FORORD

| den héar rapporten berattar anhoriga och andra narstdende om upplevelser som
hor samman med deras Oonskan att vara ett stod for aldre sléktingar. De flesta
medverkande &r i medelaldern. Pa olika satt har de mott de aldres tkande behov
av hjalp och omsorg i vardagen.

Samtalen i rapporten kretsar kring relationer; till foraldern/svarforaldern,
mellan makar och mellan syskon - men framférallt till vardens och omsorgens
foretradare.

Min avsikt har varit att okommenterat férmedla erfarenheter som inte &r
ovanliga; andra skrifter om anhdrigas situation har beskrivit liknande upplevelser.

Jag har sett ett varde i att publicera rapporten som ett inslag i den nu aktuella
diskussionen om anhérigas och andra narstaendes insatser. Hur blir de bemétta?

Vagledd av reportagen och bilderna i den héar rapporten har jag valt dess titel.
Nagon trodde faktiskt att det var en felskrivning. Det skall vara omsmarg
anhdriga och det ar ocksa min mening att det berér en hogst vasentlig fraga om
bemo6tande av aldre!

Omsorg om anhdériga innebar att respektera och ta val vara pa deras insatser,
dvs. ge det stod som behovs i den enskilda situationen. Under utredningstiden har
jag mott manga som varnat fér att anhoriga/narstaende i vissa situationer utnyttjas
over sin egentliga ork och férmaga.

Fran den 1 januari 1998 galler en ny bestammelse i socialtjanstlagen; anhoriga
och andra narstdende bor fa stod och avlosning nar de vardar bl.a. dldre. Bestam-
melsen har kommit till for att underlatta i de situationer som fortfarande i stor om-
fattning handlar om omsorg som sker i det tysta. Det ar ingen sjalvklarhet att man
som anhorigvardare far hjalp och stod fran samhallet (prop. 1996/97:124).

Reportagen - i ord och bild av journalisten Charlotte Safstrom och fotografen
Tommy Olofsson - understryker mycket tydligt nagra grundlaggande forhallnings-
satt.

Varje anhorigsituation dr unik. Stodet maste kunna "skraddarsys”. Det innebar
att stdd och hjalp maste erbjudas med respekt och lyhordhet. Det kraver bade
kunskap och inlevelse.

Behovet av stod, bade praktiskt och psykologiskt stod, kan variera éver tid. Det
ar darfor viktigt med fortlopande uppsdkande verksamhet och en varaktig lyhérd-
het. Att som néarstaende tillsta ett 6kat hjalpbehov kan vara svart och ta tid; att fa
aterkommande erbjudanden om stod "i sma steg" kan for manga kannas bra och
ger utrymme f0Or viktig delaktighet i planering och genomférande av insatserna.
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Trovdrdighet dr grunden i en god omsorg om anhoriga och andra ndrstaende.

Det innebéar att bade den enskilde och den/de narstaende kan lita pa att stodet
fungerar.

Det dr viktigt att kunna ta emot anhorigas och andra ndrstaendes kunskaper
och erfarenheter. Samtidigt ar det lika viktigt att lyssna till den enskildes uppfatt-
ning om hur hjalpen skall vara. Aven i en mycket tat relation mellan den som ger
hjalp och den som tar emot hjalp ar det tva intressen som skall méarkas och
tilgodoses.

Anhoriga och andra ndrstaende maste veta till vem man kan vinda sig for att
fa upplysningar och rad; det maste ocksa finnas tydliga vigar for att framfora
synpunkter till dem som ansvarar for kommunens dldreomsorg och landstingets
hélso- och sjukvard.

En flexibel omsorg om anhoriga och andra narstaende innebar att bemétandet
av den aldre som behdéver hjalp har férutsattningar att bli gott. Att underlatta i
vard- och omsorgsinsatser innebar att narstdendes krafter kan frigoras for
uppgifter som kan vara unika fér dem. Det kan exempelvis handla om att dela och
fordjupa den gemenskap som bygger pa en forhistoria vars detaljer bara kan vara
kadnda av dem "som varit med".

Eftersom den nya bestammelsen i socialtjanstlagen inte preciserar innehallet i
stddet till narstdende s& beror kvaliteten i mycket hog grad pa den lyhordhet, de
varderingar och den formaga till varierande I6sningar som socialtjanstens foretra-
dare visar i ord och handling. Det borde bli en sjalvklarhet att anhériga och andra
narstaende liksom de enskilda aldre som ar bertrda far ett individuellt stod. Jag
betraktar omsorgen om anhdriga och andra narstdende som en nédvandig uppgift
for oss som ar engagerade i aldreomsorgens fragor. Vi har i den uppgiften mycket
att lara av samverkan med intresseorganisationer och frivilliga organisationer. Det
ar min Overtygelse att vi med respekt for enskildas 6nskemal skulle kunna komp-
lettera varandra mycket battre an idag.

Las och begrunda reportagen - de kan tillsammans med bilderna leda till manga
idéer for att utveckla bade en god anhdrigomsorg och en god omsorg om anhdriga
och andra narstaende.

Bilderna som beréattar om Tea Carlsson och hennes narstaende, Elsebeth, utgor
ett eget reportage och skildrar inte de situationer som avspeglas i texterna.

Jag tackar alla medverkande som sa generost delar med sig av sina
erfarenheter.

Helsingborg i december 1997

Britta Rundstrém
(sarskild utredare)
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1 Livsuppgiften - att ge innehall i vardagen

I ur och skur hjdlper Susanne sina gamla fordldrar. Sedan nagra ar har hennes
mor diagnosen multiinfarktdemens och hennes far gar da och da in i depressio-
ner, som gor honom tyst och stillasittande.

Susanne dr snart femtio, arbetar heltid och bor pa samma ort som sina fordld-
rar. For henne dr det sjdlvklart att hjdlpa dem till ett innehallsrikt liv. Men det tar
pa krafterna och ibland skulle hon onska mojligheter till aviosning.

Susanne vrider om nyckeln i laset till sina foraldrars lagenhet. Hon gar uppfor
stentrappan, tittar in i sovrummet. Gamle Karl-Axel &r pa vag ur séangen. Gun
sover annu som ett barn. Nar Susanne passerar genom vardagsrummet, anar hon
tavlorna som fyller vaggarna och lagger marke till buketten med blommor som
star pa stora bordet och stracker sig mot det forsiktiga morgonljuset. Klockan inne

i koket tickar mot en kvart 6ver sex. Koksbordet star redan dukat med koppar och
fat. Karl-Axel brukar alltid stélla i ordning innan han drar sig tillbaka for kvallen.

Susanne lagger tidningen pa bordet och satter igang med sina vanliga morgon-
sysslor. Snart sprider sig kaffedoften genom den ljusa lagenheten. Medan Susanne
breder frukostbroden kommer Karl-Axel in. Han gar langsamt och forsiktigt, har
lite ont i hofterna. Strax star Gun i dorren. Hon ror sig smidigt som en katt. Hon
har varit gymnast i hela sitt liv, har deltagit i truppuppvisningar pa andra sidan
Atlanten och annu, vid 85 ars alder, alskar hon att simma och bada.

Nar foraldrarna satt sig till bords och de bytt nagra vardagliga fraser skyndar
Susanne ivdg mot dagens sysslor. Bilen far genom det blekingska landskapet,
mellan skogar och félt till grannstaden, dar heltidsarbetet vantar.

Detta ar en ritual som upprepar sig dagligen. Varje morgon ar Susanne dar och
ordnar frukosten till sina gamla foréldrar. Egentligen ar det inte tvunget att gora
det jamt. Men sedan Karl-Axel blivit riktigt gammal gar han da och da in i depres-
sioner, som gor honom smatt apatisk. Da behovs verkligen hjalp. Och for den star
Susanne, yngst i en syskonskara pa tre, och dessutom enda barnet som bor kvar i
samma stad som foraldrarna.
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Saker hamnar fel

Nio timmar senare ringer Susanne pa klockan igen. Eftermiddagssolen varmer den
rymliga balkongen, dar Gun och Karl-Axel garna vistas. Solen speglar sig i mal-
ningarna som forestéller Susanne som flicka och Karl-Axel som ung man.
Melodiradion spelar i kdket. Varje hel timme lystrar Karl-Axel. Som gammal po-
lis tycker han att det &r viktigt att folja med vad som hander. Susanne har handerna
fulla n&r hon kommer. Nu ska hon stanna en timme, innan hon koér hem till
Anders, som troligtvis har middagen fardig nar hon kommer. Gun vankar runt i
lagenheten. Det tog tid for henne att vanja sig vid att inte bo i ett stort eget hus.
Hon plockar med saker pa borden. Plockar i och plockar ur. Sitter en stund pa bal-
kongen. Fortsatter sedan vandringen runt. Gun har mycket rérelse i kroppen och
sorjer att den forsamrade synen gor handarbete omdijligt. Standigt vill hon goéra
saker. Men glomskan gor att det ofta blir fel. Kladerna som lades fram pa kvallen
ar sparlost borta pA morgonen. Grytor hamnar bland trosorna och korten i krydd-
hyllan. Hon gor garna en sak i taget, men tappar traden eller glommer det ena om
en fraga galler tva saker. Kan du hamta handduken, det gar bra. Men inte: Kan du
ga till badrummet och hamta handduken ...

Susanne gor storkok

Susanne forsoker hinna med sa mycket som mojligt den sena eftermiddagstim-
men. Det kan vara tvattning eller stadning. Det kan handla om att flytta sommar-
kladerna till vinden eller att forbereda for nasta veckas mal. Ibland behover Karl-
Axel ett bad, andra ganger behtéver Gun hjalp med naglarna. Sméa, sma ting som
behover ordnas pa basta satt. Hemma gor Susanne storkok och lagger maten i
folieformar, som sedan placeras i frysen hemma hos Gun och Karl-Axel. Susanne
lagar all deras mat.

Ibland nér Susanne sveper in och ska ordna saker, hdanger Gun inte med i
svangarna och blir arg och irriterad p& henne. "Ibland blir jag arg nar du harjar for
mycket." Vissa stunder tror Gun att hon fortfarande ar den som bakar fantastiska
bakelser och tartor eller att det & hon som star for matlagningen. Men sa ar det
inte langre. Vispa gar bra. Skala potatis och morétter ocksa. Men hon klarar inte
att laga en hel matréatt eller att sno ihop en princesstarta. Det tillhor historien.

Gun tar om

Susanne ber Gun duka fram kaffet. Tillsammans véljer de koppar. Sedan ar det
servetternas tur. Nar allt stdr pa bordet bérjar Gun om. Medan Susanne hunnit
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satta sig vid bordet med kaffetermosen ar Gun inne i kdket och gor i ordning en ny
kaffebricka. Susanne avleder skickligt.

Susanne satter sig i fatéljen nara soffan. Nar hon tilltalar Gun talar hon ganska
ldngsamt och mycket tydligt. Guns horsel ar inte vad den en gang var. De pratar
om julen, som ar nagot Gun fortfarande alskar och standigt vantar pa.

Minns du mor, sager Susanne, vad vi brukar ha pa teven, nar det ar jul?
Nej det minns jag inte, jag ar sa glomsk, svarar Gun.

Men visst minns du, mor, den dar krubban du gjorde nar vi var sma?
Jovisst, det kommer jag ihdg. Den har statt dar pa teven i alla ar.

Karl-Axel sitter och lyssnar, blandar sig da och da i samtalet. Ibland hor inte Gun
vad han sager. Andra ganger tappar hon traden nar Susanne och Karl-Axel sager
saker till varandra. Ibland beror det pa att hon inte hor.

— Jag sitter och tanker, sager Gun. Jag hor bitvis vad ni pratar om. Men jag har
hort det s& mycket att jag kan det utantill. Karl-Axel kommer ihag allt. Det gor
inte jag langre.

Glomskan smyger sig pa

Det har gatt nagra ar sedan familjen upptackte hennes glomska. Den har smugit
sig pa. Demensutredningen visar att Gun har multiinfarktdemens. Glomskan ar

inte konstant - i perioder, nar hon medicineras for andra akommor och ar svag, ar
glomskan mer pataglig. Just nu ar hon inne i en mellanperiod. Stundvis skulle man
kunna tro att hon ar frisk, hon parerar sin glomska snyggt och sager "det var ju det
jag menade". Ibland sander hon kristallklara returer till nagot Karl-Axel sagt.

Nar Gun tar initiativ till samtal hamnar hon garna langt tillbaka i tiden. Den
eftermiddag jag traffar henne atervander hon standigt till tva, tre episoder. Nar hon
som flicka gjorde en lang cykelfard med sina systrar, nar hon som barn akte bob-
slade nerfor ett flera kilometer langt nerforslut - och sa langtan efter julen.

Ofta sager hon "jag ar sa glomsk, jag minns inte ..." Men nar Susanne eller
Karl-Axel hjalper henne lite pa traven kommer hon ofta pa& det sjalv eller sager
"ja visst, ja". Ibland stammer det inte riktigt. Gun blandar levande ménniskor med
doda och ibland &r Susanne hennes yngre syster.

Standigt dessa fragor

Karl-Axel och Gun bodde i samma kvarter som barn. De gifte sig under kriget.
Gun borjade arbeta i affar tidigt, har nastan alltid statt i kottdisken och ar smatt
beromd for sin formaga att stycka. Det minns hon. "Det &ar en kunskap som ingen
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kan ta ifrdn mig." Men allt som hon glomt fragar hon Karl-Axel om. Om och om
igen. "Vad heter det, det vet val du, Karl-Axel?" Det dar fragandet haller ibland pa
att ta knacken pa Karl-Axel. Tidigare blev han ibland arg pa henne, markerade
ilsket att han redan hade svarat. liskans enda resultat var att Gun blev jatteledsen.
Sa nu haller Karl-Axel tand for tunga. "Det ar sjukdomen"”, sager han, den tala-
modsprovade. "Jag forstker vara hjalpsam.”

Fragar man Gun sa ar hon inte sjuk. Hon klarar fortfarande allt sjalv. Numera
kommer hemtjansten en gang i veckan. Men det har hant att Gun jagat ivag dem.
"Vad gor de har frammande manniskorna har hemma hos oss? Och varfor stryker
ni? Det klarar jag bast sjalv." Och ar det sa att nagon ska hjalpa henne, sa ar det
Susanne och ingen annan ...

En gang i veckan ger hemtjansten avliosning. Men trots att Karl-Axel i princip
vill ha avlésning sa& saknar han Guns séllskap nar hon inte ar dar.

Varje eftermiddag ringer Greta pa. Sa promenerar hon och Gun bort till tobaks-
kiosken och lamnar tipset eller handlar tidningen. Ibland gldmmer Gun tipslappen
i vaskan. Da brukar hon fa hjalp av personalen, som kanner igen henne. Susanne
tycker att det ar synd att Greta inte gillar att ta langa promenader. Det ar nagot
Gun verkligen saknar och Susanne hinner inte med allt.

Varlden har krympt

Damerna som Gun brukade ga och simma med en gang i veckan, hor inte langre
av sig. De kan inte handskas med det faktum att Gun har blivit glomsk. Kanske ar
de radda att hon ska stalla till med nagot. Gymnastiken har ocksa tagit slut. En
kvall for nagra ar sedan blev Gun knivhotad pa vagen dit - nagot hon fortfarande
minns och kan redogora for - och sedan dess gar hon inte den vagen. Ingen i
gymnastikforeningen har erbjudit sig att skjutsa. Det tycker Susanne ar sorgligt.

Varlden krymper for Gun och Karl-Axel. Susanne ar en av de fa som forsoker
vidga den eller halla kvar deras yttervarldskontakt. P& hennes lediga dagar brukar
de alltid géra nagot tillsammans, aktiviteter som de ocksa planerar tillsammans i
forvag. Det ar dessa dagar som harklippning, fotvard, tandlakar- och lakarbesok
ska forsoka passas in. De foljer arstidernas vaxlingar; far ut i bokskogen i den
skira lovsprickningen och atervander nar loven rodnar till hosten. De plockar
korgvis med kantareller om somrarna och gor badturer till havet. De tittar pa
sjofagel i havsvikarna. Ibland reser de nagra mil till trakten dar Karl-Axel vaxte
upp och trampar i mycket gamla spar, Karl-Axel berattar och minns. Den heta
sommaren 1997 tog Susanne och Anders ofta med Gun och Karl-Axel pa kvalls-
dopp med fika efter jobbet. Det ar inget extra besvar att ta dem med, sager
Susanne.

Ar det en alldeles vanlig eftermiddag, serverar Susanne nagon av dagens natur-
upplevelser nar hon besoker sina foraldrar. Hon kan beratta om havsoérnen hon sag
vid isrannan i hamnen eller det pakdrda vildsvinet pa riksvagen.
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Susanne bjuder igen

Det finns ingen som tvingar Susanne att tilloringa sa mycket tid med foraldrarna.
Hennes broder tycker att hon kunde lamna 6ver en storre del av ansvaret till
samhallet. Men Susanne vill inte. Hon vet att det ar hon som ar garanten for att de
ska fa ett innehallsrikt liv, ocksa nu som mycket gamla. Gun ar rérlig och vill géra
saker. Den mojligheten vill Susanne ge henne. Vilken hemtjanst har tid att ta med
mor och bada?

Trots att Susannes livsuppgift ar sjalvpatagen, kanns den da och da tung. Ofta
kanner hon att hon &r pa fel stalle. Ar hon hos Gun och Karl-Axel borde hon vara
hemma. Ar hon hemma borde hon vara hos féraldrarna. Att hon dgnar s& mycket
tid &t foraldrarna ger mindre tid for maken. Men han stoder henne aktivt.

- Utan hans stod, skulle det inte ga, sager Susanne. Som det ar nu, ar han gift bade
med mig och mina foréldrar.

Om Susanne inte kommer blir Gun orolig. "Vi har ju kommit 6verens", sager
Gun. Infor andra besok vantar Gun lange. Hennes tidsuppfattning har luckrats upp.
Susanne och Anders bor i Susannes foraldrahem. Huset ar pietetsfullt renoverat,
en renovering som Karl-Axel "godkant". Under hela Susannes uppvéaxt levde tre
generationer i huset. Pa 6vervaningen bodde farmor och farfar, Guns svarforaldrar.
De sista femton aren, fram till 1968, bodde farmor dar som &nka. Gun tycker att
det gick bra. "Ibland var det lite kiv, men det fick man gldmma. Farmor var strang,
men snall i grund och botten. Ibland grat jag", berattar Gun. Tregene-
rationsboendet gjorde att det alltid fanns minst en vuxen i huset, en stor trygghet
for barnen. Och trots att Gun och Karl-Axel alltid har arbetat utanfér hemmet och
fortsatte fem ar pa overtid bada tva, sa hann familjen géra mycket tillsammans. |
gulnade fotoalbum férvarar Karl-Axel bilder pa Susanne med gaddfangster. Och
Susanne sager skamtsamt att hon ar uppvuxen pa gadda och nyponsoppa. Det
fanns tid for naturupplevelser, lek och spel, men aven god mat och kvallar framfér
radioapparaten. Susanne talar med varme om sin uppvaxt. Med hjalp av Karl-Axel
trollar hon fram episoder som Gun kan minnas och le at. "Det var pa den tiden
det."

Sa nu bjuder Susanne tillbaka. Det ar fullstandigt sjalvklart fér henne att stalla
upp for Gun och Karl-Axel. Fick hon dnska fritt skulle syskonen avldosa henne da
och da, sa att hon och maken kunde ta en ledig helg, utan daligt samvete. Men
helst skulle hon inte vilja behdva be. Helst skulle hon vilja att de spontant sa:
"Susanne, nu tar vi hand om mor och far l6rdag-séndag, sa du och Anders kan aka
Ivag tillsammans."
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2 Atta vuxna barn berattar

En av sensommarens manga tryckande forkvillar mots atta vuxna barn, som
hjdlpt eller hjdlper sina gamla fordldrar. De berdttar om dldre som blivit demens-
sjuka eller helt enkelt blivit gamla och skropliga. Samtalet kommer att vandra
mellan egna personliga erfarenheter - om glddjestunder och helig ilska, om gott
och uselt bemotande - men ocksa om vad som kan goras for att forbdttra situatio-
nen.

Det forsta och viktigaste steget dr alla 6verens om: Alla som arbetar med dldre
bor ldra sig att bemdta dem vdl. "Att de ldr sig sdga god dag, att hdlsa, i vid
mening."

Forst presenteras deltagarna och deras situation. Sedan foljer samtalet i redigerad
form.

Brittas mamma fick en hjarninfarkt nar hon var 56 ar, hon tappade minnet och
blev forvirrad i ett slag. Hon dog tolv ar senare, 1996. Mamman lag en manad pa
sjukhus innan nagot hande. Britta blev arg och kravde en datortomografi. Det
kanske var frdga om en tumor? Lakaren tyckte att "den lilla lantlollan” Britta inte
hade nagra kunskaper om sadant och dessutom tyckte han att datortomografi var
en dyr atgard.

Undersokningen genomfordes till sist och visade en aggstor flack pa hjarnan.
Efter sjukhusvistelsen kom Brittas mamma till ett boende dar det gjordes en
demensutredning. Lakaren sa att mamman aldrig skulle bli battre om hon stannade
dar. Britta upptackte att det inte fanns nagot boende som passade hennes mamma.
Hon var helt enkelt for ung. Darfor fick mamman flytta hem till Britta.

Britta tycker trots allt att lakare och aldrevard har stallt upp mycket bra. De
startade "korttidsdagis" fér gamla ett par ganger i veckan. "Da levde mor upp."

Britta har tre syskon som bor i trakten. De besokte sin mor en gang i kvartalet.
Det tycker Britta ar daligt. Britta ar aktiv i Demensférbundet.

Anders mamma dog sommaren 1995. Hon led av schizofreni och "aldrande”.
Hosten 1990 kom hon till ett sjukhem som drevs av landstinget. Anders mor
passade egentligen inte in pa avdelningen. De andra som bodde dar var
demenssjuka, hans mamma var visserligen orolig och svarbehandlad, men hon
hade hela tiden en frisk kdrna och kande igen sin son. Anders fragade om det
fanns nagon battre boendeform for hans mamma. Men det fanns inte. Till en
borjan hade avdelningen entusiastisk personal som gjorde manga saker med de
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gamla, de for exempelvis till Aland. Férsamringen kom enligt Anders med
Adelreformen.

Karin som ar enda barnet och ensamstdende mamma, har sett det basta och det
samsta inom svensk demensvard, tycker hon. | dag ar hennes mamma 82 ar, bor pa
Stockholms sjukhem och har det mycket bra.

Karins mamma var tidigare en person som klarade allting. S& smaningom
bdrjade saker och ting att inte stAmma. Moderns demens blev uppenbar natten fére
julafton ett ar da hon pé strdlande humor ringde vid midnatt och berattade att hon
skulle ga till frissan och hade tid kvart 6ver tolv. Efter jul konstaterades att mam-
man hade en demens som gick snabbt utfér. En period bodde mamman hemma
hos Karin och hennes dotter som da var i forskoledldern. Situationen blev kaotisk.

Karins mamma kom forst till ett hem i Appelviken dar det fungerade bra, tills
mamman borjade vandra pa natterna. Sedan kom hon till ett nyGppnat privat
vardhem i Huddinge. Snart upptackte Karin att mamman blev hart "drogad”.
Upprepade ganger for hon i ambulans till sjukhus, medvetslos och uttorkad. Hon
hade standiga diarréer. Hon kunde inte st pa benen utan foll och brét hoft- och
larben. Personalen sa till Karin att det ingick i sjukdomens forlopp.

Nar Karin ringde en lI6rdag morgon sa bitradet att mamman var ledsen och ville
do. "Hon skriker hela tiden." - "Men varfor har ni inte ringt och berattat?" Karin
ringde pa eget bevag efter ambulans. Ena hoften hade gatt ur led. Lakaren pa
vardhemmet havdade att han varit dar, men journalanteckning saknades. Karin
hade fatt nog av vardhemmet. Hennes mamma var utmarglad och vanvardad.
Karin ringde Stockholms sjukhem som ordnade fram en plats. "D4 intradde den
stora forandringen." Karins mamma blev métt med respekt och Karin kanner sig
trygg. Medicinerna drogs ner och mamman gick upp i vikt. "ldag har jag lamnat
Over ansvaret for mamma."

Bosse bor i Mellansverige och har sin mamma i Norrbotten. Hon visade tecken pa
demens redan innan pappan dog 1992. Efter hans ddd fick hon hemtjanst under ett
par ar. Hosten 1994 kom mamman till ett avlastningshem dar hon blev kvar i nas-
tan ett halvt ar. Den langa vantetiden dar ar Bosse kritisk till. S& smaningom kom
hon till ett boende fér demenssjuka. Det fungerar mycket bra. Bosse ar enda bar-
net. Mamman har flera pigga syskon som bor i hennes narhet, men som sallan be-
soker henne. Bosse kanner en stor besvikelse éver att ingen annan vill ta ansvar
tillsammans med honom. Han ar aktiv i Demensforbundet.

Mary har varit mamma till sin mamma i hela sitt liv. Hon &@r enda barnet och
mamman akte in och ut pd mentalsjukhus under hela Marys uppvéaxt. Den stora
forandringen kom 1967 med medicinen litum d& hennes mamma fick ett fint
socialt liv.
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Mamman, som var mycket beroende av sin man, blev &nka 1991. Efter ett par
ar borjade hon bli desorienterad. Mary talade med mammans psykiater och sa att
det kanske var fraga om en demensutveckling. "Att utreda kostar mycket pengar.
Du ar psykolog, va?" Hosten 1995 konstaterades demens.

Efter tre manader fick mamman plats p& en mycket bra dagsjukvardsverksam-
het. Personalen visade respekt och bemotandet var gott. Men efter ett halvar laste
Mary i tidningen att stéllet skulle laggas ner. Mary agerade mot en nedlaggning.
Hon lyckades och blev ordforande i en nybildad demensférening pa kuppen.

Leifs pappa dog i juli 1997. Leif ar ett av tre syskon, modern lever och ar en pigg
86-aring. Leifs pappa var en ovanligt kapabel person. Det blev en chock for
familjen nar han gick in i en demens. Forst blev pappan valdigt foretagsam -
gjorde konstiga saker som att klattra nerfor stuprannor - och glémsk, senare blev
han mycket passiv.

Utan att det blev nagon direkt katastrof blev det fel i varje led nar pappan moétte
den svenska varden. Leif redogor for en serie utstdbara men onddiga fel frAn den
forsta hemtjanstinsatsen till omhandertagandet vid pappans dod. Det handlade inte
om brist pa resurser, utan om hur de anvandes.

Leif har arbetat som socialchef och hans syster ar distriktsskoterska. Manga
ganger har de undrat om det &r deras yrkeskompetens som foérhindrat katastrofer ...

Christin ar enda barnet till en demenssjuk mamma som bor 60 mil bort.
Demensen kom smygande, men blev uppenbar 1994, da Christin hittade sin mor
med lindade ben i lagenheten, omgiven av koppar med kallt kaffe. | handvéaskan
ldg ett bortglomt meddelande om att hon skulle lagga om bensaren pé
vardcentralen varje dag.

Dagen efter kom en behovsbedémare (bistdndshandlaggare) som pratade med
mamman i en halvtimme. Mamman berattade om sin ungdom i Varmland. Utifran
det samtalet gjordes en bedémning. Nar hjalpinsatserna enligt 6verenskommelse
skulle bérja, kom ingen. Till slut kom en karl och det enda minne mamman har av
detta ar att det var en frammande man i lagenheten och att han skulle duscha
henne. Hon blev vettskrdmd.

Christin ar en kravande och omtanksam anhérig. Hon talade med arbetsledaren
om samarbete. Hon ville ha en rapportbok foér att se vad som hande och gjorde
klart att hon "kommer att vara med Overallt”. Christin sa att hon skulle vara rak
mot vardbitradena, stalla fragor osv. och att hon forvantade sig samma bemoétande
tillbaka.

Anhoriga sddana som Christin var personalen inte van vid. Somliga sa att de
var radda fér henne och arbetsledaren gick aldrig att na per telefon. Da och da far
hon nu brev dar han sager att han gor sitt basta. "Det ar alltid sa - alla gor sitt basta
och anda blir det alltid fel. Ingen gor fel. Inte ens nar de glommer henne gor de fel.
De har alltid en orsak till att de har missat."
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Christin vill att hemtjanstpersonalen ska dgna den tid de har fér hennes mamma
tillsammans med henne. Att de ska dta med henne, ge henne vitaminer, duscha
henne. For att de ska slippa ga och handla lagar Christin mat som fryses in. Hon
vill att personalen ska hinna umgas med mamman.

Christin far allt beviljat som hon kraver av behovsbedémaren. Men varfor ser
inte personalen mammans behov? Ingen ser helheten. Den som glémmer bldjorna
pa kvallen ser henne inte nedkissad pa morgonen.

Ingas mamma ar 83 ar och blev akut sjuk i somras. Déttrarna bor tiotals mil bort.
En dag kunde mamman varken sta eller sitta och ingen forstod vad som hande. Pa
sjukhuset forsokte man hitta orsaken, men skickade hem henne ensam, trots att
hon inte tog sig ur sangen och trots att medicinen inte var installd.

Ingas mamma har alltid klarat sig sjalv och vill inte ta emot hjalp. Det &ar
hennes stolthet. Hon tar hand om barn och barnbarn och har aldrig ont. Darfor var
det svart for henne att mota en bistandsbedémare och saga sanningen.

Forsta gangen hemtjansten skulle komma var Inga dar. De skulle ge mamman
frukost men kom kvart 6ver elva pa formiddagen ... In stormade tva tjejer. Inga
blev jattearg och bad dem ga. "Min mamma har atit frukost for lange sedan. Kom
tillbaka om en timme s& kan ni hjalpa henne att duscha." Nar bistandsbeddémaren
kom &gnade hon mycket tid att tala om hur mycket de hade att gbra inom
hemtjansten, att de hade sa manga pensionarer. For Inga var det ointressant. Hon
ville prata om sin mamma och vilken hjalp mamman skulle fa. "Déar startade
hennes och min kamp."

Alla som sitter runt bordet har dgnat mycket tid at sina gamla och sjuka fordld-
rar. Deras upplevelser av svensk dldrevard och omsorg skiljer sig mycket. Men
hur har deras egna liv paverkats? Har de ként oro eller otillrcicklighet? Finns det
ndagon grdns ddr samhdllet bor ta éver ansvaret? Ar det saker som man som an-
horig inte ska ta éver, av héinsyn till den gamle?

Leif: Pappas sjukdom paverkade oss ganska lite. Men det var forfarligt att se nar
han férvandlades och blev hjalplés. Vi tog inte hand om pappas personliga hygien,
dar gar en integritetsgrans. Dar stallde samhallet upp, vilket gjorde att vi kunde

fortsatta att ha var gamla relation. For mig gar gransen mellan samhallets ansvar
och de anhdrigas ansvar dar - att den aldre kan behalla sin status i forhallande till
omgivningen.

Christin: Min man tyckte att det var helt naturligt att jag skulle hjalpa till. Hem-
tjanst var ocksa nagot sjalvklart. Jag har forsokt fa uppdrag i narheten av mamma.
Jag kanner en oro over att vara pa fel stélle hela tiden.

| borjan fick jag inte hjalpa mamma, jag gav henne omsorg som hon inte
markte. Jag lagade mat at henne pa natterna. FoOr varje sak jag tog over sa kande
hon att hon tappat nagot. Ibland &r jag hennes syster och ibland hennes dotter, jag
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har olika roller beroende pa hur hon mar. Nu kan hon se mig laga mat utan att det
gor nagot. Nu kan jag byta blojor. Jag far tvatta hennes har. Jag kommer narmare
och narmare men maste gora det pa hennes sétt.

Britta: Min mamma sa att jag har minsann stallt upp for dig hela livet, nu ar det
din tur att stalla upp fér mig. Byta blojor var kansligt i borjan men det gick éver.
Hon behdvde kanna sig stolt.

Inga: Min familj har inte hunnit paverkas sa mycket &n. Mina vuxna barn har ringt
till mormor och hort henne bli annorlunda. Pa sjukhuset ringde hon till alla och sa
att "nu tror jag att jag inte kommer hem igen. Nu ses vi inte mer.” Det var ju
jattesvart. Hon ska ta hand om alla. Det omvéanda forhallandet vill hon inte ha.

Karin: Min flicka stod min mamma mycket nara. Det var jobbigt nar vi bodde
ihop, nar s& mycket av min tid gick till mormor och inte till henne. Nu ar min
dotter ofta med pa bestken pa Stockholms sjukhem. Hon &r en liten solstrale och
aker fort med rullatorerna.

Anders: Mor kénde alltid igen mig nar jag kom, det var alltid en gladjestund for
henne.

En fordlders sjukdom kan paverka andra sldktrelationer. Ndr en hjdlper till och
andra later bli, leder det till besvikelser.

Bosse: Mammas syskon borde ta ansvaret tillsammans med mig. Jag har fragat
mig manga ganger varfor de inte gjort ndgot, men har inte talat med dem om det.
Man borde gora sant spontant. Jag kanner en mycket stor besvikelse. Mina barn
har inte sa stor kontakt med henne, det beror pa avstandet.

Britta: Den dag hon dog, da forst kom mina syskon och skulle lagga sig i en
massa. Jag kanner mig besviken for att manniskor kan bara sig at pa det viset.
Man ska bry sig om alla som medmanniskor, ar det ndgon som har det svart och
behover hjalp sa ska man stalla upp om man har méjlighet. Det behdver inte vara
en jatteprestation.

Anders: Mammas sjukdom har paverkat familjen sa lange den pagatt. Det har varit
naturligt for mig att géra det man kan. Mor bodde inte langt borta. Det ar jobbigt
att kanna att andra inte bryr sig, att man blir ensam.

Britta valde att ta hem sin mamma. De bodde tillsammans i manga ar. Men de
allra flesta av de dldre sliktingarna har levt pa olika slags dldreboenden eller
sjukhem.
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Britta: Egentligen var det positivt att ha mor hemma. Min son var 12 ar nar mor
flyttade hem. Han har lart sig ta ansvar. Ibland satt hon och at frukost nar han kom
hem pa natten. D& satt han ner en stund och sa sen "nu gar vi och lagger oss igen
mormor”. Han har tagit det naturligt. Jag studerade och har varit arbetslos, det
fanns ingen konflikt mellan mamma och mitt eget liv.

Karin: Nar mamma kom till Stockholms sjukhem var jag lite misstanksam. Jag
gick dit tidigt pa morgonen och sent pa kvallen. Jag var valkommen nar jag ville!
Jag har lamnat 6ver ansvaret nu, jag kanner mig trygg. Och mamma bor nagra
hundra meter ifrdan mig. Hander det nagot sa ringer de.

Anders: Jag kande ibland irritation 6éver den passiva personalen som satt i soffan
och pratade med varandra istallet for att samtala med dem som fanns pa
avdelningen. Hela Adelreformen var fel, tycker jag. Nar aldrandet gor att en

persons halsotillstand forsvagas far hon behov av mycket sjukvard. | landstinget
fanns en medicinsk sakkunskap som forsvann i Adel. Det behovs hogre
kompetens hos personalen.

Inga: Jag tror att det ar en tradition inom &ldrevarden. Man kan ga in och arbeta
utan utbildning.

Karin: Det jag kritiserar pa vardhemmet dar mamma var forut ar inte huvud-
mannaskapet, att det drivs privat. Men kommunen borde ta ett storre ansvar i sa-
dana situationer. De som arbetade dar saknade utbildning och stilen var ra. Forr
var det rejala tanter som arbetade med éldre.

Inga: Forsta kvallen mamma hade hemtjanst kom tva stressade bitraden. Da tog
jag in dem i kdket och sa: "Nar ni &r har ska ni prata med min mamma och inte om
andra personer." Jag efterlyser vanligt gott bemétande. Att ta en aldre kvinna i
hand och presentera sig och inte skrika HEJ PA DIG ANNA.

Leif: Pa gruppboendet lat de pappa vara for sig sjalv alldeles for mycket. Han
kunde ligga nedkissad i en soffa en hel dag. D& var det anda fraga om en liten in-
stitution. De hade kunnat géra mer pa umgangesplanet och kanske kunnat ta ut
honom mera.

Personalen kunde visserligen mycket om demens, men det vore otroligt bra om
de larde sig att sdga god dag, halsa, i vid mening. Fick de ledning och handledning
kring detta skulle manga av problemen bli I6sta. Det vore battre att lara personalen
vara uppmarksam och lyssnande, att notera vad som hander. Om man kunde trana
upp lyhdrdheten och ha med det som en viktig yrkeskunskap. Man kan lara sig
det.
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Mary: Centralbegrepp ar forhallningssatt och bemotande. Det maste finnas

kompetensutveckling for personalen utifran en handlingsplan i kommunen. Det

maste finnas en demensskoterska som ocksa far i uppdrag att fortbilda i hem-
tjansten och i gruppboende och dagsjukvard. Det ar en jattelang process. Det
handlar om bemotande utifrdn vad som ar aldreomsorgens uppdrag. Fortbildning
for vardpersonal har haft alldeles for lag profil.

Anders: Jag undrar om kommunen &anda inte skulle ha lakarkompetens. Det
stannade vid MAS (medicinskt ansvarig sjukskoterska). Det kanns fel.

Leif: Det ar lite grann pa gang. Det finns kommuner som &ar pa vag att ta Over
primarvarden.

Inga: Bra bemotande kraver en stor utbildningsinsats. Jag har lart ratt manga att

halsa, duka kaffebord och sdna saker. Jag skulle vilja att man kom med lite

historik till personalen. Den generationen som hemtjansten ska serva ar uppfédd
pa potatis, hur kan man da fatta ett beslut att hemtjansten inte far skala potatis? En
annan sak: De aldre blev inte du med varandra pa direkten. Forst halsar man och
sa smaningom lagger man bort titlarna. Det ar sa férnamnsaktigt, det ar lakarna
Bosse och Bettan. Och kladseln. Det ar inte kul nar de ser ut som de kommit di-

rekt fran badstranden.

Christin: Det har jag alltid uppe nar jag talar om etik och moral. Jag kommer alltid
in pa kladsel och det vacker alltid upprorda kanslor.

Leif: Problemen vore mindre om det var mer av samtal hela vagen, fran den forsta
kontakten. Det blir annu viktigare om resurserna brister.

Christin: Det saknas ett gemensamt synsatt mot de gamla. Man maste jobba at
samma hall sa att de gamla, sarskilt personer med demens, mar bra.

Bosse: Med minskade resurser blir det fraga om prioriteringar i varden - om du har
en 80-aring och en 30-aring. Vem tar man forst?

Leif: Aldrevard &r ett prioriterat omrade.

Inga: Bland vardbitradena har man kant av sa mycket besparingar och ned-
skarningar. Det vaxer fram ett missndje som man rikt@arn gruppen istéllet for
uppat.

Leif: Arbetssattet kan vara resurskravande ... De flesta sakerna vi talar om ar inte
resurskravande ... Foérandringsmojligheter finns.
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Samhillet tar tacksamt emot anhorigas hjilp och omsorger. Atminstone sa linge
anhoriga stdller "lagom" manga krav. Flera runt bordet har tagit pa sig rollen
som besvdrliga barn eller har stétt pa institutionernas outtalade regler.

Inga: Det handlar om arbetsledning som véarnar om respekt och manniskovérde.
Man &r snar att vadja till anhoriga. Nar mamma skulle hem fran sjukhuset var de
snabba och fragade hur lange jag skulle vara kvar. Jag ska inte varda min mamma.
Vi har vara regler sedan gammalt. Jag vill inte duscha henne. Jag vill traffa min
mamma och umgas med henne. Det ar s& mycket snack om anhériga som inte gor
saker, som inte staller upp. Man kan val ga in och ta reda pa hur det ser ut. Man
tappar inte sin mamma nar hon blir 80 ar ... det finns en historia.

Mamma vet inte sa mycket om att jag har talat med vardbitradena. Jag tycker
att jag kan ringa och skalla ut dem utan att hon behdver veta det. Jag kanner mig
som en besvarlig anhdrig. Mamma kan fa vara kand som den snélla tanten med de
djavliga déttrarna.

Britta: Om jag vill ha avlastning vill jag kunna ringa och saga att jag vill ga ut
med mina polare en kvall eller aka bort 6ver helgen. Det ar inte sa himla enkelt att
ordna "barnvakt” till sin mamma. Det kostar en brakdel att ha en gammal man-
niska i sitt hem, darfor borde man fa ersattning for de utlagg man behdéver gora.

Anders: Jag tankte att nagon fran frivillig vantjanst kunde komma och halsa pa
mor. Det blev knepigt. Personalen var betanksam. Hon fick bestk av frivillig
vantjanst men det blev aldrig riktigt detsamma i relationen mellan mig och
avdelningen sedan.

Christin: Det finns tysta regler som gor att manga anhériga inte vet hur de ska bete
sig nar de kommer och halsar pa. Vad far man gora? Inte gora? Det ar viktigt att fa
sadana regler klargjorda. Far jag ga& ut med mamma? Det blir sd krangligt att
manga anhoriga forsvinner och slutar halla kontakt. Man maste ha en kontinuerlig
kontakt med en dement person. Man maste ocksa fundera pa om jag gor saker for
min skull eller fér hennes skull?

Vad vet ni om demenssjukdomar?

Britta: FOr mig ar sjalva sjukdomen ratt ointressant. Men jag ar intresserad av
beteendet hos den dementa manniskan. Ar det I6nt att jag haller pa och tjatar pa
mor om att hon ska goéra det och det? Kan hon lara sig detta igen?

Karin: |1 b6érjan av mammas sjukdom laste jag Gosta Bohman och Maj Fant, det
var en trost att ha de bockerna. Sedan har mammas syster haft tdlamod att lyssna
pa mig hur mycket jag an beklagat mig ...
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Vilken roll kan en frivilligorganisation spela?

Britta: Jag borjade i demensforeningen och de stallde upp fér mig. Vi startade en
anhoriggrupp. Vi ar pa gang med en telefonjour, men jag tror att det ar svart.
Genom demensskoterskorna nar vi manga anhoriga och vi knyter dem till var-
andra. Vi brukar vara ett 50-tal pa varje manadsmote. Anhoriggruppen traffas i
smagrupper varje vecka.

Mary: Vi i foreningen borjade se 6éver kommunens demensvard. Hur ser hand-
lingsplanen ut i kommunen? Finns det en demensansvarig skoterska i kommunen?
Nej. Men vi fixar det. Nu maste vi borja titta pa fortbildning, utbildning for
hemtjanstpersonal som arbetar med personer med demens. Det ar pa gang.

Karin: Jag har inte kant till nagra foreningar och hade inte tid for det. Jag ville
vara ifred.

Hur skulle situationen kunna forbdttras? Mer information? Forbdttrad organisa-
tion? Fordndrat bemétande? Kan de anhorigas status forbdittras?

Karin: Jag trodde lange att all personal gjorde sitt basta. Tank om anhoériga kunde
fa en informationskvall om vad man har ratt till! Jag hade aldrig hort talas om
MAS t.ex.

Christin: Det borde vara en egen enhet for demenssjuka dar hemtjanst, dagvard
och gruppboende ingér. Personalen skulle vaxla mellan olika arbetsuppgifter, men
hela tiden arbeta med personer med demens. Idag stannar man for lange pa samma
stalle. Jag ser gruppboenden som borjar fallera. Personalen &r handplockad fran
borjan men gor inte mycket. Manga &r duktiga pa demenssjukdomar, men det ar
inget som sager att man kan bemoéta en dement person for det.

Leif: Bemotanderegler ar desamma oavsett sjukdom. Det handlar om att lyssna
och att svara. Det tar langre tid och far ske i flera omgangar om man samtalar med
nagon som &r forvirrad, men det ar i princip samma sorts kommunikation.

Anders: Ute 1 samhéllet har vi som anh'c')riga inga skyldigheter Overhuvudtaget.
Den enskilde &ldre har full handlingsférméaga. Det star ingenstans att anhdriga har
ratt till nagot slags talan. Det &r ett tomrum. Aldreomsorgen &r i ett éverlage, man
ar i princip inte tvungen att lyssna pa oss anhoriga.

Christin: Man utgar ifran att alla aldre har sjalvbestammande. Hur férvirrad man
an ar.
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Anders: Man kan fa en god man utsedd. Det ar kanske nagot man borde utveckla
mycket mera?
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3 Att vara nara nagon med demenssjukdom ...

Da och da dundrar tagen forbi pa vig mellan Sdter och Borldnge. Genom fonstret
anas ocksa fagelkvitter och en och annan mopedist. Inne i rummet sitter det gifia
paret Ake och Inger samt Margareta och Solveig som alla har demenssjuka an-
horiga. P-O Sollerman, drivande ordforande i Borldnge demensforening, har just
gett sig av for att dgna sig at ett av sina politiska uppdrag.

Inger och Ake har lang erfarenhet av demens. Nar de hade sma barn pa 1960-talet
blev Ingers far demenssjuk. Nu &r det Akes 91-ariga far Manfreds tur. Numera bor
Manfred pa ett demensboende, men det satt hart inne. Den utldsande faktorn var
att Manfred gick bort sig i skogen och var forsvunnen en hel natt. Da kande Inger
och Ake att de inte vAgade ta ansvar for honom langre.

Margareta tog hem sin mamma fran Tyskland, nar moderns glémska blev uppen-
bar, till och med per telefon. Mamman fick en lagenhet inom synhall fran Marga-
retas hem. Margareta forestallde sig att hon skulle ta hand om sin mamma sjalv.
Nar mamman bérjade fa svart att orientera sig blev det dock dags for ett demens-
boende.

Solveig bor granne med sin mamma, som har diagnosen Alzheimer. Det senaste
aret har Solveigs bada syskon - som inte bor pa orten - tyckt att det ar dags att lata
mamman komma till ett gruppboende. Men Solveig har kampat emot. Hon vill att
hennes mamma ska fa bo hemma sa lange det gar, d&ven om det innebar manga
uppoffringar for Solveigs del.

Inger, Ake, Margareta och Solveig vet vad det vill siiga att leva néra en demens-
sjuk person. De har valt att stdlla upp och hjdlpa sina gamla fordldrar, ndr beho-
vet har uppstatt.

For Inger och Ake drojde det manga &r innan de forstod att Manfred var de-
menssjuk. | borjan av sin sjukdomstid beskyllde Manfred sonen Ake for stolder
och talade illa om honom i samhaéllet. D& sa Ake upp bekantskapen med honom.
De traffades inte pa flera ar.

Ake: S& smaningom ringde pappa upp mig. Han bad att jag skulle skjutsa honom
och hamta saker som han glomt pa olika stéllen. Det visade sig att han inte visste
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var han hade varit. D& forstod jag hur det var stallt. Efter det tog vi hand om ho-
nom och hjalpte honom.

Inger: Om jag hade vetat det jag vet idag, hade jag matt mycket battre. Var rela-
tion blev ju ocksa paverkad av det har.

Solveig: Mamma har ocksa haft ett sddant beteende och anklagat mig och andra.

Manfred bodde ensam ungefiir 15 km fran Ake och Inger. Han var vildigt glomsk.
Han glomde stekpannan pa spisen och gick ganska ofta bort sig i skogen.

Ake: Manga kande igen pappa och sag nar han gick bortat skogen. Da ringde de
oss och vi fick kasta oss ivag for att hamta honom eller leta efter honom.

Inger: Vi hamtade honom och sa fort vi kommit hem, ringde telefonen: Nu &r
Manfred ute ...

Ake: Manga kom till oss och sa att Manfred var sa pigg, det ar inget fel pa honom.
En demenssjuk person kan dupera och spraka i tio minuter och det marks ingen-
ting. Sedan brakar det ivag ...

Solveig. Jag vet vem din pappa ar, jag har sett honom som utomstaende, som en
gullig farbror. Nar du berattar sa kanner jag igen mig, den dar vanmakten. En gang
nar mamma skulle till PRO lamnade jag mitt telefonnummer och sa att de kunde
ringa om nagot hande. De tyckte att jag talade illa om min mamma. D3 tankte jag:
"Aldrig mer att jag sager nagonting.” Man vill att folk runtomkring ocksa ska
acceptera att de ar sjuka, man vill fa forstaelse for det. Och sa funderar man pa vad
mamma sager till andra, man vill ju inte bli omtalad. Nu vet alla att hon ar sjuk.

For alla fyra dr det naturligt att hjdlpa sina fordldrar.

Margareta: Det var béttre for mig att ha henne pa nara hall, att kunna se till henne
och hjalpa henne sa langt det gick. Att mor kom hit fick inte ga ut 6ver jobbet, jag
skotte mor pa fritiden. Pa rasten akte jag och sag till henne, jag gick dit innan jag
akte till jobbet och mitt pa dagen kom maken in. Nar jag kom hem boérjade jag
med att ga in till mor for att se till s& att hon hade det bra.

Inger: Min mamma var sjuk nar vara barn var sma och da var det svart att hinna

med. P& 1960-talet fanns det ingen demensvard. Ake férebradde inte mig for att
jag akte till min mamma. Det &r ett slags repris nu, &ven om mamma inte blev sa
aggressiv som Manfred. Flera ganger tankte jag anda "nu gar jag ut och stanger
dorren och kommer inte in igen”.
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De vittnar om att det kan vara kdampigt att leva ndra en demenssjuk person. Det
kan handla om aggressivitet och irritation eller trdffande formuleringar som
sarar. Da gdller det for den anhorige att bita ihop.

Ake: P& demensboendet sa de till pappa att han hade haft det bra med en sa hjalp-
sam sonhustru. Manfred svarade: "Jag har tuktat henne till det ..."

Inger: Och nar de frigade om han stadade sjalv sa han: "Det gor Inger, hon har
inget annat att gora ..."

Margareta: Jag hade mest en kansla av att mamma tyckte att man var nagot slags
stadhjalp som gick dar, sa behandlade hon mig ibland, men det &r val sjukdomen.

Solveig: Sista tiden maste jag ata med mamma, hon ater inte annars. Hon ar lite
irriterad pa mig ibland for att jag ar dar och grejar. Hon ar enormt tacksam, men
ibland marker jag en irritation, "jag lar val satta mig och ata da ..." Hon kanner
samtidigt att hon inte klarar av sig sjalv och sa gar det ut 6ver mig. Jag féljer med
henne upp till sangen. Jag &ar anda inne i hennes sovrum. Hon ska sta dar och kla
av sig infér mig - jag har en kénsla av att hon kanner sig lite utlamnad.

Inger: Jag var tvungen att hjalpa min svarfar att duscha. Det kandes. Men sa

tankte jag att han maste halla sig ren. Han hade inga synpunkter pa det. Jag for-
sOkte gora det s& naturligt som majligt. "Nu gar jag och tappar upp vatten, kom-

mer du efter?" Efter duschen lamnade jag honom nar han skulle torka sig.

Varje dag gick Margareta over till sin mamma fem, sex ganger. Moderns glomska
kunde ibland kdnnas smdirtsam.

Margareta: Jag kunde fa en skopa ovett nar jag kom. "Vilken oforskamdhet, ingen
manniska bryr sig om mig. Har har jag suttit ensam hela dagen.” Hon tappade bort
sina grejer, men fornekade att hon lagt undan nagot. Vad sager man da? Jag fick
forsoka linda runt det. Till slut kom vi fram till att hon kastade ut saker genom
fonstret.

Hon beskyllde dig for att [juga, men du fick linda in sanningen, vara diplomat?

Margareta: Jag kan inte rent ut séaga du ar si eller sd, sa gér man ju bara inte. Jag
maste forsoka komma runt det hela och f& henne pa andra tankar.

Solveig: Mamma skéljer garna upp sina klader och koket &ar alltid skinande blankt.

Det ar en sysselsattning for henne. Hon gor s& mycket hon kan. Forut lagade hon
maten. Sen glémde hon att ata, da stallde jag in maten till henne. Nu maste jag
sitta med henne och &ata. Jag ser vad som hander och vilken férmaga hon tappar.
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Nu racker jag snart inte till. Jag jobbar och kommer mitt pa dan och en stund pa
kvéallen och timmarna dar emellan ar langa. Och s& natterna, hur mycket sover
hon?

Ake: Vi hjalpte honom att handla pa formiddagen. Dagen efter var kylskapet helt
fyllt, da hade han varit och handlat pa eftermiddagen. Pa slutet akte vi ner for att
se efter s att han hade &tit. Da bara fnos han. Han tog ett glas mjolk kanske.

Livet med en sjuk anhorig paverkar hela familjen. Mammas sjukdom gjorde att
Solveig och hennes man var pa vig att glida ifran varandra.

Solveig: PA nagot satt blir det en rivalitet mellan min man och min mamma. Vi ar i
50-arsaldern och barnen har flyttat ut. Han tycker att det ar "vi nu". Sen kom
mamma in i bilden. Jag har forsokt racka till at alla hall och da ar det jobbigt.
Samtidigt ar det orattvist. Jag har inte 4gnat mig at mamma for att jag inte vill
agna mig at min man, utan for att hon har behovt det. Jag och min man har fatt
prata ihop oss om det. NU &r det battre.

Ake: Det hade varit lattare for dig om du hade varit med i demensforeningen. Da
tar man med sig mamma pa fester och ser att andra ar i samma situation.

Margareta: Nar mina barnbarn akte till skogen sa saknade de mig, jag var aldrig
med. Varfor det? Det forstod inte att det fanns en gammelmormor som behdvde
hjalp. Fér dem var det mormor som fattades.

Ake: Vi fick anpassa vart liv efter honom. Forst kom han, sen kom vi och sen kom
barnen. Vara barn tyckte att han skulle in nagonstans. For tva ar sedan fick han
erbjudande om ett gruppboende, men det sa han nej till. D& backade vi. Nar vi fra-
gade borjade han grina och sa: "Jag vill vara hemma sa lange jag kan." Vad gor
man da? Man bojer sig. Jag har en bror som bor i Stockholm. Jag brukar saga till
honom att du kan val ringa till honom en gang i manaden och héra hur det ar. Men
han har bara ringt tvad ganger pa ett ar ...

Solveig vill att hennes mamma ska bo kvar hemma sa ldnge hon kan.

Solveig: Eftersom mamma inte har haft stdrre behov har jag inte tyckt att hon
skulle vara pé en institution. Jag har tyckt att hon ska behalla den har frineten. Nu
ar hon mycket lugnare, men mycket mer forvirrad. Jag har en yngre syster som
arbetar inom aldrevarden. Hon tycker att det ar otroligt jobbigt med mamma. Pa
gruppboendet ser hon hur mamma kommer att bli. Men samtidigt ser hon en an-
nan sorts ... en trygghet i det.

Ake: Pappa ar ibland ledsen over att han ar forvirrad, da vill han hem.
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Margareta: Man vet inte alltid vad de menar med hem. Det kan vara dar de vaxte
upp. Det ar nagot i deras huvud och man vet inte riktigt vad de menar, de kan inte
uttrycka sig.

Solveig: Mamma bdrjar bli osaker, tappa greppet om vad som ar hemma. Hon
bdrjar tappa den kanslan.

Nu kéinner Solveig att hon inte rdcker till for sin mamma. Till den punkten kom
Ake och Inger for nagot ar sedan. De tog Manfied till sjukhuset for demensutred-
ning.

Ake: Nu efterat vet vi att de satt och talade en kort stund och sedan skrev lakaren
att pappa hade ett dement beteende. Men vi ville att det skulle géras en riktig un-
dersokning - tank om det var nagot annat ... P& vardcentralen tyckte de att det var
onddigt. Jag stod pa mig. Datortomografin visade bland annat att han haft en in-
farkt.

Solveig: Mina syskon, som inte bor hér, tyckte att mamma skulle in pa ett grupp-

boende for ett ar sedan. Nu forst tycker jag att det ar dags. Dem jag har traffat
inom den offentliga omsorgen har varit jattebra. Jag fick sjukdomen bekréaftad

omedelbart och har forstatt hennes beteende. Tidigt 1994 fick vi datortomografi

gjord. | januari blev hon mycket samre och sedan dess har vi fatt avlastning och
det har fungerat bra.

Margareta: Jag har blivit bra bemétt och jag kan inte tdnka mig nagot battre an det
jag har fatt. Jag ar helt n6jd med aldrevardsassistenten och demensskoterskan.

Alla talar de om demens som de anhorigas sjukdom. Under flera ars tid har de
standigt funnits till hands. Solveig efterlyser bdittre information om sjukdomen och
om hur de olika systemen fungerar i samhdillet.

Solveig: Det &r inte latt att ringa och be om avlastning och inte latt att komma in i
det systemet. Jag fick inte reda pa hur man gor. Hur fungerar det? Vad kan jag fa
for hjalp?

Ake: Ingers syster jobbar pa ett dldreboende dar de kan demens. Hon gav oss in-
formation om demensforeningen och i och med det sa fick vi mycket information.

Inger: Men det var nar Manfred var borta den dar natten som det blev helt akut. Vi
fick en akutplats dar han var under hosten. D& blev vi kallade till en
vardplanering. Vi fick komma med 6nskemal. Det var jattebra.
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Ake: Jag hade en fast asikt. Han kan inte bo hemma. Da fick vi [6sa det problemet.

Solveig: Jag har inte haft vardplanering dar vi suttit alla tillsammans. Jag har inte
den fasta botten som ni har.

Inger, Ake och Margareta énskar att kontakten mellan gruppboendet och anhé-
riga vore bdittre. Sdrskilt mellan ldkaren och de anhoriga.

Ake: Vi har en huslakare pa gruppboendet; jag tycker att de ska ha storre kontakt
med de anhdriga och radgéra med dem. De tog av pappa hans medicin och da
smet han. Det tog tre veckor innan han kom tillbaka till sina vanliga banor igen.

Margareta: Man fragar ibland nar doktorn ska komma, men ingen kan svara nar
han kommer. Jag vill prata om mors tillstdnd, om medicinsk information; nu fick
jag reda pa lite i och med att jag nystade lite, nar lakarrakningen kom i brevladan.
... Ja, sa personalen, han har skrivit ut lite medicin till henne, de andra patienterna
blev radda for henne ... Sant vet man inte. Varfor kontaktade man inte mig?

Ake: Det kanske finns en eller ett par tre som talar om vad som héant, de andra sa-
ger ingenting. Nu gar jag pa personalen och fragar.

Ake, Inger och Margareta dr med i Borlinge demensforening. Mycket av sin in-
formation har de fatt via foreningen. Solveig har dnnu inte hunnit ga pa nagot
mote.

Alla cir de overens om att informationen till anhoriga mdaste bli béittre. Ake skulle
onska att det gjordes flera teveprogram om demens. Inger efterlyser praktisk in-
formation. Vad sker pa en vardplanering? Samtliga tycker att de frivilliga organi-
sationerna kan spela en viktig roll - men de ska absolut inte ta 6ver nagot ansvar
fran samhdillet.

Det dr viktigt med kunskap. Att ldsa om sjukdomen, delta i studiecirklar och ga
pa foredrag.

De tycker att det borde finnas fler geriatriker, specialister pda aldrandets
sjukdomar inom landstingen och kommunerna. Det storsta morkertalet, okdnda
demenser, tror de finns bland dkta makar.

Ake: Ofta startar det med ett lakarbesok. Dar skulle man fa information, bade om
sjukdomen och demensféreningen.

Solveig: Har du kommit s langt som till utredning har du kommit langt, da ar du
pa vag ...
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Margareta: Forut fanns uppsokande verksamhet inom hemtjansten. DA kunde man
halsa p& och hdra sig for. Det var ganska bra, da kunde man fanga upp en del
manniskor som har det svart. Ett glomskt gammailt par t.ex.

Solveig. Nar 40-talisterna blir gamla sa kommer de att veta mer och stélla storre
krav. Jag hoppas pa en forbattring.

Inger: Man borde fa avlastning i hemmet, fa sova en natt i lugn och ro ...
Margareta: Det gar ju inte att ta semester. Man far hanka sig fram sa gott det gar.

Inger: Den gamle blir som en sack bak pa ryggen. Man skulle ha nagon att ringa
till ...

Solveig. Nagon att ringa till nar det kokar 6ver ... Det ar nédvandigt att den perso-
nen har egen erfarenhet. Jag har fatt avlastning nar jag vill och mamma velat. Men
vad hander om den gamle inte vill? Mamma har varit foglig.

Ake: Pappa var inte sjuk, han behdévde ingen doktor, tyckte han. Man var tvungen
att lirka.

Margareta: Innan de anhériga gar pa knana, borde samhallet ta Gver ansvaret.
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4 Nagra ord om utredningen

Utredningsar betet

Sedan regeringen fattat beslut om att fragomemvtande av dldre skulle utredas
fick Britta Rundstrom, kommunalrad i Helsingborg, uppdraget som sarskild ut-
redare ar 1996.

Foretradare for pensionarsorganisationer, fackliga organisationer, forsknings-
och utbildningsinstitutioner, Landstingsforbundet, Svenska Kommunférbundet,
Socialstyrelsen och Socialdepartementet forordnades som sakkunniga i utred-
ningsarbetet. Utredaren har aven haft en referensgrupp med foéretradare for handi-
kapporganisationerna liksom ett sekretariat.

Utredningsuppdraget (dir. 1995:159) var omfattande. | uppdraget ingick bl.a.
att

- kartlagga och analysera brister i bemotande av aldre inom omsorg och vard och
I annan offentlig verksamhet,

- belysa vilka faktorer hos personalen som paverkar bemoétandet av aldre
(exempelvis betydelsen av kon, alder, utbildning, socioekonomisk och kulturell
bakgrund),

- belysa pa vilket satt dessa faktorer hos aldre har betydelse fér hur den aldre
upplever bemotandet och samtidigt hur den aldre later sig bemétas,

— kartlagga och analysera faktorer i organisation och struktur som bidrar till
brister i kvalitet och bemdgtande,

- belysa internationella erfarenheter och kunskaper pa omradet,

— beskriva pagaende utvecklingsarbete i kommuner och landsting som ror kvali-
tetsutveckling och utveckling av innehallet i omsorg och vard.

Hela uppdraget finns atergivet bl.a. som bilaga i delbetédnkandet Rétt att flytta - en
frdga om bemotande av aldre (SOU 1996:161). Detta delbetéankande inneholl for-
slag om en réattslig reglering for att underlatta aldres majligheter att flytta till en
annan kommun néar de &r i behov av omfattande vard- och omsorgsinsatser. Med
smarre forandringar ingick forslaget i den proposition om andring i socialtjanst-
lagen (prop. 1996/97:124) som riksdagen beslutade om varen 1997. Beslutet tra-
der i kraft den 1 januari 1998.
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Sedan delbetankandet Brister i omsorg - en frdga om bemotande av aldre (SOU
1997:51) och rapporten Omsorg med kunskap och inlevelse - en fraga om bemo-
tande av aldre (SOU 1997:52) dverlamnats till socialministern i april 1997 inbjod
utredaren till en bred diskussion om bemoétande av aldre. Materialet skickades till
enskilda, organisationer, myndigheter, verksamheter m.fl. med uppmaningen att
presentera synpunkter och forslag pa forbattrande forandringar i bemdétande av
aldre. Det inspirerande material, som blev gensvaret pa utredarens inbjudan, har
sammanstallts och ingar som bilaga i slutbetankandet (se nedan).

| det samlade kartlaggningsmaterialet ingar ocksa en rapport om bemétandet av
aldre frAn andra lander (SOU 1997:76) samt en sammanstalining av goda exempel
pa utvecklingsarbete i kommuner och landsting (stencil, maj 1997).

Utredningens skrifter:

Slutbetcinkande

Bemotandet av aldre (SOU 1997:170)

Delbetiinkanden

1 Ratt att flytta - en fraga om bemdétande av aldre (SOU 1996:161)
2 Brister i omsorg - en frdiga om bemotande av aldre (SOU 1997:51)

Rapporter av utredningen

1 Omsorg med kunskap och inlevelse - en fraiga om bemétande av aldre (SOU
1997:52)

2 Barns bilder av aldrande - en fraga om bemdétande av aldre (SOU 1997:147)

3 Omsorg om anhoriga - en fraiga om bemotande av aldre (SOU 1997:187)

Rapport till utredningen

Invandrare i vard och omsorg - en fraiga om bemétande av aldre (SOU 1997:76)

Ovanstaende skrifter kan bestallas fran
Fritzes Kundtjanst 106 47 Stockholm
orderfax 08-690 91 91, ordertel. 08-690 91 90
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Stenciler

1

2

Kvalitetsutveckling i vard och omsorg om dldre - Exempel fran kommuner och
landsting (Utredningen om bemotande av aldre, maj 1997)

Tankar och forslag om bemétande av dldre - sammanstdllning av yttranden
over Brister i omsorg - en fraga om bemotande av dldre (SOU 1997:51) och
Omsorg med kunskap och inlevelse - en fraga om bemotande av dldre (SOU
1997:52). Sammanstallningen aterfinns ocksa i slutbetankandet som bilaga.

Stenciler enligt ovan samt delbetankanden och rapporter pa kassett, i lattlast sam-
manfattning och i punktskrift fér personer med olika funktionshinder kan bestéllas
fran Utredningen om bemotande av aldre, Socialdepartementet 103 33 Stockholm
(fax 08-405 43 80 eller fran

Monica Henrikson (utredningssekretariatet)

tel. 08-405 37 08 t.0.m. januari 1998, darefter fran

Fritzes Kundtjanst 106 47 Stockholm

orderfax 08-690 91 91, ordertel. 08-690 91 90

Ovrigt

1

En intervjustudie redovisad i SoS-rapport 1997:17 under titeln "Vardigt be-
motande - gar det att l1ara?” ar resultatet av ett samarbete mellan Utredningen
om bemodtande av aldre och Socialstyrelsen. Rapporten behandlar bl.a. hur per-
sonalens teoretiska kunskaper omsatts i aldreomsorgens praktik. Denna skrift
kan kdpas fran

Socialstyrelsens Kundtjanst

orderfax 08-760 58 95

tel. 08-795 23 30

Slutbetankandets sammanfattning finns dversatt till engelska under titeln Res-
ponding to the elderly - security, self-determination, dignity. Distribution ge-
nom Fritzes, se ovan.
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