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Inledning

Syftet med detta dokument ar att beskriva uppbyggnaden av
Anhorigféreningen Goteborg och hur vi arbetar i samhaéllet.
Vi forsoker ocksa se bakom dorren till framtiden.

Foredraget presenterades pa Engelska vid den internationella
anhdorigkonferensen som agde rum i Goteborg 3-6 September 2015.

Bakgrund

Anhorigféreningen Goteborg (www.anhoériggbg.se) ar en ideell férening
som vaxte fram ur diskussioner (2012) i en mindre anhoriggrupp vid
anhorigstodet Goteborg Centrum.

Vi skiljer oss fran de sa kallade diagnosforeningarna genom att vi séatter
anhorigsituationen i fokus. Vi menar att den situationen, med vissa
undantag, upplevs pa samma sétt av alla, oberoende av vilken sjukdom
den narstdende har.

Den storre delen av vara medlemmar ar kvinnor. En grupp bestaende av
man etablerades 2015. Medlemmarnas medelalder ar narmare 60 ar.
Den 6vervagande delen av oss stodjer en narstaende med demens eller
psykisk ohélsa. Vi méts en gang i manaden.

Antalet medlemmar 6kar stadigt och uppgar fornarvarande till 70. Med
nuvarande okningstakt kommer vi i slutet av 2015 vara cal00. Det ar i
forsta hand ett myndighetsansvar att aktivt soka och identifiera de
anhoriga som ar i behov av stod. Det ar ett av skalen till att vi valt att inte
arbeta aktivt med medlemsrekrytering. Ett annat skal ar vara begransade
ekonomiska och personella resurser. Vi later darfor foreningen véaxa
genom mun-till-mun metoden. Den enda rekryteringsinsatsen ar en
broschyr vars tryckning bekostats av Nationell Samverkan for Psykisk
Halsa i Goteborg, NSPHIG, och som nu sprids inom sjukvarden,
kommun och landsting.


http://www.anhöriggbg.se/

Foreningen ar medlem i Anhdrigas Riksforbund, AHR (13). Nationellt
Kunskapscentrum Anhériga, NKA (12) ar en viktig kunskapsresurs for
0SS.

Vi har inget kontor och funktionarerna ar oavlionade. For lokaler och visst
administrativt stod litar vi pa tillmotesgaendet fran anhorigstodet i
Centrum. Med dem har vi tecknat ett skriftligt avtal som reglerar
parternas skyldigheter.

Ar 2014 blev vi medlemmar i Nationell Samverkan for Psykisk Halsa i
Goteborg, NSPHIG (1), ett regionalt natverk for 17 organisationer som
riktar sig till brukare och anhdriga. Under 2015 blev vi medlemmar i
Handikappforeningarnas samarbetsorgan i Goteborgs stad, HSO (11),
ett natverk av 46 medlemsforeningar som arbetar for manniskor med
funktionsnedsattning. Vi har tagit plats i Sahlgrenska
Universitetssjukhusets inflytanderad som koordinerar psykvarden. Vi
deltar i det lokala natverket for anhorigkonsulenter. Stadskansliet har bett
oss kommentera stadens riktlinjer for anhoriga. Vi sammanstéller och
distribuerar varje host och var en forteckning éver de seminarier och
forelasningar som Goteborgs Stad anordnar inom anhdérigomradet. Vi
medverkar regelbundet i seminarier och konferenser som staden
anordnar for sina tjansteman.

Var budget ar baserad pa medlemsavgifter och ett mindre bidrag fran
Svenska Kyrkan. Ar 2015 fick vi ekonomiskt stéd fran Social
Resursforvaltning i Géteborg.

Foreningens mal

Foreningen styrs av tre mal:

1. Att erbjuda ett forum dar anhdriga kan dela sina problem med andra i
liknande situation

2. Att standigt i kontakter med varden fora fram att den anhoriges
kunskap om patienten &r en viktig komponent i vardkvaliteten.

3. Att fora fram anhorigfragor till politiker, myndigheter och
organisationer.

Hur tanker vara medlemmar om att vara anhorig?

Under varen 2015 hdll vi en workshop med medlemmar som ombads
diskutera vad som kdnnetecknar anhorigsituationen. De kom fram till att
manga gar in i anhorigskapet drivna av en stark ansvarskansla. | tidiga
faser av anhdrigskapet kanner manga skam och déljer de verkliga
forhallandena for andra. Den egna tillfredstallelse man far av att fa hjéalpa
sin narstaende kan med tiden utvecklas till frustration. I tilltagande grad



praglas livet av ensamhet, forsakelse och forlust av livskvalitet. Man
staller de egna behoven at sidan. Man kanner sorg 6ver den gemenskap
med den andre som gatt forlorad. Man har svart att slappna av och gar i
standig beredskap. Som resultat av detta drabbas en del av
utmattningssyndrom.

Att vara anhorig stéller stora krav pa formagan att koordinera kontakter
med socialtjanst och sjukvard. Telefonsamtal med standiga hanvisningar
tar upp ens tid och kraft. Det kdnns som att slass med vaderkvarnar.
Man kanner sig maktlos. Man k&nner att man behéver mer kunskap,
men var finns den? Man vet att man har en kunskap om den narstaende
som skulle gynna dennes vard. Men i métet med vardkompetensen ar
det svart att fa gehor for anhdrigkompetensen. Man upplever alltfér ofta
att tjansteman gbmmer sig bakom sekretessreglerna.

Manga anhdriga utfor sin insats i det tysta, okénda inte bara for varden
och socialtjansten utan ocksa for kommunens anhorigstod och for var
forening.

Statens ansvar

Staten ensam bar ansvaret for vard och omsorg i Sverige men har
historiskt tagit anhorigas insatser for givna. Darfor ar det viktigt att havda
att deras insatser enbart skall ses som ett komplement till de offentliga.
Inte ens Aktenskapsbalkens krav p& makars émsesidiga skyldighet att
bidra till det gemensamma innefattar inte skyldighet att ge vard till den
andre. Vi ser tecken pa att de demografiska forandringarna kommer att
tvinga staten att ge anhoriga en mer ansvarig roll i den framtida varden.

Forandringar i Socialtjanstlagen

Riksrevisionsverket publicerade 2014 rapporten "Stodet till anhoriga och
omsorgsgivare” (2.) Rapporten sager att antalet anhoriga i Sverige
uppgar till 1.3 miljoner, dvs. till ca 13 % av befolkningen.

Deras oavlonade arbete beréknas av Anhorigas Riksfoérbund (13) minska
statsutgifterna med 177 miljarder kronor/ar.

Ar 2009 presenterade regeringen betydande forandringar i den del av
sociallagstiftningen som berdr anhoriga. Férandringar motiverades med
en vilja, inte bara underlatta anhorigas situation, utan ocksa att minska
kostnaderna for vard och omsorg. Kommunerna alades nu att stodja den
som vardar eller stodjer en narstdende. De gavs samtidigt frinet att
organisera stodet pa det satt de fann lampligt. Riksrevisionsverket
papekade att staten varken gav tillrackliga ekonomiskt bidrag eller
riktlinjer for genomférandet av lagen (2).



Anhdrigstod i Goteborg

Som antalet anhdriga i Sverige antas utgora ca 13% av befolkningen,
kan vi anta att antalet anhoriga i Goteborg ocksa utgor 13% av
befolkningen. Det motsvarar minst 50,000 anhoériga som i storre eller
mindre omfattning ger stod till en narstdende. Man kan formoda att
manga endast har en lattare stodborda medan den ar mycket tung for
andra. Manga utfor sin insats i det tysta, okanda inte bara fér varden och
socialtjansten utan ocksa for Anhdrigforeningen.

Att manga av dem ar okanda understryks av en inventering av 4693
personer med psykisk funktionsnedsattning i Géteborg (3), dvs personer
med diagnos som pa grund av sjukdomen har svart att klara sina liv pa
egen hand och som darfor far stod av socialtjansten. Trots att detta ar en
tydligt definierad grupp saknar socialtjansten kunskap om de anhdriga till
25-30% av de narstaende som omfattas av inventeringen, dvs man
saknar kunskap om omfattningen av det stod de far fran anhdriga i form
av medicinering, ekonomi personlig omvardnad mat och tvatt. Darmed ar
de anhdrigas eventuella behov av stod ocksa okant.

Anhorigcentra i staden dokumenterar inte besdken, men for statistik i
form av "pinnar”. En "pinne” ar lika med ett besok. "Pinnstatistiken” visar
pa en kraftig 6kning av antalet nya kontaktsékande. Som exempel kan
namnas att ett av anhdorigstéden under hela ar 2014 hade 34 nybesok.
Under de férsta 6 manaderna 2015 har siffran stigit till 40. Vid bestken
informerar anhorigkonsulenterna om var férening. Vi ser en stadig 6kning
av antalet medlemsansokningar.

Stadens riktlinjer f6r anhdrigstéd.

Socialstyrelsen séger i en vagledning till kommunerna om stéd till
anhoriga (4) att varje kommun maste informera sina invanare om
mojligheten att fa stod enligt bestammelserna i 5 kap. § 10
Socialtjanstlagen om man vardar eller stodjer en narstaende.
Kommunens ledning skall ge direktiv om hur lagen ska tillampas genom
att satta upp mal och ta fram handlingsplaner. Varje verksamhet inom
socialtjansten behover gora sin analys och utveckla sin strategi som
motsvarar verksamhetens behov beroende pa vilken malgrupp det galler.
Analysen kan sedan utgdra underlag for hur kommunen i samarbete
med halso- och sjukvarden och frivillig-, patient- och
anhorigorganisationer ska kunna erbjuda ett tidigt stod till anhdriga.




| linje med detta utfardade Kommunstyrelsen 2010 “Riktlinje for
anhorigstod i Goteborgs stad” (5). Riktlinjen hade underrubriken
“Aldreomsorg och Funktionshinder”.

Under 2014 gavs vi tillfalle att yttra oss 6ver dokumentet och stéllde da
ett antal fragor, framst kring hur staden tanker sig implementera 5 kap. §
10 Socialtjanstlagen. En del av vara fragor besvarades i den utvardering
av riktlinjen (6) fran 2010 som Stadsledningskontoret genomférde 2014.
Vi saknar fortfarande en konkret plan for implementeringen av lagen.

| sammanfattningen av utvarderingen sager Stadsledningskontoret att
riktlinjen

“inte fullt ut medfort en likabehandling av medborgare utifran
anhdrigperspektivet.

Det finns idag inte ett anhorigstod som fungerar och finns till pa en jamn
serviceniva over hela staden. Utvarderingen visa pa kvarstaende brister
vad galler flera av de utvecklingsomraden som definierades i
kartlaggningen 2010.

For att skapa forutsattningar for ett likvardigt stod till anhériga som
vardar och stodjer narstaende som ar langvarigt sjuk, aldre eller har
funktionshinder, behéver riktlinjen ses 6ver och utformas efter ett
anhorig- och befolkningsperspektiv. En tydligare definition av de
malgrupper som avses behover goras vilket ar en forutsattning for att
anhoriga till personer med ex. beroendeproblematik ska omfattas av
riktlinjen.

Inom individ- och familjeomsorgen behdver anhdrigstodsperpektivet
lyftas fram med utgangspunkt fran hur stodet ges idag.

Samtliga chefer och medarbetare inom socialtjansten behéver 6kad
kunskap och kompetens om anhdrigperspektivet.

Framtiden

De tre mal vi satt upp for foreningen fungerar val i dagens omvarld men
vi maste ocksa forbereda oss for morgondagens varld. Hur kan den
komma att se ut for oss?

Den starka valfardsstaten

Fran 1950-talet kom Sverige att raknas som en av de ledande
valfardsstaterna. En tilltro att staten ensam hade losningarna pa
medborgarnas halso- och omsorgsproblem vaxte fram. Detta ledde till en
centralstyrd organisation av valfardstjansterna. Mer individualistiska




perspektiv fick svart att tranga igenom.
Den starka staten haller pa att [6sas upp. Anhdrigintressena maste |
detta annorlunda samhalle finna nya former att agera

Okat antal patienter med demenssjukdomar.

Den allt stérre andelen aldre i befolkningen kommer att leda till 6kade
kostnader for vard- och omsorg. Sa kommer aldersgruppen éver 65 ar
de narmaste 10 aren att 6ka med narmare 300.000 personer (8).
Darmed kommer antalet patienter med vardkravande kroniska sjukdomar
att 0ka, daribland de med demenssjukdomar. Nyligen publicerade
forskningsresultat (14) som séger att den tidigare antagna 6kningstakten
av demenssjuka minskat pa grund av férandringar i livstilar andrar
formodligen inte inom rimlig tid tidigare antaganden. Ar 2030 beréknas
dagens 148.000 - 158.000 demenssjuka ha okat till ca 250.000. Som
jamforelse kan ndmnas att det i Goteborg 2012 fanns ca 8500 manniskor
som led av nagon form av demenssjukdom (7). Redan nu bidrar det
informella arbetet, dvs anhdrigas arbete | Sverige, med drygt 16% till att
tacka de mycket hoga kostnaderna for denna resurskravande vard (7).
Bristen pa personal, brist pa specialistkompetens och brist pa
vardkompetens &r en utmaning for samhaéllet och ett hot mot anhdriga.

Vilka skall i framtiden varda och stodja dessa &ldre och sjuka?

OkKlarheter i policydokument

Ett av skalen for férandringarna av anhdorigstod i sociallagstiftningen ar
att minska kostnaderna for vard- och omsorg (2).

Socialstyrelsen ger i de Nationella riktlinjerna fér vard och omsorg vid
demenssjukdom rekommendationer som forvantas innebara en utékad
stodverksamhet for anhériga. Stodinsatser till anhdriga forvantas ha
positiv effekt pa de anhdrigas halsa genom exempelvis minskad
depression, stress och ohélsa. Vidare sager man i det vetenskapliga
underlaget till riktlinjerna att slutsatser om kostnadseffektiva
omvardnads- och omsorgsinsatser for personer med demenssjukdom
och deras narstaende inte har varit mojliga att dra eftersom det
vetenskapliga underlaget ar begréansat (9). Socialstyrelsen uttrycker en
from forhoppning om att "Pa sikt kan kostnaderna minska om till exempel
behov av hemtjanst och sarskilt boende kan skjutas pa framtiden”(9).
Stodet for férhoppningen finner vi i en studie som med begransat
vetenskapligt underlag visar att utbildningsprogram fér anhdriga har
fordrojt tiden for flytt till sarskilt boende med 6 manader.

Vi ser med oro pa en utveckling som tar avstamp i skrivningarna ovan
och som kan Oppna for att politiker och tjansteman pa lokal niva kan



komma att fatta beslut som prioriterar kostnadsbesparingar och darfor
leder till att anhorigas vardborda okar.

Nar vi dessutom tar del av en rapport fran Socialstyrelsen (10) som visar
att i jamforelse med lander som ar ekonomiskt likvardiga med Sverige
har Sverige bland de samsta eller allra samst varden pa de flesta fragor
som ror respekt for patientens individuella behov, preferenser och
varderingar samt patienten som medaktér i varden har vi anledning att
kénna oro for framtiden. Det &r ju inte sa att svensk sjukvardspersonal &r
mindre empatisk eller lyssnande &n i andra lander men medborgarna
sag alltfor lange den starka staten som en vanlig farbror som med
outsinliga resurser tog hand om deras behov och som visste bast. De allt
hardare kraven pa minskade kostnader har under senare ar lett till
underbemanning och darmed stress inom flera omraden. Vi kan darfor
inte langre vanta oss detsamma av varden som som tidigare. Situationen
lar inte bli béattre framdver. Vi upplever en védxande medvetenhet om
dessa fragor inom varden och omsorgen men ocksa att denna ibland har
svart att bryta igenom den harda prioriteringen av budgetfragor.

Sammanfattning

Det finns en risk att Staten i anstrangningarna att minska vardkostnader
kommer att 6ka anhorigas vardborda. Anhdrigas Riksforbund maste
borja sprida kunskap till medlemmarna om vad férandringarna kommer
att betyda for framtiden. De skall inte smygas pa de anhériga. Det
betyder att forbundet maste utveckla sin formaga att kommunicera med
medlemmarna. Sociala mediers kapacitet att dppna for kommunikation
med manga maste utnyttjas. Endast sa kan férbundet halla sig levande i
ett forandrat samhélle.

Anhorigperspektivet har annu inte fullt ut erkants av halso- och
omsorgsmyndigheterna. En bidragande faktor till detta kan vara
systemiska svagheter i att se patienten (=den anhdrige) som en
medaktor i vard och omsorg. Anhériga bér mot bakgrund av de stora
forandringar som halso- och sjukvard kommer att mota enas om ett
gemensamt forhallningssatt gentemot myndigheterna. Myndigheterna
bor diskutera med anhériga innan de formulerar policies i anhorigfragor.

| vissa policydokument forefaller det for narvarande att finnas en
sammanblandning mellan anhorigstdd och anstrangningar att minska
kostnader. Det finns en risk att oklarheterna kan bidra till att politiker och
tjansteman pa lokal nivd kan komma att prioritera kostnadsbesparingar
framfor anhorigstod. Var star de anhériga infor denna situation?



Anhorigstodet har tillkommit for att lindra situationen for den anhdrige,
inte for att minska kostnader! An sa lange ar det sa att det bor vara den
anhorige som avgor nar han/hon inte langre orkar béara anhdorigbdrdan.
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