattillgéngliga.

Ansokan

Alvkarleby kommun Socialnimnden ansdkte hos Linsstyrelsen om medel for dren 2006-
2007 for att anstidlla en processledare.

Osthammars kommun

Syftet med anhérigstddsprojektet sd som det formuleras i Osthammars kommuns
slutrapport (2006, sid. 2) dr att utveckla varaktiga stodformer f6r anhoriga, i samverkan
med frivillig- och ideella organisationer samt landstinget. Anhorigstddet skall vara tryggt,
lattillgangligt och underlétta for de anhoriga. Projektledare i kommunen var Helena
Molarin, chef for handlaggare inom vard och omsorg.
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Kartlaggning av det anhdrigstdd som finns inom kommunens
verksamhet

Tabell 3. Omfattning av beviljade insatser

Anhdrigstodsinsatser Aktuella Totalt
beslut antal
060331 beslut

2005

Vixelvard 16 63

Avlosarservice 30 9 17

tim/ménad

Avgiftsfri avlosarservice 10 | 2 8

tim/ménad

Ledsagarservice 30 4 12

tim/méanad

Som en f6ljd av en kartliggning i samband med projektet Anhorig 300 infordes i
Osthammars kommun avgiftsfri avldsarservice 10 tim/ménad, en informationsfolder
utarbetades om begrepp och kontaktvégar inom dldreomsorgen samt for
funktionshindrade och anhdriggrupper startade i Alunda och Oregrund. I tabellen ovan
framgér vilka insatser som finns idag. Dessa ansdks av den nérstdende, utreds och
beslutas av bistdndshandldggaren. Kommunens arbetsmarknadskontor kan erbjuda Fixar
Malte vilket dr kostnadsfritt och Kommunservice som kostar 80 kronor/tim.

Utvarderingar av det befintliga anhorigstodet

For att f4 en uppfattning av hur anhdriga upplever det stod de fick frdn kommunens &ldre-
och handikappomsorg genomfordes telefonintervjuer med samtliga anhdriga som vid
tiden for studien fick véxelvard, avlosarservice och/eller avgiftsfri avlosningsservice.
Sammanlagt intervjuades 17 personer, fyra mén och tretton kvinnor. Samtliga bodde
tillsammans med den nérstdende.

Niér det giller upplevelserna av insatserna sa rapporterade majoriteten av de anhoriga att
de kande sig trygga och var ndjda med insatsen. Det var vardefullt att fa tid till egna
aktiviteter som t.ex. ga pa lakarbesok och att fa vila ut. De forslag pd forandringar som
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framkom var avlastningsplats pa hemorten och mer traning och aktiviteter (promenader).
samt béttre munvard efterlystes i vixelvarden. En person 6nskade utdkning av
ledsagarservice.

En undersokning genomfordes ocksé bland pensionirs- och handikappforeningarna med
syftet att kartldgga foreningarnas anhorigstdd och samla in synpunkter pad samverkan med
kommunen. Det var svéart att fa in svar fran foreningarna. Av 21 foreningar har sju
stycken besvarat enkéten. Aktiviteter som anordnades av foreningarna var: vantjanst,
friskvard, foreldsningar, kurser, traffar, promenader, ledsagning, bingo, resor, fester och
spelspelande. Pa en fraga om vilka 6nskemél som foreningen mottagit om anhorigstod
blev svaren fran enskilda foreningar att vixelvardsplatser skall kunna ordnas akut,
utbildningar t.ex. sjdlvhjilpsgrupper, avlosning av hemtjanstpersonal, dagcentral med
tillsyn, rehabilitering och aktivering samt att anhdriga skall fa mojlighet till rekreation
och vila. Foreningarnas svar pa fragan gillande samarbete med kommunen gav inte
mycket information. En utveckling av arbetet inom kommunala pensionérsradet (KPR)
efterlystes av en forening och utvecklad dialog och fler traffar mellan féreningar och
kommunen, av en annan. Ett par foreningar meddelade att de redan samarbetade med
kommunen och en annan var positiv till samarbete angéende allergi och astma. Under
punkten ovriga synpunkter forde tva av kommunerna fram budskapet att de gérna hjalper
till.

Ett annat initiativ gdllande samverkan mellan kommun och frivilliginsatser togs av
Osthammars socialnimnd nir de inbjod Frivillighandtaget, RPO, SPF, Réda korset,
Svenska kyrkan och Missionskyrkan till ett méte om mdjligheter till samarbete.
Foreningarna presenterade sina verksamheter och alla var 6verens om att finna former for
samverkan. En ny traff planerades och 6nskemal om tétortsvisa samverkansmoten kom

upp.
Ovriga genomférda aktiviteter

Projektledaren informerade om anhorigstodsprojektet 1 Socialforvaltningens annonsblad,
till enskilda foreningar och samradsgrupper och i pensionérs- och handikappradet. Hon
triffade dven anhoriggrupper i Oregrund och Alunda och efterhdrde deras synpunkter och
onskemdl om anhorigstod. Behov som framfordes var att fa information och forklaringar
kring sjukdomsforloppet och kring juridiska fragor. Vidare var det viktigt att ha nadgon att
prata med och att som anhorig sjélv f bestimma tid for t.ex. avldsarservice. For att
avldsningen skall upplevas som trygg skall den ha personkontinuitet och ges av
kompetent personal. De anhdriga rapporterade ocksd om svarigheter att {4 hjalp till sina
nérstéende.

Vid ett méte med enhetschefer for hemtjénsten framfordes dnskemél om motesplatser dér
de nérstdende kan vistas ndgon gang i veckan for att de anhdriga skall fa tid till egna
aktiviteter.
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Om framtiden

Anhorigstodet i kommunen skall utvecklas for att ge gruppen anhorigvéardare
forutsattningar att klara av det svara omsorgsarbetet. Trygghet, delaktighet och ett
positivt och virdigt bemotande skall kdnneteckna verksamheterna. I slutrapporten forslés
att kommunen inrdttar motesplatser 1 de fem titorterna som en bas for anhorigstddet. En
processledare skall anstédllas som skall utveckla anhdrigstodet och métesplatserna.
Organisationer, foreningar och landstinget skall involveras i det arbetet. Ett
informationsmaterial om de insatser som Vard och omsorg kan erbjuda skall framstillas
och kompetensutvecklingen bland vardpersonalen skall frdmjas gédllande hur och pé
vilket sétt vi bemoéter anhoriga och deras nérstdende.

En organisation skall byggas upp for att stirka utvecklingsarbetet. I organisationen skall
ingé en styrgrupp bestaende av vard- och omsorgschefen, verksamhetschefer samt chefen
for handlaggningen, rehabutvecklare och processledare. En arbetsgrupp bestdende av
enhetschefer for hemtjansten pa samtliga orter skall skapas samt en referensgrupp dér
medicinskt ansvarig sjukskoterska, handikappkonsulent, handldggare inom vérd och
omsorg, utvecklingsledaren och representanter frén olika organisationer skall inga.

Ansodkan

Osthammars kommun, Socialférvaltningen ansdkte hos Linsstyrelsen om medel for r
2006-2007 for att anstélla processledare och utveckla motesplatser.
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Bilaga 4. Enkat gallande utvardering av
Anhorigstdédsprojektet 2005-06

Utvardering av Anhorigstodsprojektet 2005-06

1. Ar du i ndjd med den FoU-cirkel som pagétt inom ramen for projektet (triiffarna pa
Eklundshof)?

"1 Nej, inte alls

I Nej, knappast
(1 Ja, 1 viss man
1 Ja, 1 hog grad

Motivera ditt svar ovan:

2. Vilka fordelar ser du med detta sétt att bedriva utvecklingsarbete (FoU-cirkeln i
kombination med det egna arbetet i kommunen)?

3. Vilka nackdelar ser du med detta sitt att bedriva utvecklingsarbete (FoU-cirkeln 1
kombination med det egna arbetet i kommunen)?

4. Har arbetet i projektet lett fram till ett resultat som du dr n6jd med?
[ Ja
"1 Nej
Motivera ditt svar ovan:
5. Vad ér det viktigaste som du har lart dig under projekttiden?
6. Pa vilket/vilka sitt kommer projektet att gagna de anhdriga i din kommun?
7. Pa vilket/vilka séatt kommer projektet att gagna din kommun?
8. Hur har din arbetssituation i hemkommunen varit med avseende pa
a) Mandat/stod fran kommunledning och arbetskamrater?
b) Awvsatt tid for att arbeta med projektet?

c) Intresse/engagemang fran arbetskamrater och andra samverkanspartners?

9. Vilka nackdelar OCH fordelar har det inneburit att arbeta tillsammans med de andra
kommunerna i lanet?

10. Ovriga synpunkter?



