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Forord

Hosten 2019 fick Socialstyrelsen i uppdrag av regeringen att 1dimna ett samlat
underlag for en bred nationell strategi for anhdriga som vardar eller stodjer
ndrstaende dldre personer. Uppdraget ska redovisas till Socialdepartementet
senast den 1 december 2020.

Projektledare for uppdraget har varit Karin Gavelin. Jurist Elin Karlsson
ansvarade for genomgang av regelverk och domstolspraxis. I arbetet medver-
kade ocksa Homan Amani, Anders Bergh, Charlotte Fagerstedt, Ann-Catrin
Johansson, Kenneth Levin och Cecilia Tornblom. Eva Wallin har varit an-
svarig enhetschef. Nationellt kompetenscentrum anhoriga har bistatt med
kontakter, kéllor och forskningsresultat samt ldst och gett synpunkter pa ut-
kast av rapporten.

Socialstyrelsen vill tacka Nationellt kompetenscentrum anhdriga samt alla or-
ganisationsforetradare, anhorigkonsulenter, forskare, anhdriga och andra som
med stort engagemang och kunnande har bidragit i arbetet med underlaget.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Den 1 juli 2009 infordes en dndring i 5 kap. 10 § socialtjinstlagen
(2001:453), SoL, som tydliggdr att socialtjdnsten ska erbjuda stod for att un-
derlétta for de personer som vardar en nérstdende som ér langvarigt sjuk eller
dldre eller som stodjer en person med funktionsnedséttning. Anhorigstodet
ska kiinnetecknas av individualisering, flexibilitet och kvalitet.'

Regionerna saknar motsvarande skyldighet, men hilso- och sjukvarden har
ett ansvar att identifiera och arbeta hélsofrdmjande och forebyggande med
personer eller grupper som riskerar att drabbas av ohiilsa.? Eftersom manga
anhoriga riskerar just detta har regeringen tidigare markerat att de omfattas
av detta ansvar.’

Denna rapport redovisar ett regeringsuppdrag till Socialstyrelsen att limna
ett samlat underlag for en bred nationell strategi for anhdriga som vardar el-
ler stodjer nirstaende dldre personer. Syftet med den kommande strategin &r
att utifran bésta tillgdngliga kunskap bidra till att stod till anhoriga som var-
dar eller stodjer en nérstiende dldre ir tillgéingligt och utformat efter behov.*

Anhoriga stdr fér en stor del av varden
och omsorgen om aldre

Anhdriga star for en stor del av varden och omsorgen om ildre i Sverige.’
Omkring var femte svensk ger stdd eller omsorg till en nérstdende och en
majoritet av dessa hjélper en édldre person [1, 2]. Anhoriga till dldre dr en
mycket heterogen grupp som omfattar ménniskor i alla aldrar. Den vanligaste
omsorgsrelationen &r att vuxna barn ger hjélp eller stod till sina forédldrar,
men manga som ger stdd till dldre &r partner eller make/maka som sjélva ar
dldre. Andra omsorgsrelationer dr mellan syskon, grannar och vinner. Det {6-
rekommer ocksa att barn under 18 ar gor insatser for dldre forédldrar eller
mor-/farfordldrar [1-4].

Anhdrigas omsorg ar inte alltid frivillig

Den omsorg som anhdriga ger sina nirstaende dldre ska vara frivillig. Det ar
det offentligas skyldighet, inte anhorigas, att tillgodose dldre ménniskors be-
hov av stdd eller vard.® I praktiken kan anhériga dock inte alltid vilja hur och
1 vilken omfattning de ger omsorg till sina nérstdende [5-9]. De kdnslomass-
iga relationerna mellan omsorgsgivare och omsorgstagare kan gora att grian-

! Regeringens proposition 2008/09:82, Stdd till personer som vérdar eller stédjer nérstéende, s. 21

23 kap. 2 § HSL.

3 Prop. 2008/09:82 s. 16.

4 Regeringsbeslut $2019/04223/FST (delvis), Uppdrag att ta fram ett underlag for en nationell strategi for anhdriga
som viérdar eller stodjer nérstaende éldre personer.

3 Prop. 2008/09:82 s. 6.

® Prop. 2008/09:82 s.11-13. Undantaget &r makars skyldighet att efter forméga bidra till att deras gemensamma och
personliga behov ska tillgodoses, men dari ingar ingen omvardnadsplikt. Se 6 kap. 1 § dktenskapsbalken (AktB).

ANHORIGA SOM VARDAR ELLER STODJER NARSTAENDE ALDRE PERSONER
SOCIALSTYRELSEN



sen mellan frivillig och ofrivillig omsorg &r svér att dra [6, 7]. Dartill paver-
kas graden av frivillighet av den offentligt finansierade varden och omsor-
gens tillganglighet och kvalitet. Nér den offentliga varden och omsorgen inte
fungerar som den ska, dkar belastningen pa anhdriga och deras mdjlighet att
vilja i vilken omfattning de hjilper sina nirstiende minskar [5, 6, 10, 11].”

Anhorigomsorg kan pdverka hélsa,
ekonomi och livskvalitet

Manga anhdriga vill ge stod och hjélp till sina nirstdende dldre och omsorgs-
givandet upplevs ofta som positivt och meningsfullt. Omsorgsansvaret beho-
ver inte vara omfattande och alla anhoriga som hjélper en nirstdende har dér-
med inte behov av stdd for egen del [1, 6, 12, 13].

Under vissa omstandigheter kan omsorgen dock pdverka anhorigas ma-
ende och livskvalitet negativt. Det kan exempelvis ske om omsorgsansvaret
ar omfattande, om omsorgen inte dr frivillig, om anhorigrollen stjél tid fran
fritid eller arbete eller om den ger upphov till psykiska pafrestningar sisom
oro, sorg eller stress [9, 14]. Befolkningsstudier genomforda av Socialstyrel-
sen 2012 och Nationellt kompetenscentrum anhoriga 2018 har visat att perso-
ner som regelbundet ger vard, hjilp eller stod till en nirstdende har sdmre
upplevd hélsa én 6vriga befolkningen [1, 2]. Psykisk pafrestning ar den van-
ligaste och svéraste hélsoeffekten som anhoriga uppger att de erfar till foljd
av att ge omsorg [1, 9].

Vidare upplever manga anhoriga att omsorgsansvaret paverkar deras ar-
bete, studier och ekonomi negativt. Det kan ske pa grund av att anhorig-
omsorgen tar tid eller uppmirksamhet frén arbete eller studier, att anhoriga
far samre loneutveckling, gar i pension tidigare dn planerat, tvingas hjélpa en
nirstdende ekonomiskt eller en kombination av dessa faktorer [6, 15, 16].

Negativa konsekvenser for anhorigas hilsa, arbete, ekonomi och vardag
tenderar att forstdarka varandra. En person som inte hinner med arbetet pé
grund av att den hjdlper en nirstaende riskerar att fa samre psykisk hélsa och
ekonomi. Likasd kan stress eller oro kopplat till anhérigrollen padverka anho-
rigas arbetskapacitet, sociala liv och andra livsomréaden.

Anhdrigomsorg pdverkar olika grupper
pd olika satt

Anhorigas omsorgsgivande, hur de pdverkas av att ge omsorg och vilket stod
de har tillgang till skiljer sig beroende pé faktorer som kon, élder, hemort, ut-
bildningsbakgrund, etnisk, kulturell och spréklig tillhorighet samt vilken
sjukdom eller funktionsnedséttning den nirstaende &r drabbad av. Ofta sam-
verkar olika bakgrundsfaktorer for att forma hur anhorigrollen och dess kon-
sekvenser tar sig uttryck. [7, 15, 17]. Exempelvis pekar forskning pa att kvin-
nor paverkas mer negativt av att ge anhdrigomsorg dn mén och att kvinnor
med annan etnicitet 4n majoritetsbefolkningen ar sirskilt utsatta [6, 7, 17-19].

7SOU 2020:19, God och nira vérd. En reform for ett héllbart hélso- och sjukvardssystem, s.146.

ANHORIGA SOM VARDAR ELLER STODJER NARSTAENDE ALDRE PERSONER
SOCIALSTYRELSEN



Anhorigas situation ér en folkhdlsofrdga

I forlingningen far dessa negativa konsekvenser for enskilda anhoriga ocksé
effekter pd samhéllsniva, i form av 6kade vard- och omsorgskostnader, mins-
kade skatteintikter samt ojdmlika och ojdmstéllda livsvillkor [5, 15]. Social-
styrelsen understryker darfor vikten av att kommuner och regioner anammar
en proaktiv, forebyggande ansats 1 arbetet med att uppmérksamma och ge
stod till anhoriga. Anhdrigas situation dr en folkhdlsofraga och bor som sa-
dan ses som en del i kommuners och regioners hilsofrimjande och forebyg-
gande ansvar.®

Anhoriga har tre dvergripande behov

Att vérden och omsorgen fungerar

Anhoriga har behov av att varden och omsorgen om deras nirstaende funge-
rar. Det dr en forutsittning for att deras egna omsorgsinsatser ska vara frivil-
liga och hélla en rimlig niva. Brister i kvalitet och tillganglighet i varden och
omsorgen om &ldre leder inte bara till simre forutséttningar for en god och
jamlik hélsa for de dldre sjdlva, utan dven for deras anhoriga. Ocksa brister i
samverkan och samordning riskerar att pdverka anhdriga negativt, eftersom
de da tvingas ta ett storre organisatoriskt ansvar for den néirstdendes vard och
omsorg. Enligt Nationellt kompetenscentrum anhdrigas befolkningsstudie
2018 okade den organisatoriska anhorigomsorgen markant mellan 2012 och
2018 [1].

Att bli sedda och lyssnade pd&

Vidare har anhoriga behov av att bli sedda, lyssnade pa och att fa vara delakt-
iga 1 vrden och omsorgen — i den mén de onskar, har tid och forutsatt att de-
ras nérstaende ger sitt samtycke. Dessa behov faller inom det som kallas ett
anhorigperspektiv 1 varden och omsorgen. I praktiken innebér ett anhorigper-
spektiv att personal, handlaggare, chefer och beslutsfattare ser och lyssnar pa
anhoriga, haller anhoriga informerade om deras nérstdendes hélsa, vard och
omsorg, har kunskap om vad det innebér att vara en anhorig som ger omsorg
samt uppmirksammar anhdrigas eget behov av stod. Socialstyrelsen bedomer
att anhorigperspektivet behover starkas pa flera nivéer i varden och omsor-
gen om aldre.

» Pa system- och organisationsnivi:
— vid beslut som rdr varden och omsorgens organisering
— 1 styrning och uppf6ljning
— vid samverkan och samordning
— 1 grundutbildningar och kompetensutveckling
— 1utvecklingen av tekniska 16sningar.

* I myndighetsutévning och utférandet av varden och omsorgen:
— vid utredning och beslut om insatser till den enskilde

8 Jfr. prop. 2008/09:82, s.15-16.
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— 1vard- och omsorgsplaneringen

— 1iutférandet av vard- och omsorgsinsatser

— vid insatser i gemensamma hem

— 1beslut om och anvidndning av vilfardsteknik.

Att f& stod for egen del

Manga anhdriga har ocksa behov av stod for egen del. Sérskilt efterfragade
stodformer &r utbildning och information om den nérstdendes tillstdnd och
om anhorigrollen, olika former av avlosning, stodsamtal enskilt eller i grupp,
ekonomiskt stod, stéd for att kombinera anhérigomsorg med forvérvsarbete
eller studier, hédlsofrimjande insatser samt végledning till varden, omsorgen
och till tillgéngligt anhorigstod.

Kunskapsldaget om omfattningen och kvaliteten pd det stod som kommuner
och regioner erbjuder till anhoriga idag dr emellertid bristfalligt. Avsaknad
av dokumentation och gemensamma definitioner och arbetssétt gor det svart
att kartlagga, folja upp och utvérdera stodet. Ett antal brister och utvecklings-
omraden i stodet till anhdriga har dock framforts i denna och tidigare under-
sOkningar. De ér att:

« tillgdngen till stod &r inte jimlik dver landet eller mellan grupper

* stodet dr otillrackligt proaktivt och uppsdkande

» vigledning till varden och omsorgen saknas

* det saknas kunskap om kommunernas stdd till anhdriga och att sjukvarden
inte informerar om det kommunala stddet i tillrdcklig utstrackning

* stodet som erbjuds &r inte behovsstyrt eller individanpassat

* bistdndsbedémningar upplevs godtyckliga och réttsosikra

* mdjligheterna att fi ekonomiskt stod ar begransade

* bristfillig dokumentation osynliggor bade anhorigas behov och brister i
det kommunala stodet

* stodet till anhoriga till personer med demenssjukdom behover utvecklas.

Socialstyrelsen bedomer att dessa brister 1 tillgédnglighet, kvalitet och individ-
anpassning av kommuners och regioners stodinsatser begransar anhorigas
forutséttningar att uppna en god hélsa och levnadsniva for egen del.

Synpunkter pd en nationell strategi for
anhdriga

I rapportens diskussionsavsnitt ssmmanfattas de synpunkter pa behovet av en
nationell strategi for anhdriga som har framforts 1 intervjuer och métesdis-
kussioner under arbetet med detta regeringsuppdrag. Majoriteten av de med-
verkande var positiva till en nationell strategi for anhdriga. De framforde for-
hoppningar om att den kommande strategin ska fungera som en tydlig
avsiktsforklaring som lyfter och ger tyngd at anhorigfragor inom hélso- och
sjukvarden och omsorgen. Dartill hade de 6nskemal om att strategin ska
hjalpa kommuner och regioner genom att tydliggora prioriterade omrdden av-
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seende bdde det riktade stddet till anhdriga och inforandet av ett anhorigper-
spektiv i varden och omsorgen. Pé sé sétt hoppades man att en nationell stra-
tegi ska bidra till att gora stodet till anhoriga mer likvérdigt 6ver landet.

Vidare framfordes att det krdvs ett samlat grepp mellan olika politikomra-
den for att viarna anhdrigas hélsa, ekonomi och mojligheter till ett jamlikt
samhillsdeltagande. Darmed uttrycktes forhoppningar om att den kommande
strategin ska synliggora behovet av att beakta anhorigas behov dven i1 utform-
ningen och genomf6randet av exempelvis socialforsiakrings- och arbetsmark-
nadspolitiken.

Samtidigt framfordes farhdgor om att en nationell strategi for anhoriga ris-
kerar att befdsta och legitimera att den offentligt finansierade varden och om-
sorgen dr beroende av anhorigas omsorg. Som ndamnts stir anhoriga for en
stor del av varden och omsorgen om &ldre idag, men de har inte alltid mgjlig-
het att vidlja hur eller i1 vilken omfattning de hjdlper sina narstdende. En stra-
tegi som enbart syftar till att forbéttra stodet till anhoriga atgirdar inte de un-
derliggande problem — exempelvis bristande kvalitet eller tillgdnglighet 1 den
offentligt finansierade varden och omsorgen — som forsétter anhoriga i denna
position.

Av dessa skal dr det viktigt att den kommande strategin utformas pa ett sétt
som inte bara beaktar anhdrigas mojligheter att vara delaktiga 1 vrden och
omsorgen eller fa stod for att orka med sin anhdrigroll, utan ocksé vérnar de-
ras rétt att vdlja om, hur och i1 vilken omfattning de ger omsorg till sina nir-
staende.
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1. Socialstyrelsens uppdrag

Den 1 juli 2009 infordes en dndring i 5 kap. 10 § socialtjinstlagen
(2001:453), SoL, som tydliggdr att socialtjdnsten ska erbjuda stod for att un-
derlatta for de personer som vardar en nérstdende som ér langvarigt sjuk eller
dldre eller som stodjer en person med funktionsnedséttning. Den tidigare for-
muleringen var att kommunerna bor erbjuda sddant stod. Anhorigstodet ska
kinnetecknas av individualisering, flexibilitet och kvalitet.’ Tidigare gransk-
ningar har visat att kommunerna tillimpar bestimmelserna pa olika sitt och i
varierande utstrackning [5, 20].

Hosten 2019 fick Socialstyrelsen i uppdrag av regeringen att 1amna ett
samlat underlag for en bred nationell strategi for anhoriga som vardar eller
stodjer nérstdende dldre personer. Underlaget ska besté av en analys av vad
ett anhorigperspektiv innebir for den anhdriga, den dldre och for personalen,
samt en kartlaggning och analys av i vilken utstrackning ett anhorigperspek-
tiv finns med 1 tillimpningen av befintligt regelverk. I de fall Socialstyrelsen
bedomer att det finns brister ska dessa redovisas. Vidare specificerar rege-
ringsuppdraget ndgra omraden som sérskilt ska belysas i underlaget. Har in-
gér:

* Anhorigas roll som samordnare av dldres kontakter med exempelvis soci-
altjansten, den kommunala hélso- och sjukvarden, tandvirden och den reg-
ionsfinansierade hélso- och sjukvérden, inklusive anhorigas delaktighet i
planeringsverktyg sdsom samordnad individuell plan (SIP) och patient-
kontrakt. Hir ska inga en analys av hur behovet av foérebyggande arbete
mot anhorigas ohilsa, sasom utbriandhet och stress, kan identifieras i ett ti-
digt skede.

* Att kartldgga och analysera hur stod i form av konkret avlastning, sdsom
korttidsboende eller dagverksamhet, kan vidareutvecklas for att underlatta
for den anhorige.

* Att belysa vikten av ett anhorigperspektiv vid utvecklandet och implemen-
teringen av tekniska l9sningar 1 vrden och omsorgen om &ldre.

* Att analysera hur insatser fran ideella organisationer som fatt bidrag enligt
forordningen (2011:1151) om statsbidrag till organisationer som stodjer
dem som vérdar och hjélper ndgon nérstdende padverkar mojligheten att
stodja anhoriga som ger vard och omsorg till ndrstdende dldre.

» Att kartldgga forekomsten av organisatoriska Idsningar sdsom anhdriglot-
sar, anhorigombud eller anhorigkonsulter samt bedoma effekterna av
dessa.

Dartill specificeras att underlaget ska beakta den paborjade omstillningen av
en svensk hélso- och sjukvérd till en mer néra vard med fokus pd primérvér-
den, utifrdn en mer patientcentrerad och samordnad hélso- och sjukvard. Yt-
terligare perspektiv som ska beaktas vid projektets genomforande ér jim-

stélldhet och situationen for anhoriga som tillhor de nationella minoriteterna.

% Prop. 2008/09:82 s. 21.
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1.1 Begrepp och definitioner

Anhorig eller nérstdende?

Begreppen anhorig och nirstiende anvénds inte konsekvent i olika lagar och
inom olika omréden.

I Socialstyrelsens termbank definieras “anhorig” som person inom famil-
jen eller bland de ndrmaste sliktingarna”. Med “nérstdende” avses enligt So-
cialstyrelsens termbank: ”person som den enskilde anser sig ha en néra relat-
ion till”.

Inom hélso- och sjukvarden anvinds begreppen “patient” for den som far
hélso- och sjukvérd och nérstdende” for de som tillhor patientens familj el-
ler ndrmaste krets.

I forarbetena till 5 kap. 10 § SoL avses med "nérstaende” istdllet den per-
son som tar emot omsorg, vard och stod. Den som ger omsorg, stdd eller vard
bendmns “anhorig” eller ”annan person”. Annan person anges 1 det aktuella
sammanhanget vara ndgon utanfor familjekretsen, till exempel en vén eller
granne.'® Det 4r dessa definitioner av begreppen som anvinds i den nuva-
rande formuleringen av 5 kap. 10 § SoL.

I slutbetdnkandet av utredningen Framtidens socialtjdinst foreslas att be-
stimmelsen i 5 kap. 10 § SoL ska omformuleras till att socialndmnden ska
erbjuda “nérstdendestdod” for att stodja och hjédlpa den som vardar en néirsta-
ende som &r langvarigt sjuk eller dldre eller som stodjer en nérstdende med
funktionsnedséttning. Forslaget motiveras med att begreppet nérstaende om-
fattar sévil personer inom familj- eller slédktkretsen som andra personer som
den enskilde har en nira relation till, medan anhdriga avser familjen och den
nirmaste slikten.!!

Denna rapport foljer begreppsanvdndningen i forarbetena till 5 kap. 10 §
SoL. Foljaktligen avser anhorig” den som ger omsorg, stod eller vard be-
ndmns medan “nérstdende” avser den person som tar emot omsorg, vard och
stod. Undantag gors i bilaga 1 vid hanvisningar till vissa lagtexter som an-
vinder begreppen pé annat sitt.

I Socialstyrelsens intervjuer och diskussioner med organisationsforetré-
dare, forskare och anhorigkonsulenter har majoriteten foredragit denna be-
greppsanvindning. Nagra har efterfragat att begreppet “anhdrig” vidgas for
att ocksa omfatta personer i den sjukas/dldres ndrhet som inte tillhor famil-
jekretsen.

Anhodrigomsorg och stdéd till anhdriga

Med “anhorigomsorg” avses olika former av hjélpinsatser som ges av anhd-
riga till personer som pa grund av élder, sjukdom eller funktionshinder beho-
ver sédana 1 sin dagliga livsforing.

Anhorigomsorg kallas ibland informell omsorg, i kontrast till den formella,
offentligt finansierade eller privata varden och omsorgen. Anhoérigomsorg
sarskiljer sig genom att den alltid ges inom ramen for en kénsloméssig, social

19 Prop. 2008/09:82 s. 12.
11'SOU 2020:47, Hallbar socialjdnst En ny socialtjénstlag. Del 1, s. 429.
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relation. Hur omsorgen upplevs av den som ger och tar emot den péverkas
diarmed av relationens karaktir och historia [6, 14, 15].

Med ”stdd till anhoriga™ avses olika insatser som primart syftar till att fy-
siskt, psykiskt eller socialt underliitta den anhérigas situation.'?

1.2 Uppdragets genomforande

Tolkning och avgransningar

Vilka anhdriga omfattase

Underlaget omfattar anhdriga som vardar eller stodjer narstaende dldre perso-
ner.'? Socialstyrelsen har valt att géra en bred tolkning av betydelsen av
’vardar eller stodjer” som ocksd omfattar sa kallad passiv omsorg av nérsta-
ende. Passiv omsorg innebir att finnas till hands och kénna ansvar, dven nir
konkreta stodinsatser inte utfors [6]. Aven passiv omsorg kan ta tid och kraft
for anhoriga och kan darfor fa konsekvenser for deras vardag, arbete och ma-
ende, med foljden att de sjélva har behov av stod.

Med begreppet “édldre personer” avses personer som dr 65 ar eller dldre om
inget annat anges. P& nigra platser i rapporten hdnvisas det dock till studier
eller statistik med andra aldersspann.

Aldre personer kan behdva stod av anhdriga av olika skil. Psykisk ohilsa,
somatiska sjukdomar, funktionsnedséttningar av olika slag och beroendepro-
blem drabbar ménniskor i alla aldersgrupper. Detta underlag ror dock huvud-
sakligen behoven hos anhoériga till dldre som behdver vard eller stod specifikt
kopplat till aldrandet. Behoven hos anhoériga till personer i andra aldersgrup-
per och med annan problematik kommer att analyseras i ett separat underlag
som ska redovisas senast den 30 juni 2021.'* Hir ingar anhériga till personer
som tar emot insatser med stdd av lagen (1993:387) om stod och service till
vissa funktionshindrade, LSS.

Vilket regelverk omfattase

”Befintligt regelverk™ tolkas hiar som de lagar, forordningar, foreskrifter och
allménna rad som berdr varden och omsorgen om éldre, samt kommuners
och regioners stod till och dvriga skyldigheter gentemot anhoriga som vardar
och stodjer dldre. Har ingér bland annat socialtjanstlagen, patientlagen
(2014:821), PL, hélso- och sjukvérdslagen (2017:39), HSL, och tandvérdsla-
gen (1985:125).

Avgrdnsningar av underlag och analys

Det ingar inte i Socialstyrelsens uppdrag att ge forslag pa innehallet i den
nationella strategin for anhoriga till dldre. Intressenters synpunkter pé strate-
gins funktion och innehall som framforts under arbetet med regeringsuppdra-
get redovisas dock i rapporten.

12 Prop. 2008/09:82 s. 12

13 Se dven avsnitt 2.3 Vem dir anhorig till dldre?

14 Nésta underlag omfattar anhoriga som vardar eller stodjer nérstdende enligt 5 kap 10 § SoL, med undantag for mal-
gruppen anhdriga till dldre personer. Det utgor redovisning av ett regeringsuppdrag som ingick i Socialstyrelsens re-
gleringsbrev for 2020 (S2019/05315/RS).
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Att analysera anhdérigperspektivet i tilldmpningen av befintligt
regelverk

Gillande bedomning av i vilken utstrackning ett anhorigperspektiv finns med
1 tilldmpningen av befintligt regelverk grundas denna analys pé befintlig
forskning och studier, genomgang av domstolspraxis samt en insamling och
analys av ber0rda aktorers erfarenheter av och synpunkter pd hur anhorigper-
spektivet beaktas i tillimpningen av befintligt regelverk. Med berdrda aktorer
avses forskare, enskilda anhoriga, yrkesgrupper som kommer i1 kontakt med
anhoriga'> samt foretridare for intresseorganisationer sdsom anhdrigorgani-
sationer, dldreorganisationer och funktionsréittsorganisationer.

Atft beddma effekter av funktioner och insatser

I regeringsuppdraget ingér att bedoma effekterna av organisatoriska 16s-
ningar sdsom anhoriglotsar, anhdrigombud eller anhorigkonsulter. En “ef-
fekt” dr en forandring som intréffat som en fo6ljd av en insats eller verksam-
het och som annars inte skulle ha intraffat [21]. Av skdl som redogors for i
rapporten'® r det inte mojligt att géra en samlad analys av effekterna av
denna typ av organisatoriska 16sningar. Istéllet redovisas en sammanfattning
av tidigare undersokningar samt vad som sagts i Socialstyrelsens intervjuer
om nyttan med dessa befattningar.

Vidare ingér i uppdraget att analysera hur insatser fran ideella organisat-
ioner som fatt bidrag enligt forordningen (2011:1151) paverkar mojligheten
att stodja anhoriga som ger vard och omsorg till nédrstdende dldre. Det ar
dock mycket svart att pavisa sambandet mellan ett utdelat statsbidrag och
eventuella iakttagna fordndringar [22]. '7 En effektutvirdering av statsbi-
dragsfinansierade aktiviteter har darfor inte varit genomforbar inom ramen
for detta uppdrag. I rapporten grundas analysen av bidragets betydelse for
mojligheten att stodja anhoriga pa de beskrivningar och synpunkter som har
framfOrts 1 organisationernas drsredovisningar samt i intervjuer med organi-
sationer som mottagit statsbidraget.

Covid-19-pandemin har pdverkat datainsamling och urval
Arbetet med detta underlag sammanfo6ll med och har pé olika sétt paverkats
av covid-19-pandemins utbrott under 2020. Det innebar bland annat att sam-
mankomster med olika intressentgrupper som planerats till varen 2020 inte
genomfordes. Istéllet utfordes intervjuer per telefon och digitalt med ett urval
av sakkunniga och intressenter.

En annan konsekvens av pandemin med betydelse for regeringsuppdraget
var att Socialstyrelsen i samrad med andra myndigheter och Sveriges kom-
muner och regioner kom verens om att inte belasta kommuner och regioner
med intervju- eller enkétforfragningar under varen och sommaren 2020. Det
betydde att det inte var mojligt att samla in personalens perspektiv pd hur an-
horiga kan uppmarksammas och stottas i varden och omsorgen om dldre. Ett
undantag gjordes for gruppen anhorigkonsulenter och motsvarande, som var

15 Se avsnittet Covid-19-pandemin har paverkat datainsamling och urval nedan.

16 Se avsnitt 3.2 Kunskapsliget om kommuners stdd till anhériga idag.

17 Ds 2015:38, Departementspromemorian Statligt stdd till civila samhllet. En dversyn av fyra bidragsforordningar
samt stodet till Exit, s.44-47.

ANHORIGA SOM VARDAR ELLER STODJER NARSTAENDE ALDRE PERSONER 17
SOCIALSTYRELSEN



mindre belastade under pandemin och som sjilva fick anmaila intresse for en
intervju, varefter ett urval gjordes.

Att personalperspektivet inte kunde belysas dr en brist i underlaget, ef-
tersom personalens erfarenheter av att arbeta med dldre och deras anhdriga ar
viktiga fOr att forstd hur ett anhdrigperspektiv béttre ska kunna tillimpas i
virden och omsorgen. Ambitionen &r att personalperspektivet istéllet ska be-
lysas i det kommande underlag som ror andra anhdriggrupper som vardar el-
ler stodjer nirstdende enligt 5 kap. 10 § SoL.'8

Metod

Foljande arbetsmoment har genomforts for att besvara uppdragets fragestéll-
ningar:

Genomgdng av befintligt regelverk och domstolspraxis

En juridisk genomgéng av domstolspraxis och regelverket'® har genomforts i
syfte att klarldgga géllande ritt betrdffande anhoriga som ger vard och stod
till nirstaende édldre. Resultaten av dessa presenteras i avsnitt fem respektive
bilaga 1.

Litteraturgenomgdng

En oversiktlig genomgang av befintlig forskning och annan litteratur har ge-
nomforts 1 syfte att sammanfatta det aktuella kunskapsldget om anhoriga till
dldre personers situation och behov i Sverige. Litteraturgenomgangen omfat-
tade offentliga utredningar, regeringspropositioner, myndighetsrapporter,
systematiska kunskapsoversikter samt forskningspublikationer. Intervjuper-
soner och andra medverkande bistod med tips om relevant litteratur. Dértill
genomforde Socialstyrelsens bibliotekstjanst en sokning pa forskningslittera-
tur om anhoriga i Sverige publicerad mellan 2015-2020.

Intervjustudie

En intervjustudie genomfordes under april-augusti 2020 i syfte att hora olika
intressenters perspektiv pa anhoriga till dldres situation och behov i Sverige
idag. Intervjuerna var semistrukturerade och utgick fran féljande 6vergri-
pande fragestillningar:

* Vad innebir ett anhorigperspektiv?

+ [ vilken utstrdckning finns ett anhorigperspektiv med i tillimpningen av
befintligt regelverk i virden och omsorgen om dldre idag?

» Forekommer brister i hur anhorigperspektivet beaktas i tillimpningen av
befintligt regelverk?

Med utgéngspunkt i de dvergripande fragorna utformades specifika intervju-
scheman anpassade till olika kategorier av intervjupersoner. Samtliga inter-
vjuer genomfordes digitalt eller per telefon. 36 intervjuer genomfordes.?’
Foljande kategorier ingick:

18 Det kommande underlaget ska redovisas senast 30 juni 2021 (S2019/05315/RS).
19 Se underavsnittet Vilket regelverk omfattas? ovan.

20 T ett fatal av dessa medverkade fler &n en intervjuperson.
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« forskare (5 intervjuer)?!

 fOretrddare for anhorigorganisationer, dldreorganisationer och funktions-
rittsorganisationer (12 intervjuer)*

+ anhorigkonsulenter och motsvarande funktioner anstillda 1 kommuner (16
intervjuer)®

» regional kunskapsenhet (1 intervju)

+ enskilda anhdriga (2 intervjuer).

Nio av de intervjupersoner som tillhorde kategorierna forskare, anhorigkon-
sulent eller organisationsforetradare delgav, utover sina formella perspektiv,
ocksé egna erfarenheter av att vara anhdriga som ger vérd eller stod till en
nérstaende.

Intervjuerna transkriberades och analyserades tematiskt.

Insamling och analys av kvantitativa data

Webbenkdt om e-hdlsa och valfardsteknik i kommuner
Socialstyrelsen genomfor arligen en enkidtundersdkning om e-hilsa och vil-
fardsteknik i kommuner. Med anledning av detta regeringsuppdrag ingick i
2020 ars enkaét specifika frdgor om vélfardsteknik kopplat till anhoriga.

Undersokningen genomfordes via en webbenkit mellan den 8 januari och
den 5 februari 2020. Malpopulationen ir 290 kommuner. Ar 2020 besvarade
sammanlagt 248 kommuner enkédten, en svarsfrekvens péa cirka 86 procent.
For mer information om enkétens utférande, bortfallsanalys med mera, se
rapporten E-hdlsa och vilfdrdsteknik i kommunerna 2020 [23].

Analys av Anhdrigas riksférbunds enkatdata

Anhorigas riksforbund utforde en enkédtundersokning 2019 1 syfte att kart-
lagga kommuners stdd till anhoriga. Kartldggningen gjordes genom en webb-
enkit som skickades till socialchefer, vard-och omsorgschefer samt chefer
for funktionsstodsverksamheter 1 Sverige. Det innebir att varje kommun fick
tre identiska enkéter som var adresserade och riktade till respektive verksam-
hetsomrades chef. Totalt besvarade 169 kommuner enkéter vilket motsvarar
en svarsfrekvens pa 58 procent. Tre av kommunerna besvarade samtliga tre
verksamhetsriktade enkiter och 38 kommuner besvarade tva verksamhetsrik-
tade enkéter. Totalt inkom 227 svar [24].

Inom ramen for detta uppdrag har Socialstyrelsen utfort en analys av en-
katundersokningens radata, dér endast svaren fran forvaltningar som angett
att de hade dldre som mélgrupp ingick. Socialstyrelsens analys dr aggregerad
pa kommun- och stadsdelsniva. Analysens resultat presenteras i avsnitt fem.

21 Fsljande forskare intervjuades: Mats Ewertzon, Magnus Jegermalm, Lennarth Johansson, Martina Takter, Petra Ul-
manen.

22 Fgljande organisationer intervjuades: Anhorigas riksforbund, Demensforbundet, Funktionsritt Sverige, PRO — pens-
iondrernas riksorganisation, Riksforbundet HjartLung, Roda Korset, SPF-Seniorerna, STROKE-riksforbundet, SKPF
Pensionirerna, Svenskt Demenscentrum, Alzheimer Orebro lin.

23 Fljande kommuner var representerade: Danderyd, Ekerd, Forshaga, Hissleholm, Horby, Kalmar, Lysekil, Malmd,
Nybro, Simrishamn, Skellefted, Stockholm (Sédermalm), Stréingnis, Soderhamn, Visterds, Orebro. Anhérigkonsulen-
ter kontaktades genom ett nationellt ndtverk och fick sjilva anméla intresse for intervju, varefter ett urval gjordes med
hénsyn till geografisk spridning och kommunens storlek.
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Analys av data frdn Socialstyrelsens register

En genomgang av data fran socialtjénstregistret har gjorts for att identifiera
uppgifter med koppling till anhoriga och anhorigstod. Dokumentationen av
kommunernas stdd till anhoriga dr dock bristféllig [5, 20]. Exempelvis doku-
menteras omsorgsinsatser i syfte att ge avlosning till anhoriga i méanga fall i
den nérstadendes akt, vilket betyder att de inte syns 1 statistiken som stod till
anhoriga. Det finns mdjlighet for socialtjénsten att registrera nar hemtjinst
eller avlosning beviljas 1 syfte att ockséd ge stod till anhdriga, men det dr
oklart i vilken utstrdckning det gors. En analys av dessa data ur socialtjanst-
registret frdn aren 2015-2019 har dock gjorts och redovisas 1 avsnitt fem.

Analys av anhdrigas fritextsvar i undersékningen Vad
tycker de éldre om &ldreomsorgene

Socialstyrelsen genomfor arligen enkdtundersokningen Vad tycker de dldre
om dldreomsorgen? till samtliga personer som har ett beslut om sérskilt bo-
ende eller hemtjédnst enligt 4 kap. 1 § SoL. Anhoriga erbjuds mdjlighet att
hjilpa sina narstaende att svara pa fragor samt att sjélva svara pa fragor om
hur de som anhériga upplever varden och omsorgen som ges till deras nérsta-
ende. Anhdriga som svarar i en webbenkit har ocksa mojlighet att i fritext vi-
dareutveckla sina svar [25]. En analys av fritextsvar som ldmnats av anhoriga
2019 och 2020 har genomforts inom ramen for detta uppdrag.

Analys av drsredovisningar fran statsbidraget fill
anhdérigorganisationer

I syfte att analysera hur insatser fran ideella organisationer som fatt bidrag
enligt forordningen (2011:1151) anvénds for att stodja anhdriga som ger vard
och omsorg till ndrstaende dldre, har en genomgang av beslut om statsbidra-
gets fordelning mellan ren 2014-2019 samt av organisationernas drsredovis-
ningar for aren 2017-2019 genomforts.

Extern samverkan

Nationellt kompetenscentrum anhdriga har under arbetet med detta underlag
bistatt med kontakter, killor, forskningsresultat samt ldst och gett synpunkter
pa rapportutkast.

Vidare har projektgruppen varit i kontakt med Sveriges kommuner och
regioner, Myndigheten for vard- och omsorgsanalys, Inspektionen for vard
och omsorg samt Myndigheten for delaktighet for att diskutera uppdraget och
eventuella berdringspunkter med deras pagédende arbeten.

Tréffar med nétverk
Socialstyrelsen har under arbetet med underlaget presenterat uppdraget och
insamlat synpunkter vid traffar med foljande nitverk:

» Socialstyrelsens dldrerad, den 12 februari 2020

+ Socialstyrelsens ndmnd for funktionshindersfragor, den 20 februari 2020
» Forskarndtverk vuxna anhdriga, den 31 augusti 2020

» Anhorigkonsulenters niatverk, den 3 september 2020

» RSS-nitverk dldre, den 9 september 2020

» Socialstyrelsens IBIC-nétverk, den21 oktober 2020
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Vidare har Socialstyrelsen deltagit som dhorare vid tre hearingar om anho-
riga och néra vérd i Nationellt kompetenscentrum anhorigas regi i augusti
2020.

I rapporten hédnvisas dessa olika tillfdllen som “motesdiskussioner” som
Socialstyrelsen hallit eller medverkat i under arbetet med regeringsuppdraget.

Skriftliga inlégg fradn organisationer

Vid natverkstriaffar och i andra sammanhang har Socialstyrelsen uppmuntrat
organisationer och andra intressenter att skicka fragor eller synpunkter till
projektgruppen. Foreningen Alzheimer Orebro lin samt Afasiforbundet in-
kom med information eller inldgg via epost.

Samrdd med nationella minoriteter

Inom ramen for uppdraget inbjod Socialstyrelsen Sametinget och riksorgani-
sationer’* som foretrider de nationella minoriteterna till samrad om situat-
ionen for anhoriga till dldre tillhorande nationella minoriteter. Fragestéllning-
arna rorde hur minoritetsforetrddarna ser pa situationen for anhoriga ur ett
minoritetsperspektiv och vilka eventuella brister som finns. Organisationerna
erbjods mojlighet att inkomma med synpunkter antingen skriftligt eller via
telefonintervju. Fem organisationer samt Sametinget skickade skriftliga in-
lagg. En organisationsforetrddare blev intervjuad per telefon.

Samlad analys

En gemensam analys av tidigare litteratur och statistik samt nyinsamlat kvan-
titativt och kvalitativt material har genomforts for att ge en samlad bild av
kunskapsldget om situationen och behoven for anhoriga till dldre 1 Sverige
idag, samt de brister och utvecklingsomraden i kommuners och regioners
stod till anhoriga som pévisats i dessa underlag. Rapporten presenterar resul-
taten av den samlade analysen. Det betyder att resultat av tidigare forskning
och granskningar presenteras sida vid sida med Socialstyrelsens nyinsamlade
material.

1.3 Rapportens disposition

I ndsta avsnitt presenteras en sammanstéllning av kunskapsldaget om anhorig-
omsorgens innehdll, omfattning och konsekvenser.

Awvsnitt tre tar upp anhorigas behov av en fungerande vard och omsorg
samt hur brister och fordndringar i den offentligt finansierade viarden och om-
sorgen om dldre riskerar att paverka anhoriga.

Avsnitt fyra redogor for inneborden av ett anhdrigperspektiv i vrden och
omsorgen om éldre och belyser omraden dér anhorigperspektivet anses be-
hova starkas.

I avsnitt fem redovisas anhorigas behov av riktade stodinsatser, kunskaps-
laget om stddet som anhdriga erbjuds idag samt brister i kommuners och reg-
ioners stdd till anhoriga som har patalats i denna och tidigare undersok-
ningar.

Avsnitt sex behandlar anhorigperspektiv pa valfardsteknik.

24 Alla organisationer som ar 2020 erhallit statsbidrag (2005:765) for nationella minoriteter genom Linsstyrelsen
Stockholm fick en inbjudan att delta.
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I avsnitt sju diskuteras behovet av en nationell strategi for anhoriga och de
synpunkter pa strategins funktion som har framforts under arbetet med detta
regeringsuppdrag.
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2. Anhorigomsorgens innehdll,
omfattning och konsekvenser

2.1 Olika dimensioner av anhdrigomsorg

Man ska vara vardare och man ska vara hustru och man ska vara ekonom
och man ska vara lagkunnig och jurist. Ja, det dr mycket man ska klara av.
Anhérig

Anhorigas omsorg omfattar en variation av insatser som kan kategoriseras pa
olika sitt. I avhandlingen Omsorgens pris i dtstramningstid sérskiljs prak-
tiskt, emotionellt och intellektuellt omsorgsarbete. I det praktiska omsorgsar-
betet ingér hushdllsarbete, matinkdp, tridgardsarbete, hjélp med medicine-
ring eller andra vardinsatser samt personlig omsorg sasom hjélp med hygien
och péklddning. Dessa insatser kan beskrivas som den mest synliga delen av
anhorigomsorgen, medan den emotionella omsorgen dr mer osynlig. Hér in-
gar att finnas till hands, ge tillsyn och kénslomaéssigt stod, lyssna och stétta.
Dartill rymmer anhdrigrollen for ménga ett omfattande intellektuellt arbete, i
vilket ingar bade organisatorisk och administrativ omsorg. 1 den organisato-
riska omsorgen ingar att hjdlpa nirstiende med organisering, samordning och
uppfo6ljning av vard- och omsorgskontakter samt kontakter med andra sam-
hillsinstanser, vinner och familj. Den administrativa omsorgen omfattar
hjalp med exempelvis den nérstdendes ekonomi och administrativa d&renden
[6].

Grénserna mellan de olika dimensionerna av anhdrigomsorg r inte skarpa
utan tenderar att 6verlappa. Exempelvis kan hjélp med praktiska sysslor upp-
levas som en form av emotionellt stod bade for den som ger och den som tar
emot omsorgen [12]. Likasa kan grinserna mellan vad som utgdr anhorig-
omsorg och sysslor som ingér 1 den vardagliga skdtseln av hem och relat-
ioner vara otydliga och skiftande. Nér en dldre person blir sjuk eller far ned-
satt funktion och dess make, maka eller partner blir tvungen att ta ett storre
ansvar for hushallet, kan dessa vardagliga sysslor 6verga till att bli en form
av anhorigomsorg som kan bli betungande for den som utfor dem [13].

Vidare kan anhorigomsorg vara mer eller mindre aktiv eller passiv. Prak-
tiska, organisatoriska och administrativa insatser rdknas huvudsakligen till
det aktiva omsorgsarbetet, medan passiv anhorigomsorg innebér att finnas till
hands och att kénna ett ansvar for den nérstdende, dven nér inga konkreta in-
satser utfors [6]. Aven passiv omsorg kan ta tid och kraft for anhdriga och
kan darfor f4 konsekvenser for deras vardag, arbete och maende. I Socialsty-
relsens tolkning av regeringsuppdraget inkluderas darfor passiv anhorig-
omsorg 1 det stod som anhoriga ger till dldre personer och som kan medfora
att de sjélva har behov av stod.
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Ett osynligt dtagande

I Socialstyrelsens intervjuer och tidigare forskning har getts uttryck for att
anhorigas omsorg ofta upplevs som osynlig. Trots att anhoriga star for en
storre del av varden och omsorgen om éldre @n offentliga aktorer [26, 27]
uppmérksammas deras insatser inte tillrackligt ofta i politiken eller av medar-
betare i vrden och omsorgen [8, 28]. Bilden som framtritt 4r att anhorig-
omsorgen ofta tas for given i det svenska vard- och omsorgssystemet.

I Socialstyrelsens intervjuer framfordes att nir ingen ser, erkénner eller sé-
ger tack for den omsorg som anhdriga ger sina nérstaende paverkas deras ork
och méende negativt. Att aktivt uppméarksamma och visa uppskattning for
anhorigas insatser, savil pa politisk niva som i kommunala och regionala
verksamheter, ansags vara en viktig del i arbetet med att forebygga ohélsa
bland anhoriga.

Ett &tagande som inte tar slut

Ett av anhorigomsorgens sirdrag dr att den ofta pagar under lang tid — ibland
tar omsorgen inte slut forrdn den nérstdende dor. I vissa fall betyder den nér-
stdendes sjukdom eller funktionsnedséttning att den anhdriga behover finnas
till hands dygnet runt [29]. Nér en dldre person inte kan ldmnas ensam eller
behover hjélp nattetid kan det innebédra ett omfattande omsorgsansvar for
sammanboende make/maka, partner eller barn. Ocksé for anhdriga som inte
bor tillsammans med sin narstaende kan en stor del av livet — sévil pa arbetet
som pa fritiden — pdverkas av omsorgsansvaret och av oro for den nérstien-
des situation [28, 30].

Ett dtagande som ska vara frivilligt — men inte alltid
ar det

Den omsorg som anhdriga ger sina nirstaende dldre ska vara frivillig. Det ar
1 grunden det offentligas skyldighet att tillgodose dldre ménniskors behov av
stod eller vard.? Undantaget 4r makars skyldighet att efter forméaga bidra till
att deras gemensamma och personliga behov ska tillgodoses, men déiri ingér
ingen omvardnadsplikt.?

En mycket stor del av omsorgen om &ldre utfors emellertid av anhoriga
och i praktiken kan de inte alltid vélja hur och i vilken omfattning de ger om-
sorg till sina nirstdende [5-7]. Manga kdnner att det dr deras plikt att hjédlpa
personer som star dem néra. For manga upplevs omsorgsgivandet ocksa som
ndgot meningsfullt och positivt [1, 6, 8, 10, 12]. Samtidigt kan de kinslo-
missiga relationerna mellan omsorgsgivare och omsorgstagare gora grinsen
mellan frivillig och ofrivillig omsorg svér att dra [6, 7, 29]. Anhdrigkonsu-
lent:

”Om jag har hamnat i den hdr situationen att jag dr anhérig och ndgon dr
vdldigt beroende av mig — dd dr det ju inte sd himla ldtt att kliva av och

2 Prop. 2008/09:82, s.11-13.
26 6 kap. 1 § dktenskapsbalken (AktB). Se bilaga 1.
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sdga. "Tack, nu rdcker det. Nu gdr jag nagon annanstans.” eller "Nu ska
vi skiljas.”... Det gdr liksom inte.”

Ibland gér forloppet fort och den anhdriga har inte tid att kdnna efter om den
verkligen vill ta ett omsorgsansvar [10]. Synen pa anhorigas skyldigheter att
ta hand om sina nérstaende dldre paverkas dven av faktorer sdsom kon, socio-
ekonomisk bakgrund, vilken generation de tillhr samt kulturell bakgrund.*’

Ocksa externa faktorer paverkar i vilken utstrickning anhdriga sjélva kan
vélja var griansen for deras omsorgsansvar gir. Anhoriga som inte onskar ta
ett stort omsorgsansvar tvingas ibland gora det for att kompensera for brister
1 den offentligt finansierade virden eller omsorgen. I andra fall kan anhdrig-
omsorg som initialt varit frivillig 6ver tid bli ofrivillig. Det kan ske om anho-
riga som sjidlvmant atagit sig att hjélpa en nérstdende kommer till en punkt déa
de behover stod fran det offentliga — pa grund av trotthet eller fordndrade
omsténdigheter — men behovsutredningen da tar tid, det drdjer innan beslut
verkstélls eller om den &ldre far avslag pa sin ansokan. I vintan pé att den
nérstdende ska fa den offentligt finansierade vard eller omsorg den behdver
finns en risk att anhorigas egen hélsa och livskvalitet tar skada [5, 6, 10, 11].

Ibland vill dldre personer i behov av vérd eller omsorg inte ta emot for-
mella omsorgsinsatser, pa grund av bristande insikt om de egna behoven eller
av andra skal. Ofta blir da foljden att omsorgsansvaret faller pa deras anho-
riga. Det hdnder ocksa att den enskilde eller dess anhoriga tackar nej till in-
satser sasom hemtjénst, sarskilt boende eller olika former av avldsning, pa
grund av att de inte upplevs halla god kvalitet eller inte dr individanpassade
[10-12, 15, 28]. Aven i dessa fall tenderar foljden att bli en 6kad belastning
pa de anhoriga, oavsett om de sjdlvmant tagit pa sig omsorgsrollen eller inte.
Nedskérningar och andra férdandringar 1 vard- eller omsorgsutbudet kan dér-
med fa stora konsekvenser for anhoriga [6, 8]. Anhorigas behov av en funge-
rande vard och omsorg for den nérstaende diskuteras vidare i avsnitt 3.

2.2 Anhdrigomsorgens omfattning

Sedan 1990-talet har anhoriga, deras insatser och behov av stod uppmark-
sammats 1 storre utstrickning av svenska staten och svensk forskning [12,
31]. Flera studier har sokt faststidlla hur mycket informella omsorgsinsatser
som gors 1 Sverige. Gemensamt for dessa dr att anhorigas insatser beskrivs
som omfattande. Exakt hur omfattande de ir, dr dock svart att fastsla, ef-
tersom undersokningarna utgar fran olika definitioner av informell omsorg
eller anhdrigomsorg, studerar olika aldersgrupper och anvénder olika in-
samlingsmetoder [15, 16, 26, 27, 31, 32]. I en sammanstillning av olika stu-
dier av informella hjélpinsatser konstateras att andelen av befolkningen som
utfor dessa skiljer sig mellan 9 och 52 procent, beroende pé vilka definitioner
av informell omsorg som anvénts och vilka aldersgrupper som ingar i studi-
erna [31].

Trots att Sverige jaimfort med ménga andra ldnder har en vél utbyggd vard
och omsorg om é&ldre, stir svenskarna for stora anhdriginsatser till denna

27 Se vidare avsnitt 2.5 Jimlikhets- och jimstdlldhetsperspektiv pd anhdrigomsorg.
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grupp. I propositionen som foregick lagdndringen om stdd till anhoriga i so-
cialtjanstlagen 2010 beskrivs att anhoriga star for tva tredjedelar av alla insat-
ser till hemmaboende personer 75 ar och ildre [26].%® Den omsorg som anhé-
riga ger till dldre har ddrmed en samhéllsbarande funktion och &r inte bara ett
komplement till hilso- och sjukvarden och socialtjansten [15].

Svensk anhodrigomsorg i internationell jdmforelse

Strukturella och kulturella skillnader gor det svért att jimfora omfattningen
av anhorigomsorg mellan lander. I rapporten Informal Care in Europe fran
2018 framkommer att andelen av den svenska befolkningen som informellt
ger insatser till ndgon nirstaende &r ldgre d4n genomsnittet i flertalet europe-
iska lander [32]. I avhandlingen Omsorgens pris i dtstramningstid konstate-
ras att dldre svenskar oftare 4n i ménga andra l&dnder lever som ensamstédende
och att detta gor steget for en anhdrig att ge omsorg hdgre 4n om den dldre
levt i samma hushall [6].

Befolkningsstudier om informella omsorgsinsatser

Socialstyrelsens och Nationellt kompetenscentrum
anhdrigas befolkningsstudier

Socialstyrelsen genomforde pa uppdrag av regeringen en befolkningsstudie
om anhorigomsorgens omfattning 2012 [2]. Nationellt kompetenscentrum
anhoriga genomforde en snarlik befolkningsstudie 2018 i samarbete med
Linneuniversitetet [1]. Enkétfragan som avgjorde om en person ger anhdrig-
omsorg eller inte var:

Vdrdar, hjdlper eller stodjer du regelbundet ndagon eller ndgra personer
med vardagliga sysslor, personlig omsorg eller annat stod som behévs pd
grund av sjukdom, funktionsnedsdttning eller hég dlder?

Enligt Socialstyrelsens undersdkning 2012 var det mer @n 1,3 miljoner perso-
ner, det vill sdga néra var femte person 18 ar eller dldre, som gav omsorg till
en narstdende. Minst 900 000 av dessa var i forvarvsaktiv alder [2].%

Den senare befolkningsstudien fran 2018 bygger pa samma fragor som So-
cialstyrelsens studie fran 2012, men innehaller &ven nya fragor [1]. Vissa
jamforelser kan goras over tid. Den senare studien pekar pé att andelen anho-
riga som ger omsorg dr nagot mindre dn 2012, det vill sdga knappt var femte
person i landet. Det dr dock mojligt att skillnader i enkédternas utformning har
paverkat resultaten [1].

Samtidigt framkommer att de som ger omsorg gav mer omsorg 2018 én
2012. Anhoriga genomforde i genomsnitt vard, hjalp och stéd 13 timmar per
vecka 2018, att jamfora med 11 timmar per vecka 2012. En tredjedel (34 pro-
cent) av alla anhoriga gav daglig omsorg, en tredjedel (34 procent) minst
varje vecka, drygt var tionde (12 procent) minst varje manad och knappt var
femte (18 procent) mer séllan. Kvinnliga anhdriga bistod nagot oftare, bade

28 Prop. 2008/09:82, s.6.
2 Uppgifterna omfattar alla dldersgrupper av nérstiende, det vill séiga dven anhdriga till barn och vuxna som inte dr
dldre ingar i dessa siffror.
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2018 och 2012. Bland &dldre (65+) anhoriga var det fler som gav daglig om-
sorg, men ocksa fler som gjorde insatser mer séllan dn varje ménad. Samtliga

typer av omsorgsinsatser 6kade i omfattning mellan 2012 och 2018 [1]. Se
tabell 2.2.

Tabell 2.2. Anhérigas insatser* med valda géromal, 2018 och 2012 for
vuxna anhoriga 18+, i procent

Kon-
Hus- takt Per- Ekono- Medicin
Prak- Um- " halls- vard sonlig . och be-
. - Till- = miskt
hs‘l.( gange syn*ees goro- och om- stéd hand-
hjalp** == mal om- sorg sxssgsssx NG
LR 22 sorg LR 22 LRSS 22T 2
Hekokokokk
2018 82 76 74 65 65 35 33 35
2012 69 64 51 64 49 29 23 i.u.

Kalla: Anhérigskap, anhdrigomsorg och anhérigstéd, en nationell kartléggning 2018 (manus). Kalmar:
Nationellt kompetenscentrum anhdriga 2020

*Anhoriga som gav hjalp minst en gdng/mdnad, avser alla oavsett specifika behov hos mottagaren
** Till exempel fransporter/ledsagning, fixa i bostaden och/eller tradgdrden, bank- och postarenden,
med flera fj@nster

£ Till exempel samvaro, stimulans, forstréelse

% Tjll exempel tillsyn (se till, pdminna, motivera, stédja)

*EEETill exempel inkdp, stddning, tvatt, matlagning

rek Till exempel 16karbesdk, kontakt med hemtjansten med mera

ek Tjll exempel hygien, av- och pdklédning, hjdlp med att Gta

Frxrrk Till exempel bidrar till forsérining

ek Till exempel medicinuppdelning, omléggning av sdr, injektioner

Noterbart dr att en stor 6kning skedde 1 den organisatoriska omsorgen: 65
procent av anhdriga som gav omsorg 2018 dgnade sig at kontakter med vard-
och omsorgsgivare jaimfort med 49 procent 2012. Ocksa tillsyn och praktisk
hjilp 6kade markant.

Ersta Skondal Brédcke hégskolas befolkningsstudier

Forskare knutna till Ersta Skondal Bricke hogskola har sedan borjan av
1990-talet f6ljt utvecklingen av den informella omsorgen genom upprepade
befolkningsstudier [31]. I den studie som utfordes 2014 konstaterades att 41
procent av befolkningen utforde hjdlpinsatser (sdsom skjutsning, matinkop,
tradgardsarbete, stddning, tillsyn, passning, omvardnad eller annan hjilp) till
sldktingar de inte bodde tillsammans med, grannar, vanner eller arbetskamra-
ter. Hér ingar bade insatser till manniskor med sirskilt behov av omsorg och
méanniskor som inte har sérskilt behov av omsorg. Det var vanligast att utfora
denna typ av insatser i dldersgruppen 4559 &r men personer 60 ér och éldre
utforde mer insatser sett till antal timmar per méanad.

Sedan 1998 ingér i undersokningen en frdga om huruvida respondenterna
hjilper ndgon inom det egna hushallet som &r sérskilt omsorgsbehdvande.
Denna kategori dr minst vanlig: omfattningen lag stabilt pa fem procent av
befolkningen i de tre studier som genomfordes aren 2005-2014. Dessa perso-
ner ldgger emellertid betydligt mer tid p4 omsorgen én de som hjélper nagon
utanfor det egna hushallet. Insatser till en person i det egna hushéllet med
sdrskilda omsorgsbehov var vanligast bland personer 60 ar eller dldre [31].
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2.3 Vem ar anhorig till dldre?

De uppgifter om anhoérigomsorgens omfattning som redovisas ovan géller an-
horigas insatser till nirstdende i alla aldrar. Detta regeringsuppdrag ror speci-
fikt anhoriga som ger vard eller omsorg till dldre. Det dr en stor grupp: i So-
cialstyrelsens befolkningsstudie 2012 berdknades cirka 900 000 personer ge
omsorg till ndgon som var 65 eller dldre. Néstan hilften av dessa — cirka

450 000 personer — gav omsorg till en person som var 80 ar eller dldre [15].
Nationellt kompetenscentrum anhdrigas befolkningsstudie fran 2018 skiljer
sig nagot i utformning och ar darfor inte helt jamforbar med Socialstyrelsens
undersokning fran 2012. Av de nérstaende som tog emot omsorg fran anho-
riga 2018 var 58 procent 65 ar eller dldre. I denna grupp var tva tredjedelar
80 &r eller éldre [1].

Den storsta gruppen anhoriga som ger omsorg till en nérstdende dr i aldern
45-64 ar. Tva tredjedelar i denna grupp ger omsorg till en dldre person.
Ocksa bland anhdoriga 65 ar och dldre dr det vanligast att ge omsorg till en
dldre person [1]. Personer dldre dn 65 ar ger 1 hogre utstrdckning omsorg till
sin make, maka eller partner [2, 3]. I dessa fall hinder att &ven den som ger
omsorg har nedsatt hélsa eller funktionsformaga, vilket kan medfora att an-
horigomsorgen innebir en stor belastning for den anhoriga.°

Den vanligaste omsorgsrelationen dr emellertid att vuxna barn ger hjilp el-
ler stod till sina fordldrar [1, 2]. Det dr lika vanligt bland medelalders kvinnor
som medelalders min att ge omsorg till sina gamla fordldrar och de ger lika
mycket hjdlp [2, 19]; dock kan typen av omsorg och konsekvenserna av om-
sorgen skilja sig 4t.*!

Vidare har forskning visat att andelen dldre som fortfarande har foréldrar i
livet har okat patagligt, frin mindre dn en procent i borjan av 1980-talet, till
sex procent ar 2015. Det betyder att det inte bara dr yngre och medeléalders
som ger vard, hjélp och stdd till en fordlder utan &ven manga som sjilva ar
aldre [1, 33]. Ocksé barn under 18 ér ger stod till dldre. En kartliggning av
unga omsorgsgivare i dldern 15—17 genomford av Nationellt kompetenscent-
rum anhoriga och Linnéuniversitetet fann att 1,4 procent i denna aldersgrupp
ger omsorg till en mor- eller farforilder [4].>* Andra omsorgsrelationer ér
mellan syskon, grannar och vinner.

En stor grupp ger omsorg fill ndrstdende med
demenssjukdom

En grupp anhoriga som ger omfattande omsorgsinsatser [27] och som ofta
lyfts fram som i sdrskilt behov av stod dr anhoriga till personer med demens-
sjukdom. Forskning har pekat ut denna grupp som de som upplever den
storsta bordan av sitt anhdrigengagemang [34]. Enligt Nationellt kompetens-
centrum anhorigas befolkningsstudie fran 2018 &r det 14 procent av anhorig-
givarna som anger alternativet demenssjukdom/minnesproblem som huvud-
orsak till att de hjélper den nérstdende. Det blir omréknat till antal individer

30 Departementspromemorian Stdd till anhériga som virdar och stédjer néirstdende (Ds 2008:18), s.50.
31 Se avsnitt 2.5 Jiamlikhets- och jimstilldhetsperspektiv pd anhdrigomsorg.
32 Enkitstudien genomfordes i Kalmar lin och besvarades av 3 015 ungdomar.
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cirka 110 000 personer. Antalet personer med demenssjukdom i Sverige
skattas vara mellan 130 000 och 150 000 personer [35].

Olika kategorier av anhoriga

Gruppen anhdriga till dldre dr mycket heterogen. Det kan rora sig om vuxna
barn mitt i livet pd annan ort som hjilper en fordlder ett par ganger i minaden
med inkOp av varor och att stida, eller en dldre person som dygnet runt hjil-
per sin partner med en mingd olika géromal. Aldre personer kan ocksa dela
hushall med minderariga barn som pa olika sitt paverkas av deras vard- eller
omsorgsbehov.

Forskare har genom éren kategoriserat anhoriga och deras insatser i syfte
att synliggora olika former av anhorigskap och vad som utmérker dem [12,
31]. Ersta Skondal Briacke hogskolas befolkningsstudier har utgatt fran tre
olika profiler av informella hjélpgivare: 1) de som ger hjélp utanfor det egna
hushallet till ndgon som inte har sérskilt omsorgsbehov — den vanligaste for-
men av informell omsorg, 2) de som ger hjilp utanfor det egna hushéllet till
nagon som har sérskilt omsorgsbehov och 3) de som hjilper ndgon i eget
hushall med sarskilt behov av omsorg. Den sista kategorin dr minst vanlig
men dessa personer lagger betydligt mer tid pa omsorgen dn de som hjélper
nagon utanfor det egna hushallet [31].

Att se och forsta spannvidden av anhorigas olika forutséttningar &r viktigt
for att forstd hur olika behoven av stdd kan vara. Inte alla som hjdlper en nér-
stdende dldre har behov av stod fran det offentliga for egen del. Istillet be-
stdms deras behov av faktorer som om de delar hushall med den nérstdende
eller inte, vilken relation de har till den nirstiende, den nirstaendes hélsotill-
stdnd och omsorgsbehov, vilken slags hjélp de anhdriga ger samt alder, kon,
sprak och etnisk/kulturell tillhorighet for bade anhdrig och nérstdende. Anho-
rigas behov av stdd kan ocksé fordandras over tid, beroende pé fordndringar 1
den nérstaendes tillstand och den egna livssituationen eller hilsan [1, 9, 13].

2.4 Anhdrigomsorgens konsekvenser

Nér ménniskor ger hjdlp, stod och omsorg till ndrstdende kan det medfora en
rad olika konsekvenser for den enskilde och for samhéllet. Dessa ér viktiga
att kdnna till for att forstd anhorigas behov av stdd och hur stodet kan utfor-
mas. Nedan foljer en kort genomgéng av vanliga konsekvenser av anhorig-
omsorg.

Anhdérigomsorg ar ofta positivt
Inledningsvis ér det viktigt att uppméirksamma att anhorigomsorg har manga
positiva effekter for bade individ och samhille. Som tidigare ndmnts star an-
horiga for en stor del av omsorgen om dldre i Sverige. Deras insatser har dér-
med en viktig samhéllsbarande funktion [15]. P4 individniva har studier visat
att mdnga anhoriga vill och upplever att det &r meningsfullt att ge omsorg till
sina narstaende. Inte alla anhoriga har dirmed behov av stdd for egen del [1,
6,12, 13].

I Socialstyrelsens intervjuer inom ramen for detta uppdrag vinde sig nigra
anhoriga och forskare emot den negativa bild av anhorigomsorg de menade
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dominerar forskning och offentliga diskurser. De framholl att anhorigas om-
sorg kan upplevas som en positiv och utvecklande livserfarenhet, ndgot som
ger kunskap och perspektiv pa tillvaron och som kan fordjupa relationen till
den nérstdende. En organisationsforetradare och anhorig forklarade:

Jag brukar tala om strimmor av hopp. Det dr lite for mycket eldndesbe-
skrivningar och for lite att man tar tillvara faktiskt det hir som kan vara
givande med att vara anhorig och att leva tillsammans med och hjdlpa en
anhorig som har en allvarlig sjukdom. Relationerna fordndras, livskvali-
teten blir annorlunda, men det dr inte alls sa sdkert att allt blir sdmre utan
vissa saker kan ocksd bli bdittre och mer uppenbara.

Likasa &r det viktigt att betona att upplevelsen av att ge anhdrigomsorg inte
behdver vara enbart negativ eller positiv, utan att mdnga motstridiga kénslor
kan forekomma samtidigt. Exempelvis kan den anhoriga kinna sig trott och
bunden men samtidigt kdnna glddje och tillfredstéllelse dver att hjélpa ndgon
hen tycker om [6, 13, 29].

Fér dldre kan anhérigomsorg vara bdde hjélpsamt och
obekvamt

Det saknas generellt kunskap om hur Sveriges éldre ser pa anhorigomsorg
[6].% Den forskning som finns pekar pa att de flesta éldre foredrar hjilp av
hemtjénsten i forsta hand, och annars av en sammanboende partner eller
maka/make [30]. I Socialstyrelsens intervjuer framfordes att manga éldre
upplever att det dr tryggt att bli omhéndertagen av ndgon som de lever till-
sammans med.

Vad giller anhoriga utanfor det egna hushéllet ser bilden nagot annorlunda
ut. Tidigare forskning har visat att endast en av tio svenska dldre foredrar
hjilp med exempelvis stddning eller tvitt av sina barn eller andra anhoriga
utanfor det egna hushéllet. Annu firre vill ha hjélp med personlig omsorg av
denna grupp. Samtidigt dr det vanligare idag att dldre far hjilp av anhoriga
utanfor det egna hushallet 4n av hemtjinsten [30].

I Socialstyrelsens intervjuer framfordes teorier om att dldres och anhorigas
syn pa anhorigomsorg formas av en stark forestillning om att Sverige har en
vilutvecklad offentlig omsorg och att det darfor inte dr nddvandigt eller
lampligt att dldre ska vara beroende av sina anhdriga for att fa sina vard- eller
omsorgsbehov tillgodosedda. Dock nyanserades detta med hénvisning till att
dldres omsorgspreferenser ocksé paverkas av hur de upplever kvaliteten pa
den offentligt finansierade omsorgen. Exempelvis patalades att nar hemtjéns-
ten inte kan erbjuda personalkontinuitet eller utbildad personal kan det upple-
vas tryggare att en familjemedlem eller annan anhérig gor insatserna.>*

Negativa konsekvenser for individen

Negativa konsekvenser for individen kan dock uppsta nir anhérigomsorgen
inte ar frivillig, ndr anhoriga kinner att de inte racker till eller ndr omsorgsgi-
vandet av andra skél inverkar pa olika livsomréaden. I det f6ljande redogors

380U 2017:21, Léis mig! Nationell kvalitetsplan for vdrd och omsorg om dildre personer. Del 2, $.581.
34 Se vidare avsnitt 3.1 Brister och fordndringar i varden och omsorgen om dldre paverkar anhdriga.
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kortfattat for hur anhorigomsorg kan paverka hélsa, ekonomi, arbete, vardag
och livskvalitet negativt.

Fysisk och psykisk ohdlsa

Anhorigomsorg kan pdverka anhorigas psykiska och fysiska hélsa negativt
och risken att hilsan paverkas dkar ju mer omsorg anhdriga ger [12, 15].3 1
en rapport frdn 2014 beskriver Socialstyrelsen att anhoriga riskerar att drab-
bas av allt frdn depressiva symtom, panikangest, muskelvirk, hogt blodtryck,
nedsatt aptit, fysisk och psykisk trétthet och utmattning, somnproblem till en
Okad dodlighet [15]. Regeringen har tidigare noterat att anhoriga ar en sér-
skild riskgrupp for att drabbas av psykisk ohilsa.>® Psykisk pafrestning ir
ocksa den vanligaste och svaraste hilsoeffekten som anhoriga uppger att de
erfar till f6ljd av att ge omsorg [1, 9].

En regional studie av anhdrigskap och anhorigstod i Jonkopings, Kalmar
och Kronobergs 1dn publicerad 2011 visade att de psykiska aspekterna av an-
horigomsorgen utmaérktes av kianslor av maktloshet, att anhoriga kinde sig
otillriackliga, att omgivningen inte forstod anhorigas behov av autonomi och
att omsorgslosningarna som erbjods inte tillgodosag behoven hos den nérsta-
ende och den anhériga [9].

I Socialstyrelsens befolkningsstudie fran 2012 framkom att cirka 30 pro-
cent av de som gav anhdrigomsorg skattade sin hilsa som nedsatt, vilket in-
nebar att de valt ndgot av svarsalternativen nagorlunda, délig eller mycket
délig hilsa.’” I detta avviker anhdriga nigot frin den totala befolkningen i
jamforbara studier, till exempel SCB:s ”Undersokning om levnadsforhallan-
den” ddr drygt 20 procent skattade sin hédlsa som nedsatt [15].

Genom att jamfora Socialstyrelsens befolkningsstudie 2012 och Nationellt
kompetenscentrum anhdrigas befolkningsstudie fran 2018 kan den sjdlvskat-
tade hilsan hos anhdriga som ger omsorg jamforas dver tid. Nationellt kom-
petenscentrum anhoriga konstaterar att anhdriga uppgav sidmre upplevd héilsa
2018 &n 2012. Se tabell 2.4.

Tabell 2.4. Egenbeddmt halsotillstdnd hos anhdriga och icke anhériga
2018 i jamforelse med anhériga 2012, i procent

Anhoériga Ej anhodriga Alla
Egenbedamt 2012 2018** 2018** 2018**
halsofillsténd 18+  18-64 65+ 18+ 18-64 45+ 18+ 1864 65+ 18+
Mycket gott 29 34 19 22 24 16 34 40 18 29
Ganska goft 42 41 44 46 46 47 46 45 47 46
Nagorunda 24 19 33 22 18 32 15 12 26 19
%‘?”Sko da- 5 5 5 8 9 5 4 3 8 5
G’;‘fkef da- ] - 2 2 - 1 ] ]

Kalla: Anhdrigskap, anhdrigomsorg och anhérigstéd, en nationell kartléggning 2018 (manus). Kalmar:
Nationellt kompetenscentrum anhdriga 2020.

I den senare studien hade yngre anhoriga, 18 till 64 ar, simre upplevd hilsa
an anhoriga 65 &r och dldre. Anhoriga hade ocksd sdmre upplevd hélsa én

3 Ds 2008:18, 5.13-14
36 Ds 2008:18, s.14.
37 Uppgifterna anger inte &ldersgrupp pé de nérstidende som tog emot stod eller hjélp.
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icke-anhoriga. En ndrmare analys visar att det var sdrskilt anhoriga till part-
ner och anhoriga till barn som upplevde sdmre hilsa dn andra anhdriga och
befolkningen i stort [1].

Konsekvenser for ekonomi och arbete

Anhorigas omsorgsinsatser kan paverka arbetslivet och ekonomin pa bade
kort och lang sikt. Det kan ske pd grund av att mdjligheten att arbeta eller
studera begrénsas, att anhdriga anvander semesterdagar eller andra former av
betalda eller obetalda ledigheter for att ge anhdrigomsorg, att de far sdmre 16-
neutveckling, gar i pension tidigare &n planerat, tvingas bista en nirstaende
ekonomiskt eller en kombination av dessa faktorer [6, 15, 16].

Nationellt kompetenscentrum anhdrigas befolkningsstudie 2018 fann att
néstan var femte (18 procent) anhorig som regelbundet ger vard, hjélp eller
stod till en fordlder®® uppgav att anhorigrollen paverkade deras méjlighet att
arbeta eller studera [1].* Ekonomin paverkas mest for de som hjilper en niir-
stdende varje dag [16].

I vilken utstrickning anhoriga har mojlighet att kombinera forvirvsarbete
med omsorgsinsatser paverkas av flera olika faktorer, sisom omsorgens om-
fattning, den anhdrigas yrke, kollektivavtal och relation till chef eller arbets-
givare, vilken sjukdom eller funktionsnedsattning den nirstaende &r drabbad
av samt geografiska avstand till den nirstdende och dess védrd- eller omsorgs-
givare. I intervju med Socialstyrelsen beskrev en organisationsforetriadare
och anhorig nigra av de problem som kan uppstd ndr man kombinerar anho-
rigrollen med forvérvsarbete:

Om min man skulle bli sjuk, maginfluensa eller corona — ja, vad hédnder
da? Vem kommer hem till oss? Ja, hemtjinsten kanske. Jag kan inte vara
hemma. Du kan ju inte ta “vdrd av man” — det finns inte i dag. Ens man
kanske kan klara sig hemma, men blir man sjuk kanske man inte alltid kla-
rar sig riktigt sjilv. Det kan vara véldigt oroligt att limna den [ndrstd-
ende] hemma da. Men jag kan ju inte stanna hemma, for vad ska jag ta for
ndgonting? Ska jag sjukskriva mig sjilv? Sa nu ndr man ska titta framdt
och géra det biittre for anhériga — dd tycker jag det dr sddana bitar man
ska titta pa. Ska min man ga pa ldkarbesok — han klarar inte det sjdlv. Hur
ska jag losa det? Jag far ta tjdnstledigt fran mitt jobb for att folja med ho-
nom. Och gor jag det, dr det ju jag sjdlv som forlorar pd det. ... Det giller
att ha en arbetsgivare som dr bra instdlld till sadana saker med. Du far

springa och ringa en massa samtal — det dr inte alltid ok. Det beror pa vil-
ket jobb du har.

Att ge vard och stdd till en nédrstdende kan ocksa innebira extra utgifter for
exempelvis resor, transporter, sérskild mat, utrustning, hjdlpmedel, vard eller
terapi. I Nationellt kompetenscentrum anhdrigas befolkningsstudie 2018 till-
fragades anhoriga om hur mycket extra utgifter per vecka de uppskattade att

38 Forilderns alder anges inte i undersdkningen.

3 Svarande hade angett ndgot av alternativen: “Jag har varit tvungen att limna mitt arbete/avsluta mina studier” (1
procent), “Jag har inte kunnat dgna den tid jag skulle 6nska till min karriér/mina studier” (15 procent), Jag kan bara ta
korttidsanstéllningar/vikariat” (1 procent) eller Jag kan inte soka arbete/fortsitta mina studier” (1 procent).
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de eller deras hushdll hade som var kopplade till anhdrigskapet. Bland anho-
riga som gav vard eller stdd till en fordlder uppskattade 14 procent att de
hade extrakostnader pa mellan 200499 kr/vecka. 7 procent uppgav att de
hade kostnader pd mellan 500-999 kr/vecka och 4 procent att de hade kost-
nader pa mellan 1000-1999 kr/vecka [1].

Anhorigas ekonomi kan ocksd paverkas om deras partner flyttar till ett sér-
skilt boende och den anhoriga inte har rad att bo kvar i den gemensamma bo-
staden pd egen hand. I Socialstyrelsens intervjuer patalades att en sédan situ-
ation kan leda till att anhdriga motsétter sig att den nérstaende flyttar till ett
boende trots att behovet finns. Likasd anmaérktes att anhoriga kan hamna i
ekonomiska svarigheter om gemensamma tillgdngar finns pa den nirstaendes
konto eller dr inlasta i en gemensam bostad, 1 synnerhet om den nirstdende
har nedsatt beslutsformaga och man inte har upprittat en framtidsfullmakt.*’

Flera studier har visat att negativa konsekvenser av anhorigomsorg for stu-
dier, arbete och ekonomi drabbar kvinnor i hogre utstrackning &n mén [1, 6,
15, 16, 36]. Se vidare avsnittet Jamlikhets- och jamstdilldhetsperspektiv pd
anhorigomsorg nedan.

Konsekvenser for vardag och livskvalitet

Anhorigas engagemang kan ocksa medfora konsekvenser for vardagslivet
och livskvaliteten. Den tid och kraft som anhoriga dgnar at att ge omsorg kan
gora att deras tillgang till egen tid, mdjligheter att traffa vinner, uppratthalla
egna intressen och att dterhdmta sig blir lidande [13, 15, 29, 30]. Anhoriga
som dr sammanboende med den person de ger omsorg till kan behdva ta dver
manga av de sysslor som man tidigare hjélptes at med eller som maken/ma-
kan/partnern tidigare utforde. Det kan handla om matlagning, inkdp, stad-
ning, att betala rakningar och upprétthalla gemensamma sociala relationer. I
kombination med omsorgsansvaret kan ett utokat ansvar for hem och hushall
medfora en stor belastning for anhoriga. Ocksa relationerna mellan exempel-
vis vuxna barn och deras fordldrar eller inom parforhallanden kan utsittas for
pafrestningar till f6]jd av att den ena ger omsorg till den andra [13, 29].

Faktorer som pdverkar anhérigomsorgens konsekvenser
Det dr viktigt att uppmiarksamma att anhorigomsorgens effekter pa olika livs-
omraden ofta samverkar och forstarker varandra. Exempelvis kan psykiska
pafrestningar som uppstar till foljd av anhorigrollen paverka anhorigas kapa-
citet pé arbetet, i sociala relationer, fordldrarollen eller andra sammanhang.
Likasé kan svarigheter att kombinera anhorigomsorg med arbete och andra
ansvarsomraden paverka den fysiska och psykiska hilsan negativt.
Anhorigomsorgens konsekvenser dr ddrmed ett komplext omrade och det
ar oklart varfor vissa anhoriga paverkas mer negativt dn andra. Studier har vi-
sat att omsorgens omfattning har stor betydelse for graden av paverkan hos
anhoriga. Ett stort omsorgsdtagande riskerar att forsdmra hélsan och livskva-
liteten hos de anhdriga samt paverka deras mojligheter att forvérvsarbeta och

40T vissa fall har dock anhériga behdrighet att rittshandla utan fullmakt med stdd av bestimmelserna i 17 kap. fordld-
rabalken (FB). Se bilaga 1.
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studera. Ett mindre omfattande dtagande behover inte ha ndgon negativ pa-
verkan alls och kan under vissa omstandigheter paverka hilsan positivt [12,
14, 15].

I en fordjupad studie av anhorigomsorgens omfattning och konsekvenser
fann Socialstyrelsen att omsorgsgivarens kon, dlder och relationen mellan
den som ger och den som tar emot omsorg har betydelse for hur givaren upp-
lever situationen. I rapporten, som &r baserad pa enkétdata fran 2012 och in-
tervjuer utforda 2014, konstateras att anhoriga som ger omsorg till ett barn
tycks paverkas i hogre grad nir det giller forvirvsarbete, ekonomi och livs-
kvalitet, medan de som ger omsorg till en make, maka eller partner tycks pa-
verkas 1 hogre grad vad géller hélsa. Anhoriga i dldrarna 30—44 ar som ger
omsorg till en nirstdende paverkas mer én andra aldersgrupper vad géller
psykisk och fysisk hélsa, ekonomi och méjligheter till forvéarvsarbete [15].

En forskningsdversikt publicerad av Nationellt kompetenscentrum anhd-
riga 2012 fann att den anhoriges forestdllningar om omsorgen spelar roll for
hur de paverkas av den [14]. Om anhoriga exempelvis upplever att deras in-
satser 4r meningsfulla, om de kédnner sig uppskattade samt kidnner att ansva-
ret delas med andra sdsom familj, vénner, grannar och vard- eller omsorgs-
personal, dr det mer sannolikt att de upplever béttre subjektiv hdlsa. Om
anhoriga omvént kinner att det dr en forpliktelse att hjédlpa sin nérstdende, att
det inte finns nagot alternativ och ingen som delar ansvaret, dr det mer troligt
att de bedomer sin hélsa negativt. En sddan situation kan i forlingningen pa-
verka bade relationen och deras egen och den nirstaendes hélsa negativt [9,
14, 28].

Negativa konsekvenser for samhdallet

Som tidigare ndmnts star anhoriga for en stor del av omsorgen om éldre i
Sverige. Forskning har pekat pa att den informella omsorgen ar 2—3 génger
storre i omfattning 4n hemtjénstens insatser till dldre personer [26, 27]. Hos
demenssjuka personer dr anhorigas insatser &nnu mer omfattande [27]. Sam-
hillet &r med andra ord beroende av anhoriga for att varden och omsorgen
om de dldre ska fungera.

Anhoriga i yrkesverksam alder som ger omsorgsinsatser till dldre dr ocksa
en viktig resurs ur ett samhéllsekonomiskt perspektiv. I kunskapséversikten
Anhoriga som kombinerar forvirvsarbete och anhorigomsorg konstateras det
att anhorigomsorgen inverkar pa produktiviteten pa arbetsmarknaden, men
att detta séllan uppmirksammas i forskningen. For arbetsgivare kan anstill-
das anhorigansvar medfora ldgre produktion och ekonomiska risker kopplade
till anstdlldas ohéilsa, stress eller franvaro. Ur ett samhillsekonomiskt per-
spektiv leder den forlorade arbetsinkomsten for individen ocksa till minskade
skatteintékter [7]. Dartill foljer andra kostnader for samhéllet kopplade till att
anhoriga som Overanstrianger sig far simre hélsa, storre behov av vérd for
egen del samt har simre méjligheter att ta hand om sina nérstdende [5, 7].!

Dessa ér skal till varfor det ur ett samhéllsperspektiv dr viktigt att stotta
anhoriga som frivilligt tar pa sig rollen som omsorgsgivare. I Regeringens
proposition Stod till personer som vdrdar eller stédjer ndrstiende

41 Prop. 2008/09:82, 5.34-35.
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(2008/09:82) konstateras att ett vl fungerande stod till anhoriga kan bidra
till att anhoriga orkar ge omsorg under en lingre tid 4n de annars skulle ha
gjort. Stod till anhdriga presenteras darfor som ett sétt att forebygga mer
kostsamma behov, som exempelvis sérskilt boende. Sidana mer kostsamma
insatser kan enligt regeringens beddmning skjutas upp och kanske helt undvi-
kas om anhoriga ges stod. Om belastningen blir {or stor pd de anhoriga kan
det d&ven medfora att de behdver soka vard for egen del. Av dessa skél maste
syftet med samhéllets stod till anhoriga, enligt regeringen, vara att genom fo-
rebyggande och stddjande arbete uppné en hogre livskvalitet for anhoriga
och deras nirstdende.** Eftersom kvinnors arbete och studier i hdgre grad én
méins paverkas negativt av att ge anhorigomsorg finns ocksa jamstélldhetspo-
litiska skél till att gora det ldttare for anhoriga att kombinera anhérigomsorg
med studier eller arbete.

2.5 JGmlikhets- och
jdmstalldhetsperspektiv pd anhdrigomsorg

Anhorigas omsorgsgivande, hur de pdverkas av att ge omsorg och vilket stod
de har tillgang till skiljer sig at beroende pa faktorer som kon, hemort, utbild-
ningsbakgrund samt etnisk, kulturell och spraklig tillhorighet. Ofta samver-
kar olika bakgrundsfaktorer for att forma hur anhorigrollen och dess konse-
kvenser tar sig uttryck.

Skillnader i kvinnors och mdns anhdérigomsorg

I Sverige rader det inga storre skillnader mellan kvinnors och méns omsorgs-
givande till dldre personer vad géller omfattning eller frekvens. Vilken typ av
insats som ges skiljer sig diremot och anhdrigomsorg paverkar kvinnors och
méns liv pé olika sdtt. Det &r inte bara konstillhorighet som paverkar risken
att drabbas av negativa foljder av anhorigomsorg, utan detta samverkar ocksa
med alder, utbildning och etnicitet, bland andra faktorer [7, 17].

Det ar lika vanligt att sammanboende kvinnor och mén hjélper sin partner
[11], men kvinnor &r oftare ensamstdende 1 hog dlder och har darfor mer sil-
lan en partner i livet ndr de behdver omsorg [6]. Anhdrigomsorg av
make/maka ar vanligare bland ldgutbildade 4n bland hogutbildade, som i
storre utstrdckning anvénder sig av privat hjilp [17].

Hjélpen frén dottrar och soner har fordndrats pd olika sétt over tid, bero-
ende pa de dldre omsorgsmottagarnas utbildningsniva. Under 1990-talet
Okade anhorigomsorgen framst bland lagutbildade dldre. Andelen dldre per-
soner som fick hjélp av sina dottrar 6kade, medan soénernas hjilp kvarstod pa
samma niva. Under 2000-talets forsta decennium 6kade ddremot bade dott-
rarnas och sonernas anhorigomsorg. Bland hogutbildade dldre 6kade soner-
nas anhdrigomsorg och bland Idgutbildade dldre 6kade déttrarnas insatser. En
mojlig forklaring till att soners hjélp 6kade kan vara okat jamstdlldhetsideal
bland hogutbildade. Bland lagutbildade éldre fortsatte det vara vanligast att
fa hjdlp av dottrar [6].

42 Prop. 2008/09:82, 5.34-35.
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Madan och kvinnor ger olika typer av omsorg

Det finns skillnader mellan vilken typ av stod och omsorg som mén och
kvinnor ger till dldre anhoriga. Mén ger oftare praktisk hjdlp som till exempel
hushallsarbete, tridgardsarbete, reparationer, skjutsning, bank- eller posta-
renden samt ekonomiskt stod, medan kvinnor oftare star for tillsyn, umgénge
och personlig omsorg [6, 17, 19, 37].

Main som vardar en partner med demens utfor mer hushallssysslor som att
handla, laga mat och stdda, men utfor ocksa personlig omvérdnad i hégre ut-
strackning 4n andra manliga anhdriga [38]. Organisatorisk omsorg, det vill
sdga hjilp med exempelvis planering och organisering av den nérstaendes
vard- och omsorgskontakter, utfors i samma utstrackning av kvinnor och mén
[11,19].

Kvinnor pdverkas mer av att ge anhérigomsorg

For sévil kvinnor som mén Okar stress och belastning vid hogre omfattning
av omsorgsgivande. Aven om min ger nistan lika mycket omsorg till sina
ndrstdende som kvinnor paverkas kvinnor dock generellt mer negativt av att
ge anhorigomsorg dn mén. Ett skél till detta kan vara att kvinnor oftare star
for personlig omvardnad, medan mén generellt sett oftare ger stod av mer
praktisk natur [15, 19]. Studier har visat att de som ger enbart praktisk hjélp
drabbas mindre av negativa konsekvenser av anhorigomsorg, medan de som
ger kroppsnédra omsorg drabbas 1 storst utstrackning [6, 19].

Oavsett hjédlpens omfattning upplever kvinnor i hdgre grad &n mén att om-
sorgsgivande pdverkar livskvaliteten negativt. Fler kvinnor &n mén upplever
att omsorgsgivande dr fysiskt och psykiskt pafrestande och att de har svarig-
heter att hinna med fritidsaktiviteter [6, 17-19]. Mén som ger kroppsnira om-
sorg 16per storre risk att paverkas negativt i sitt vilbefinnande och sin arbets-
situation 4n mén som ger andra typer av omsorg. For kvinnor tycks dven
organisatorisk omsorg medfora negativa konsekvenser. Organisatorisk om-
sorg innebdr ofta anpassning till telefontider och méten pa ordinarie arbetstid
vilket paverkar arbetssituationen [19].

Som nédmnts dr det vanligt att anhdriga gér ner 1 arbetstid och att den egna
fritiden inskrénks till f61jd av den nérstdendes omsorgsbehov [36]. Bade
kvinnor och mén upplever svérigheter att hinna med sina arbetsuppgifter, att
de ar forhindrade att delta i moten, kurser och arbetsresor [6, 17-19]. Det ar
dock vanligare att kvinnor gor fordndringar 1 yrkeslivet som leder till sémre
inkomst och sdmre framtida pension, som att ga ned i arbetstid eller att g i
pension tidigare dn planerat [15].

I en kunskapsoversikt publicerad av Nationellt kompetenscentrum anho-
riga 2016 konstateras att kvinnor med annan etnicitet 4n majoritetsbefolk-
ningen paverkas mer av att ha hjdlpbehdvande nirstaende. Enligt en studie
frdn 2004 var det bland anhoriga till dldre utrikes fodda dubbelt sé vanligt att
kvinnor uppgav negativ ekonomisk paverkan jaimfort med ménnen [7, 39].

Olika omsorgsideal kan pdverka kvinnors och mdans
omsorgsbelastning

Forskning pekar pa att anhorigas egna uppfattningar om kvaliteten i om-
sorgsarrangemanget samt de egna och omgivningens omsorgsideal paverkar

ANHORIGA SOM VARDAR ELLER STODJER NARSTAENDE ALDRE PERSONER
SOCIALSTYRELSEN



upplevelsen av belastning. Omsorgsideal ér ofta kopplade till kon [9, 19]. Att
visa lyhordhet och ta ansvar for nédrstdendes behov dr centralt for att skapa
och befista femininitet, vilket innebér att kvinnor bade kan mota starkare for-
véntningar pa att ge omsorg och stélla hogre krav pa sig sjdlva som omsorgs-
givare. I en studie med bistandshandldggare i Malmo stad som genomfordes
aren 2014-2016 menade flera bistdndshandldggare att kvinnor och mén be-
skriver sina behov pé olika sdtt och att kvinnor upplevs mer negativa till att
ta emot stod [18]. Olika forvintningar pa kvinnors och méns omsorgsansvar
kan ocksé innebéra att personal inom dldreomsorg bemdoter kvinnliga anho-
riga annorlunda 4n manliga anhdriga. Studier pekar pa att det finns storre for-
véintan pa att kvinnor ska vara aktivt involverade i den nérstaendes omsorg,
dven efter flytt till ett sdrskilt boende [11, 19, 40].

Forskning har ocksa visat att manliga och kvinnliga anhdriga tar emot stod
1 olika omfattning, ndgot som diskuteras i1 det senare avsnittet Brister och ut-
vecklingsbehov i kommuners stdd till anhoriga.

Etniska, kulturella och sprdkliga perspektiv pd
anhdrigomsorg

Det finns inte mycket svensk forskning om anhoriga till personer med en an-
nan etnisk, kulturell eller spraklig tillhorighet 4n majoritetsbefolkningens.
Det finns flera skal till detta — bland annat att grupperna &r mycket hetero-
gena och att det 1 Sverige saknas folkbokforingsuppgifter om etnisk eller kul-
turell tillhorighet [41].4

Forskning pekar dock pa att dldre som tillhor etniska, kulturella och sprak-
liga minoriteter — i synnerhet dldre fodda utanfor Europa — har simre hélsa dn
majoritetsbefolkningen, samtidigt som de 4r underrepresenterade i den of-
fentliga virden och omsorgen [41, 42].* Det talar for att anhériga till dessa
grupper stdr for omfattande insatser samtidigt som de har sdmre tillgang till
det stod som varden och omsorgen indirekt kan bidra med till anhoriga.

Anhoriga till dldre med annan etnisk, kulturell eller spraklig bakgrund har
liknande behov och stills infor samma problematik som anhdriga till dldre i
majoritetsbefolkningen [41, 43]. Méanga vill ge hjidlp och omsorg till sina nir-
stdende, men stills infor problem med att kombinera anhdrigomsorg med ex-
empelvis forvirvsarbete, fordldraskap, sociala aktiviteter och en fungerande
vardag. Samtidigt kan sprakforbistringar, kulturella skillnader, integrerings-
problematik och invandrarsituationen i sig medfora att det kan behovas spe-
ciella verksamheter for att stotta anhoriga till dldre tillhorande minoritets-
grupper, i varje fall for en viss tid och 1 vissa situationer [41]. Exempelvis
kan bristen pa dagverksamhet pa andra sprak dn svenska betyda att dldre per-
soner med andra modersmaél &n svenska viljer att inte nyttja dessa verksam-
heter, med f6ljden att deras anhdriga inte far avlosning [43, 44]. Liknande
problem uppstér i andra dldreomsorgsverksamheter.

43 Regeringens skrivelse 2017/18:282 Nystart for en stirkt minoritetspolitik, s.43; SOU 2017:60, Nista steg? Forslag
for en stérkt minoritetspolitik, s.121.

4 S0U 2017:21, Lis mig! Nationell kvalitetsplan for vérd och omsorg om ildre personer. Del 1, avsnitt 7.11 samt
7.12.
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Studier pekar ocksa pé att det 1 vdrden och omsorgen figurerar myter och
forestdllningar om familjestrukturer och “omsorgskulturer” bland minoritets-
grupper som kan paverka bade bemdtande och erbjudanden om insatser [41,
45]. Nationellt kompetenscentrum anhoriga publicerade 2012 en kunskaps-
oversikt med syfte att ssmmanstélla kunskapsldget om anhdriga till personer
med annan etnisk bakgrund, inklusive de fem nationella minoriteterna, och
deras behov av stod. Dir hinvisas till forskning som visat att det forekommer
forestdllningar om att ménga dldre utrikes fodda bor 1 flergenerationshushéll
med storre tillgang till anhdrigomsorg @n édldre som tillhér majoritetsbefolk-
ningen. En annan forestédllning handlar om att utrikes fodda har tatare kon-
takter med egna organisationer och har sociala ndtverk ddr man hjalps at. I
internationell forskning framkommer emellertid att de etnospecifika organi-
sationerna och nétverken hos de utvidgade familjerna spelar en marginell roll
nér det géllde att ge stdd till anhdriga. Dessa forestdllningar kan bli ytterli-
gare en belastning i en redan anstrangd situation for anhoriga till dldre tillho-
rande minoriteter, eftersom de bidrar till att osynliggora deras behov av stod
[41].

Det viktigaste for dldre och deras anhdriga, oavsett bakgrund, &r ett bra be-
motande fran det offentliga, det vill séga att bli lyssnad pa och bemétt med
respekt. Det dr utgangspunkten for all god omsorg [41]. Socialstyrelsen har i
tidigare vigledningar understrukit vikten av ett interkulturellt perspektiv och
bemdétande i varden och omsorgen [45, 46].%

Anhdriga som tillhér nationella minoriteter

I syfte att stddja och bevara minoritetsgrupper och minoritetssprak som under
lang tid funnits i landet har Sverige en minoritetslagstiftning, lagen
(2009:724) om nationella minoriteter och minoritetssprak (minoritetslagen).
De grupper som omfattas dr romer, judar, samer, sverigefinnar och torneda-
lingar. Sveriges fem minoritetssprdk dr romani chib, jiddisch, samiska, finska
och meiénkieli.*®

Sambanden mellan minoritetsgrupperna och minoritetssprdken dr inte en-
tydiga. Exempelvis kan man tillhora en minoritetsgrupp utan att tala spraket.
Man kan ocksa tillhora en minoritetsgrupp och ha ett av de andra minoritets-
spraken som modersmal. Darfor ar det viktigt att skilja pa begreppen nation-
ell minoritet och nationella minoritetssprak.*’

Minoritetslagen innehaller bestimmelser om de nationella minoriteternas
ritt till information, inflytande och att & anvinda sitt minoritetssprék i kon-
takten med forvaltningsmyndigheter inom forvaltningsomraden for minori-
tetssprak. Aldreomsorgen ges en viktig roll i lagstiftningen, vilket bland an-
nat innebér att den som sjélv vill ska kunna fa dels information, dels sin
omsorg helt eller delvis utférd av personal som behérskar finska, meédnkieli
respektive samiska i de kommuner som ingar i forvaltningsomraden for dessa
sprak.*® I 6vriga delar av landet ska kommunerna erbjuda den som begir det
mojlighet att fa hela eller en vésentlig del av den service och omvéardnad som

4 Se vidare avsnitt 4.1 Vad innebir ett anhérigperspektiv?
462 § minoritetslagen.

47 SOU 2017:60, 5.47.

48 18 § minoritetslagen.
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erbjuds av dldreomsorgen av personal som behérskar finska, jiddisch,
medénkieli, romani chib eller samiska, forutsatt att kommunen har tillgéng till
personal med sidana sprakkunskaper.*’

De fem nationella minoriteterna kdnnetecknas av stor kulturell och sprak-
lig heterogenitet, bade inom och mellan de olika grupperna. Deras historia
och sociala situation i Sverige har sett olika ut. Ddrmed skiljer sig ocksé de-
ras behov och dnskemal at i kontakterna med dldreomsorgen, socialtjansten
och hilso- och sjukvarden. Vissa gruppers behov dr huvudsakligen inriktade
pa sprak och kommunikation, medan andra i storre utstrackning efterfragar
kulturella inslag eller att deras seder respekteras i vard- och omsorgssituat-
ioner. Vissa efterfragar sarskilt att vardgivare och andra offentliga kontakter
har kunskap om och tar hinsyn till hur enskildas livssituation kan ha formats
av deras egna eller gruppens tidigare erfarenheter av diskriminering och for-
foljelse [45]. Dessa skillnader innebér utmaningar for minoritetslagens ge-
nomforande i varden och omsorgen. I en tidigare rapport har Socialstyrelsen
konstaterat att skillnaderna bland annat kan gora det svért att utbilda berdrda
yrkesgrupper om de nationella minoriteternas situation och behov, utan att de
kunskapshéjande insatserna blir allt for omfattande eller utpekande [45].

Tidigare studier har noterat att personer som tillhor nationella minoriteter
ibland saknar kinnedom om sina rattigheter. Andra ganger &r de ovilliga att
fraga efter de tjinster pd minoritetssprak som de har ritt till, pa grund av en
misstro till det offentliga, tidigare erfarenheter av stigmatiserande bemdtande
eller en ovilja att vara till besvér [45, 47-49]. Enligt 3 § minoritetslagen ar
det kommuners och regioners ansvar att informera de nationella minorite-
terna om deras rittigheter och det allmédnnas ansvar.

Minoritetslagen omnidmner inte stod till anhdriga. Eftersom en vél funge-
rande dldreomsorg utgor ett viktigt stod till anhdriga [5, 50] ar det dock vik-
tigt utifran ett anhorigperspektiv att kommunerna lever upp till lagen och er-
bjuder de olika minoritetsgrupperna dldreomsorg av god kvalitet. Hit hor att
personer som bor i1 forvaltningsomraden for nationella minoritetssprak om de
sa onskar ska fa sin omsorg helt eller delvis utford pa sitt modersmal, samt
att deras minoritetskultur ska beaktas i omsorgen. Det kan exempelvis handla
om att verksamheter beaktar minoritetskulturen vid méaltider, hogtider och
val av inredning eller aktiviteter. For att detta ska vara mdjligt krdvs att an-
stéllda i kommunerna har god kdnnedom om minoritetslagen och de nation-
ella minoriteternas sprak och kultur.>°

Inom ramen for detta och tidigare uppdrag [45] har Socialstyrelsen inbjudit
Sametinget och riksorganisationer som foretrdder de nationella minoriteterna
till samrad om minoritetslagens genomslag i varden och omsorgen om dldre
och om anhdrigas situation. Samrdden har genomforts skriftligen och genom
telefonintervjuer och moéten. I dessa har det framkommit att minoritetstillho-
righet kan paverka anhorigrollen pa olika sitt. Exempelvis kan sprakfor-
bistringar forsvara relationen mellan anhoriga och nirstiende, om en éldre
fordlder eller sldkting forlorar svenskan i samband med demens och de anho-
riga inte talar minoritetsspraket. Bade sprakforbistringar och analfabetism

4918 a § minoritetslagen.
30 Proposition 2017/18:199, En stérkt minoritetspolitik, s. 76.
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forstirker ocksa digitalt utanforskap,’! vilket paverkar 4ldres och deras anhé-
rigas tillgdng till digitala tjanster. Vidare bidrar bristen pa forskning om de
nationella minoriteternas hélsosituation till att osynliggéra gruppernas be-
hov.*

2.6 Sammanfattande reflektioner

Detta avsnitt har redogjort for kunskapsldget om anhorigomsorgens innehall,
omfattning och konsekvenser.

Anhorigomsorg kan definieras pa olika sétt och olika studier har darfor
gett olika bild av dess omfattning i Sverige. Enligt Socialstyrelsens och Nat-
ionellt kompetenscentrum anhorigas befolkningsstudier, utforda 2012 respek-
tive 2018, ger néra var femte person 18 ar eller dldre regelbundet vard, stod
eller hjdlp till en nirstaende. Majoriteten av dessa ger omsorg till dldre perso-
ner, ofta en fordlder eller en partner [1, 15]. Anhoriga stdr for en stor del av
omsorgen till dldre personer idag och deras insatser har darfor en viktig, sam-
héllsbarande funktion [15, 26, 27].

Medan det for ménga anhoriga ér positivt och meningsfullt att hjélpa sina
nirstdende édldre, kan omsorgsansvaret under vissa omstiandigheter bli be-
tungande och fa negativa konsekvenser for den anhorigas psykiska och fy-
siska hélsa, ekonomi och livskvalitet. Vidare har anhdriga i praktiken inte all-
tid mojlighet att vdlja om, hur och i vilken omfattning de ger omsorg — trots
att det enligt lag ska vara frivilligt att ge vard eller stdd till en nérstdende [5-
8, 10].

Anhorigas omsorgsgivande, hur de paverkas av att ge omsorg och vilket
stod de har behov av skiljer sig at beroende pa faktorer sdsom deras alder,
kon, var de bor, utbildningsbakgrund samt etnisk, kulturell och spréklig till-
horighet [6, 7, 17, 41]. Ofta samverkar olika bakgrundsfaktorer for att forma
hur anhérigrollen och dess konsekvenser tar sig uttryck. Av dessa skél har re-
geringen tidigare betonat att kommuners stod till anhdriga behover kanne-
tecknas av individualisering, flexibilitet och kvalitet.>®

Anhorigas behov kan dock inte tillgodoses enbart genom ett riktat anho-
rigstdd. I denna och tidigare granskningar har det konstaterats att anhorigas
behov kan delas in i tre 6vergripande kategorier. 1) I forsta hand dr anhdriga
beroende av att vrden och omsorgen om deras nérstdende fungerar som den
ska. 2) Dartill onskar manga anhoriga att den omsorg de ger sina nérstdende
uppmérksammas, att de blir lyssnade pa och att deras egna behov beaktas:
det som kallas ett anhorigperspektiv i varden och omsorgen. 3) Darutover
finns behov av riktade stodinsatser for anhorigas egen del. Dessa tre 6vergri-
pande behovsomraden utgdr ramen for nastfoljande tre avsnitt. Hur valfards-
teknik kan vara ett stod till eller pa andra sétt paverka anhoriga diskuteras i
avsnitt sex.

31 Se avsnitt 6.3 Hur pdverkar vilfirdsteknik anhériga?
52 Synpunkter som framforts i samréden diskuteras vidare i avsnitt 3.1 samt 5.3.
33 Prop. 2008/09:82 s. 21.
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3. Behovet av en fungerande vard
och omsorg om aldre

Vi hade varit i kontakt med kommunen och forsokt fa hemtjdnst till min

mamma. Da visade det sig att de skickade 30 olika personer ... och hon

blev bara sdmre och sdmre. Det var da mamma flyttade hem till oss.
Anhorig

Likt 1 tidigare publikationer [5, 11, 28] betonades 1 Socialstyrelsens inter-
vjuer att det viktigaste for anhoriga ar att varden och omsorgen om deras nér-
stdende fungerar som den ska. En fungerande dldreomsorg och hilso- och
sjukvard ar en forutsittning for att den omsorg som anhoriga ger sina nérsta-
ende &ldre ska vara frivillig och hélla en rimlig niva. Detta &r 1 sin tur en for-
utséttning, om inte en garanti, for att mgjliggora en fungerande vardag och
forebygga ohélsa bland anhoriga.

I detta avsnitt diskuteras hur brister och fordndringar i den offentligt finan-
sierade varden och omsorgen om ildre riskerar att pdverka anhoriga.>*

3.1 Brister och férdndringar i vrden och
omsorgen om dldre pdverkar anhériga

Nir den offentligt finansierade varden och omsorgen inte fungerar minskar
anhorigas mojlighet att sjdlva viélja i vilken omfattning de vill ge omsorg till
sina narstaende. I takt med att frivilligheten minskar och omsorgsbérdan
véxer Okar risken att de sjdlva drabbas av ohélsa och med den deras behov av
stdd eller vard for egen del [5, 14].%° I det foljande redogdrs kortfattat for hur
olika kvalitetsaspekter 1 varden och omsorgen om &ldre paverkar anhoriga.

Tillganglighet

Det dr ként att dldre som dr i behov av vérd eller omsorg inte alltid far de in-
satser de behover idag och att det pd olika sétt kan pdverka anhorigas om-
sorgsborda. Exempelvis far dldre ofta vénta pa att flytta till sarskilt boende.
Vintan kan ske bade infor beslut och nér beslut om insatsen ér fattat. Vintet-
iden efter bistandsbeslut &r i snitt 67 dagar och 6kade med 14 dagar
2018—2019. Det forekommer dock stora kommunala skillnader [42].

Ett annat exempel &r att en relativt liten andel personer med demenssjuk-
dom har tillgang till dagverksamhet — mindre @n 15 procent av de som bor 1
ordinért boende. Socialstyrelsen har tidigare rekommenderat att dagverksam-
heterna behdver utvecklas bade avseende tillgdngen till och innehdllet i verk-
samheterna [44].

3 Omsorgsinsatser till den enskilde som avser att ge stod till anhdriga diskuteras i avsnitt fem.
3 S0U 2020:19, s.141
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Forskning har pekat pa att andelen dldre med hemtjénst eller plats 1 dldre-
boende har minskat dramatiskt sedan 1980-talet. Bland annat forsvann var
fjarde plats i dldreboenden mellan 2000-2012 [6, 51]. Tabell 3.1.1 visar hur
andelen personer 65 ar och dldre som har dagverksamhet, hemtjénst, séarskilt
boende och korttidsboende minskade under aren 2010-2019.

Tabell 3.1.1 Utveckling av kommunala insatser enligt socialtjanstlagen*
Andel (%) personer 65 ar och dldre som hade olika kommunala insatser enligt socialtj@nstia-

gen, 2010-2019.
i Hemtjdnst Sarskilt boende Korttidsboende Dagverksamhet
Kvinnor Man Totalt  Kvinnor Mdn Totalt  Kvinnor Man Totalt  Kvinnor Mdn Totalt
2010 11.2 6,6 2.1 6,6 3.6 5.3 0.7 0.8 0.7 0.8 0.6 0.7
2011 11,2 6,6 9.1 6,4 3.4 5.1 0.6 0.7 0.7 0.7 0.6 0.7
2012 11,0 6,6 2.0 6.1 3.3 4,8 0.6 0.7 0.6 0.7 0.5 0.6
2014 10,4 6,1 8.4 5.4 2,9 4,3 0.5 0.6 0.5 0.6 0.5 0.6
2015 10,5 6.2 8,5 53 2,9 4,2 0,5 0.6 0,5 0.6 0.5 0.6
2016 10,2 6,2 8.4 5.3 2,9 4,2 0.4 0.6 0.5 0.6 0.5 0.5
2017 10,1 6,2 8.3 5.2 2,9 4,1 0.4 0.6 0.5 0.6 0.5 0.5
2018 10,1 6,2 8.3 5.1 2,9 4,0 0.4 0.6 0.5 0.6 0.5 0.5
2019 10,1 6.3 8.3 4,9 2.8 4,0 0.4 0,5 0.4 0.6 0.5 0,5

* For dren 20102012 rdknas antalet personer med beviliad insats féljande matdatum 2010-11-01, 2011-10-01, och 2012-10-
01. Frédn och med &r 2013 raknas antalet personer med pdgdende insats den 31 oktober. Fér alla r delas sedan antalet
brukare éver totalbefolkningen i samma dlder den 1 november samma ér (SCB Matris BEO101A9). Till fotalbefolkningen rdk-
nas bara de kommuner som rapporterat fér den aktuella perioden.

Tidsseriebrott &r 2013; innan mattes beviljade insatser, sedan &r 2013 mdats beviljiade och verkstallda insatser.
Kdlla: Registret dver socialtjanstinsatser till dldre och personer med funktionsnedsattning, Socialstyrelsen samt Befolkningsre-
gistret, SCB.
Det dr ocksé ként att tillgdngen till vrd och omsorg for dldre skiljer sig &t
beroende péd var man bor och péa faktorer sasom den enskildes élder, utbild-
ningsbakgrund och kulturella eller sprakliga tillhdrighet [42, 44].%° Det ér
viktigt att uppmirksamma att dessa skillnader 1 tillgénglighet inte bara leder
till en ojamlik vard och omsorg for dldre, utan att de ocksé bidrar till att
skapa ojdmlika forutsattningar for en god hilsa och levnadsnivé bland deras
anhoriga.

Anhdériga tradder in nar det offentliga drar sig tillbaka

I Socialstyrelsens intervjuer framfordes att madnga anhoriga reagerar med for-
vaning nir de inser att den omsorg de tagit for givet ska erbjudas deras nér-
stdende dldre inte finns tillgénglig och att det faller pd dem att std for omsor-
gen. En forskare kommenterade att nedskdrningar i det offentliga
omsorgsutbudet har medfort en ansvarsforskjutning till anhdriga som gér pa
tvars med bade det svenska regelverket och offentliga diskurser:

Det ingar inte i var sjdlvbild att vi ska vdarda vara gamla fordldrar ndr de
blir gamla, eller att de ska flytta hem till oss ... Sa dven om vi fortfarande
har en mycket mer vilutbyggd vdard och omsorg dn i mdanga andra ldnder
— att det har minskat sd pass mycket som det dndd har, att familjen tar ett

% S0U 2017:21, Del 1, s. 168-169.
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storre ansvar for omsorgen — det reagerar vildigt manga pd som jag in-
tervjuar. Man mdrker att de inte hade tinkt sig att det skulle vara sa hdr.
... Jag tror att vi reagerar starkare pd det for att det dr en minskning av
det offentliga ansvaret och en 6kning av anhérigas ansvar, och att vi inte
riktigt har inlemmat det i vdr syn pa samhdillet och livet. For vi har en an-
nan lagstiftning, vi har andra politiska mdlsdttningar. Vi har kvar en dis-
kurs i regelverket som sédger ndgot annat.

Att nedskérningar 1 vard- eller omsorgsutbudet kan fa stora konsekvenser for
anhoriga har ocksa noterats i andra studier [6, 8, 11].

Covid-19-pandemin har synliggjort att anhdrigas insatser tas fér
givha

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner framholls att hanteringen
av covid-19-pandemin under 2020 har synliggjort hur anhdrigas insatser tas
for givna i den svenska varden och omsorgen. Nér dagverksamheter och
andra avlosningsverksamheter stingde i samband med pandemin ldmnades
anhoriga att ta hand om sina nérstdende utan tillgdng till avldsning eller
andra stodfunktioner, sdsom traffpunkter och anhoériggrupper. Anhérigkonsu-
lent:

Nu stinger vixelvarden, och de har stingt dagverksamheten. Fér de som
har dagverksamhet sd dr det en belastning for alla — bdde fér brukare och
for anhoriga. Det dr de som gar pd kndna. ... Ja, ddr mdrkte vi att det kra-
schade rdtt sd rejdlt for anhoriga. Och sedan dr det de som tidigare har
kunnat ga till vdara triffpunkter till exempel, som har rdtt sa tuffa situat-
ioner hemma. De klarar sig utan hemtjdnst, men ddr makarna har kunnat
gd och gora saker pa olika hall. Ddr mdrker jag att det blir vildigt an-
strdngt i flera relationer.

Socialstyrelsen har I6pande foljt effekterna av covid-19 och bland annat ana-
lyserat hur socialtjinstinsatser till dldre fordndrats under pandemin. Tabell
3.1.2 visar antalet personer med en demensdiagnos som fick dagverksamhet
respektive anhoriga som fick avlosning 1 hemmet enligt beslut under véren
2020 jamfort med varen 2019.

Tabell 3.1.2. Minskning av avlosning for anhoriga till personer med de-
menssjukdom under pandemin 2019

Insats Varen 2019 Véren 2020 Minskning
Dagverksamhet 9985 6717 33 %
Avldsning i hemmet 2467 1662 33 %

Kalla: Socialstyrelsens uppdrag om att félja upp och Idngsiktigt hantera strategiska frégor inom ramen fér
den nationella demensstrategin — halvtidsrapport. Socialstyrelsen: 2020.

Ockséa hemtjénstinsatser till dldre minskade i omfattning under véren 2020.
Andelen personer 70 &r och édldre som for forsta gdngen fétt en hemtjénstin-
sats beviljad och verkstélld i ordindrt boende minskade fran 328 personer till
205 personer per 100 000 invanare under ménaderna mars till maj 2020 [52].
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Kvalitet och individanpassning

Ocksa brister 1 kvaliteten och individanpassningen av vard- eller omsorgsin-
satser paverkar anhoriga. Det forekommer att dldre och deras anhoriga tackar
nej till omsorgsinsatser sasom hemtjénst, sirskilt boende eller olika former
av avldsning, pa grund av att de inte upplevs halla god kvalitet eller inte &r
individanpassade [11, 12, 15]. Nir s sker okar belastningen pa anhoriga. De
brister som patalats i dessa sammanhang géller bland annat personalkontinui-
tet, att personalen saknar ritt kompetens, att verksamheter inte dr anpassade
for olika malgrupper, att de inte omfattar rehabilitering for de som behover
det eller att insatserna erbjuds enligt sndva ramar som inte anpassas efter den
enskildes eller de anhdrigas situation [5, 11, 12, 15].

Samtidigt &r minga anhoriga till d1dre som tar emot omsorgsinsatser ndjda
med dldreomsorgen. I Socialstyrelsens arliga undersokning Vad tycker de
dldre om dldreomsorgen? erbjuds anhoriga en mdjlighet att hjélpa sina nér-
stdende att svara pa fragor samt att sjilva ge sin syn pd hur dldreomsorgen
fungerar och hur de upplever personalens bemoétande. Undersékningen pekar
pa att manga anhoriga dr néjda med den omsorg som deras nérstaende far.
Gillande bemdtandet anger en hdg andel av svarande anhdriga®’ att de alltid
eller oftast blir bemotta pa ett bra sétt av personalen inom dldreomsorgen.
Anhoriga dr generellt mer ngjda med omsorgen och bemoétandet pa sirskilda
boenden dn i hemtjinsten [25]. Undersokningen omfattar dock endast perso-
ner som tar emot hemtjénst eller som bor pa sirskilt boende och deras anho-
riga. Synpunkter och erfarenheter fran personer som av olika skél tackat nej
till insatser eller som véntar pé beslut eller verkstéllande av beslut fAngas
ddrmed inte in.

De utvecklingsbehov som synliggérs av anhorigas fritextsvar i undersok-
ningen Vad tycker de dldre om dldreomsorgen? dverensstimmer med de som
ndmns ovan och giller huvudsakligen personalens kompetensnivaer och bris-
tande personalkontinuitet, i synnerhet i hemtjénsten. Bland annat pétalas att
personalen saknar kunskap om vad demensdiagnoser innebér for enskilda
och anhoriga och att arbetsbelastningen gor det svart for personalen att utfora
ett gott arbete.”® Liknande brister har lyfts fram i tidigare undersokningar [5,
6, 28, 53, 54] och i intervjuer och motesdiskussioner som genomforts inom
ramen for detta regeringsuppdrag.

Personalens arbetsférhdllanden pdverkar varden och
omsorgens kvalitet

I denna och tidigare undersokningar har det framforts att dldre och anhoriga
ofta anser att personalen gor sitt bista, men att de saknar forutsittningar att
ge en god vard och omsorg.>® Tidigare studier ger stod for detta antagande

5T Vad tycker de dldre om dldreomsorgen? ir en totalundersokning dér samtliga personer som har ett beslut om sirskilt
boende eller hemtjénst enligt 4§ 1 kap. SoL ingér. Sjunkande svarsfrekvenser ér ett allmént problem vid undersok-
ningar, s dven for denna. Exempelvis har svarsfrekvensen bland hemtjénsttagare i undersdkningen sjunkit fran 70
procent till 60 procent mellan 2013 och 2019, &r 2020 var svarsfrekvensen pa 57 procent for hemtjénst. Pa samma sitt
har svarsfrekvensen i sérskilt boende sjunkit frdn 57 procent &r 2013 till 50 procent ar 2019. Ar 2020 var svarsfrekven-
sen endast 40 procent i sdrskilt boende. Detta berodde sannolikt pa att besoksforbudet kopplat till covid-19-pandemin
som betydde att anhdriga inte kunde hjélpa till att besvara enkéten.

3 Vad tycker de dildre om dildreomsorgen? Anhérigas fritextsvar frin 2019 och 2020 ars webbenkit.

¥ Ibid.
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[28, 54, 55]. I en forskningsstudie om fordndrade arbetsforhallanden i dldre-
omsorgen publicerad 2017 vid institutionen for socialt arbete pa Stockholms
universitet, konstaterades att var tredje anstdlld inom dldreomsorgen (hem-
tjanst och dldreboende sammantaget) ofta upplevde otillracklighet 1 arbetet
pa grund av att de éldre inte far en hjdlp som personalen sjdlva tycker ar rim-
lig. Ytterligare mer dn hélften kdnde sa ibland. Vidare angav néstan hélften
av personalen i hemtjinsten (46 procent) och sex av tio i dldreboenden (59
procent) att de var mycket eller ganska oroliga for att bemanningen var sa lag
att den innebar en risk for de dldre. Studien pekar pa att det skett en forsam-
ring av arbetsforhallandena i hemtjansten och pé boenden mellan 2005 och
2015. Det genomsnittliga antalet dldre som en anstélld i hemtjansten méter
under ett vardagspass 0kade fran néstan 9 till 12 mellan 2005 och 2015.
Ocksa pa sirskilda boenden hade arbetsbelastningen dkat betydligt. Under
samma tidsperiod hade hemtjinstpersonalens handlingsutrymme minskat
dramatiskt: endast 16 procent uppgav att de oftast kunde péverka hur det
dagliga arbetet skulle ldggas upp 2015 jamfort med 39 procent 2005 [54].

Personal behdver kunskap om hur olika diagnoser och
funktionsnedsdttningar pdverkar enskilda och anhériga
For att sédkra en god hélso- och sjukvard och omsorg till den enskilde och ett
dndamalsenligt stod till anhoriga behdver medarbetare i varden och omsor-
gen kunskap om hur olika funktionsnedséttningar, diagnoser och mediciner
paverkar funktion, beteenden och sociala relationer [11, 12, 44]. I Socialsty-
relsens intervjuer betonades sérskilt behovet av en 6kad kunskap om demens-
sjukdomar i socialtjénsten, primirvarden och den kommunala hélso- och
sjukvarden och omsorgen, ndgot som ocksa har tagits upp 1 tidigare studier.
Exempelvis fann Socialstyrelsens senaste uppfoljning av de nationella rikt-
linjerna for vird och omsorg vid demens att det saknas demenskompetens
inom hemtjénsten, vilket gor att personer med demenssjukdom som bor
hemma inte alltid far de insatser de behover [44].

I intervjuer framfordes ocksa att bistdndshandldggare behdver kunskap om
hur man pa ett meningsfullt sétt involverar personer med olika diagnoser el-
ler funktionsnedséttningar i behovsutredningar. Nar denna kompetens brister
finns en risk att enskilda och anhdriga inte far det stod de behdver, med 16lj-
der for deras hélsa, for rattssdkerheten och for de anhorigas omsorgsborda.
En anhorig berittade att en bistandshandlidggares bristande forstaelse for hen-
nes demenssjuke makes behov bidrog till att hon valde att tacka nej till kom-
munens erbjudande om avlosning. Bland annat forstod handldggaren inte att
en forutsittning for att avidsningen ska fungera ar att personalen har majlig-
het att bygga en relation med personen de ska ta hand om:

Det handlar om en dement mdnniska. Det madste komma samma personal
som bygger upp ett fortroende. ”Det kan inte vi garantera, det har inte vi
med att gora.” sdger kommunen dd. “Vad ska den [personalen] gora?”
fragar jag. “Ja, men de kan vdil ga ut och ga eller ndagot.” ”"Men du tror
vdl inte att min man gdr ut med en vilt frammande mdnniska?”
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Andra omriden dir kunskap sas saknas var om effekterna av stroke, afasi och
olika former av multisjuklighet bland dldre.

Brister i minoritetslagens genomférande pdverkar anhériga
I Socialstyrelsens samradd med Sametinget och organisationer som foretrader
de nationella minoriteterna inom ramen for detta och tidigare uppdrag [45]
har framkommit att brister 1 minoritetslagens genomforande kan fa konse-
kvenser for anhoriga. Bland annat har pétalats att det hander att dldre som
tillhor de nationella minoriteterna avstir frdn omsorgsinsatser pa grund av att
det saknas personal som kan minoritetsspraket eller som har kulturkompe-
tens. Vidare forekommer det fordomar och ibland uttalad rasism mot de nat-
ionella minoriteterna bland personal i kommuner och regioner, vilket kan
vara ytterligare skal for enskilda eller deras anhdriga att tacka nej till om-
sorgsinsatser. En del dldre och deras anhdriga bar pa erfarenheter fran Sve-
rige eller andra ldnder som leder till en stark misstro mot myndigheter, varfor
de trots behov avstar fran att ta emot offentlig vard och omsorg [45]. For an-
horiga kan detta innebdra en 6kad omsorgsbelastning.

Diarmed efterfragades att behoven hos anhoriga till dldre tillhorande nat-
ionella minoriteter uppméarksammas mer i styrningen av dldreomsorgen, som
en del i minoritetspolitikens genomforande.

Samverkan och samordning

En viktig kvalitetsaspekt for anhoriga dr att samverkan® och samordningen®!
mellan verksamheter och huvudmaén fungerar. Nér samordningen av den nér-
stdendes vard och omsorg brister kan det leda till att anhoriga tvingas ta ett
mer omfattande organisatoriskt ansvar [6, 11, 15, 28].%* Det kan ta sig uttryck
1 att anhdriga sjélva behdver folja upp remisser eller provresultat, begéra en
samordnad individuell plan for den nérstdende, sétta olika véard- eller om-
sorgsgivare 1 kontakt med varandra och formedla vad som sagts i tidigare
virdmoten. For anhoriga till dldre med multisjuklighet eller flerfunktionsned-
sattningar, som kréver kontakt med manga vardgivare och har stora behov av
samordning mellan huvudmiin och verksamheter,® blir denna del av anhérig-
omsorgen dn mer omfattande.

Manga tillstdnd hos éldre innebér ocksa risker for en forsimrad munhélsa.
Depression, Parkinsons sjukdom, demenssjukdomar och effekter av en stroke
ar sjukdomar som samvarierar med en forsaimrad munhélsa, och medfor
okande krav pa att den dldre personen far adekvat stod fran andra. Uteblir
stod frdn vard och omsorgspersonal for att uppticka och dtgiarda problem
med munhélsan behdvs annan hjélp om den enskilde inte klarar detta sjélv
[42]. For anhodriga kan det innebéra ett ytterligare omride dér de bade beho-
ver ge praktisk omsorg och ansvara for att samordna kontakter med omsor-
gen, sjukvédrden och tandvarden.

60 »Samverkan” avser enligt Socialstyrelsens termbank “dvergripande gemensamt handlande pd organisatoriskt plan
for ett visst syfte”.

61 ”Samordning” avser enligt Socialstyrelsens termbank “koordination av resurser och arbetsinsatser for att erhalla
hogre kvalitet och storre effektivitet”, exempelvis samordning av en individs vard- eller omsorgsinsatser.

62 Regeringens proposition 2019/20:164, Inriktningen for en nira och tillgénglig vard — en primérvérdsreform, avsnitt
5.3 samt s.82.

% SOU 2020:19, 5.96-97, 100-101.
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Nationellt kompetenscentrum anhdrigas befolkningsstudie 2018 visade att
den organisatoriska omsorgen 6kat markant mellan 2012 och 2018 [1]. I So-
cialstyrelsens intervjuer inom ramen for detta uppdrag framfordes att varden
och omsorgen upplevs allt mer fragmenterad och att anhdriga “behover ligga
pa dverallt” for att fa sina nirstdendes behov tillgodosedda. Detta stiller sam-
tidigt hoga krav pd anhorigas kompetens och initiativforméga. Anhoriga be-
hover vara insatta i vad diagnosen eller funktionsnedséttningen innebdr, vilka
insatser som kan vara till nytta och vilka aktoérer som erbjuder dem. Forskare:

Man forvintas kunna hela vard- och omsorgssystemet. Man forvintas veta
vad den hdr fordldern med just den hdir sjukdomen behover hjilp med och
hur man ska gora. Vad som dr lagom hjdilp, vad som dr mycket, vad som
dar lite, vad som rdcker och hur. Man far plétsligt ett vildigt stort ansvar
och kan kdnna att: "Men jag har inte kompetens for det hér. Varfor faller
det hdr pd mig? Jag kan inte. Var dr professionen?”

Dessa iakttagelser far stod av andra rapporter och skrivelser [28, 56, 57].%
Exempelvis har Myndigheten for vard- och omsorgsanalys visat att det finns
brister i samordningen av vard och omsorg for dldre. I en internationell jim-
forelse av varden till personer 65 ar och éldre konstateras att den svenska
sjukvarden ar sdmre pa tillgidnglighet, patienters delaktighet i beslut och ko-
ordinering av olika vardkontakter &n andra ldnder [57]. Att vard- och om-
sorgssystemet idag kan vara svart att navigera for patienter och anhdriga no-
teras ocksa i regeringens proposition Inriktningen for en néra och tillgdnglig
vdrd — en primérvdrdsreform,% samt av utredningen Samordnad utveckling
for god och ndira vard, som 1 sina betdnkanden har gett olika forslag for att
forbittra samverkan och gora systemet mer tillgingligt.

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner framfordes att de verk-
tyg som inforts for att underlitta vairdsamordningen, sdsom samordnad indi-
viduell plan, patientkontrakt och fast vardkontakt, har potential att avlasta an-
horiga i den organisatoriska delen av omsorgen. Dock menade man att de i
praktiken inte alltid fyller denna funktion. Brister som pétalades var att sam-
ordnad individuell plan inte erbjuds systematiskt eller att anhoriga inte bjuds
in att delta om de inte sjélva efterfragar det, att patientkontrakt inte f6ljs upp
och att den fasta vardkontakten kan bytas ut utan att patienter och anhoriga
informeras. Dartill anmérktes att det 4r mycket begért att den fasta vardkon-
takten ska kunna avlasta anhdriga som spindeln i ndtet for patienter med
komplexa véard- och omsorgsbehov, i synnerhet eftersom personen i fraga
inte alltid har sjukvardsutbildning.

% Prop. 2019/20:164, avsnitt 5.3 samt s.82; Regeringens proposition 2016/17:106, Samverkan vid utskrivning fran
sluten hilso- och sjukvard, s.20; SOU 2020:19, s.103, 276.

%5 Prop. 2019/20:164, 5.73.
% SOU 2020:19, s. 103 samt kapitel 4.
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3.2 Kommande utmaningar for varden
och omsorgen om dldre

Den éldrande befolkningen medfor stora utmaningar for varden och omsor-
gen. | Socialstyrelsens lagesrapport Vard och omsorg om dldre 2020 konsta-
teras att antalet personer 80 &r och dldre forvintas 6ka frin dagens 534 000
personer till cirka 806 000 personer 2030. De fordndrade vard- och omsorgs-
behov som en dldrande befolkning for med sig stéller nya krav pa landets
kommuner och regioner. Det kommer att kréva organisationsfordndringar,
nya kompetenser och forbattrad samverkan mellan verksamheter och huvud-
méin. For kommunerna kommer belastningen pa den kommunala hélso- och
sjukvarden och omsorgen att 6ka. Idag far cirka 36 procent av personer som
ar 80 ar eller dldre insatser enligt SoL i form av hemtjinst, sérskilt boende el-
ler korttidsboende. Om behoven inom aldersgruppen fortsétter att vara des-
amma och tillgéngligheten till insatser ofordndrad, innebar det att drygt

291 000 personer kan forvintas ha insatser enligt SoL 2030. Detta motsvarar
en 0kning med 6ver 52 procent pa 11 ar [42].

Samtidigt pagér en kontinuerlig utveckling av nya ldkemedel och behand-
lingsmetoder vilket mojliggdr for manniskor att leva ett 1angre och friskare
liv. I Socialstyrelsens ldgesrapport noteras det att medicinska framsteg for-
véntas leda till ett minskat behov av sjukhusvard for dldre, men att det samti-
digt kan medfora att behoven av vard, stod och omsorg fran priméirvarden,
hemsjukvarden, socialtjdnsten och anhoriga dkar [42]. Denna utveckling sker
parallellt med den padgaende omstillningen av sjukvarden till en néra vérd, i
syfte att minska behovet av sjukhusvard och stiarka mdjligheterna for vard
och omsorg 1 patientens nérhet, inklusive i hemmet [56, 58].

Med héanvisning till dessa parallella utvecklingar betonade anhorigkonsu-
lenter, forskare och organisationsforetrddare som medverkade i arbetet med
detta regeringsuppdrag att den framtida organiseringen av hélso- och sjuk-
vardssystemet behover innefatta ett uttalat anhorigperspektiv.

3.3 Sammanfattande reflektioner

En forutsittning for att anhorigas omsorg till sina nirstaende ska vara frivil-

lig och hélla en rimlig niv4 &r att den offentligt finansierade hélso- och sjuk-

varden och omsorgen ér tillgénglig och haller god kvalitet. Detta avsnitt har

redogjort for hur brister och fordndringar i varden och omsorgen om éldre pa
olika sitt kan paverka anhoriga.

Nér omsorgsinsatser inte dr tillgdngliga eller nér dldre 1 behov av stod fér
avslag péd ansokan, far vénta pa att besluten verkstélls eller tackar nej till in-
satser pa grund av att de inte uppfyller deras behov eller férvintningar, 6kar
belastningen pa anhoriga. Det medfor en risk att deras egen hélsa och livs-
kvalitet forsdmras. Likasa riskerar anhorigas omsorgsborda att 6ka nér allt
mer av sjukvarden flyttas fran sjukhusen till den enskildes hem.

Vidare dr anhoriga beroende av att samverkan mellan verksamheter och
huvudmén fungerar. Nér samordningen av den nérstaendes vard eller omsorg
brister tvingas anhoriga ta ett storre organisatoriskt ansvar, vilket kan ta
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mycket tid och kraft frdn arbete och fritid [6, 11, 15]. I denna och tidigare
undersokningar har framforts att enskilda och anhoriga upplever att vard- och
omsorgssystemet ir fragmenterat och svért att dverblicka idag [56, 57].%
Detta forsvérar ytterligare anhorigas mojlighet att hjdlpa sina néarstdende med
att organisera eller samordna vard- och omsorgskontakter.

Det ér ként att varden och omsorgen om &ldre skiljer sig 4t Gver landet och
paverkas av faktorer sdsom den enskildes kon, utbildningsbakgrund och et-
niska, kulturella eller sprakliga tillhorighet [42, 44].%® Det ir viktigt att notera
att dessa skillnader i tillgédnglighet och kvalitet inte bara leder till en ojamlik
hilsa, vard och omsorg for de dldre, utan ocksé skapar ojamlika forutsitt-
ningar for en god hélsa och levnadsniva bland deras anhoriga.

Vérden och omsorgen om &ldre star infor stora utmaningar idag, bland an-
nat kopplat till den &ldrande befolkningen och de omfattande omorganise-
ringar av vard- och omsorgssystemet som pagér eller planeras. I nésta avsnitt
diskuteras vikten av att anhorigas situation och behov beaktas bade i varden
och omsorgens genomforande och i hanteringen av dessa utmaningar.

7 Prop. 2019/20:164, avsnitt 5.3 samt s.82; Prop. 2016/17:106, 5.20; SOU 2020:19, 5.103, 276.
% SOU 2017:21, Del 1, s. 168-169 samt avsnitt 7.11 och 7.12.
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4. Behovet av ett anhdrigperspektiv
i v&rden och omsorgen om éldre

Detta avsnitt redogor for inneborden av ett anhdrigperspektiv i varden och

omsorgen om éldre och belyser omrdden dér anhorigperspektivet anses be-
hova stirkas, samt ndgra hinder for detta som pétalats 1 denna och tidigare

undersokningar.

4.1 Vad innebdr ett anhdrigperspektive

I tidigare publikationer har Socialstyrelsen konstaterat att ett anhorigperspek-
tiv innebér att familjen eller andra personer som &r viktiga for individen,
sdsom en granne eller vén, synliggors och, nar det 4r mojligt, gors delaktiga 1
varden och omsorgen om den nérstdende. Detta &r inte detsamma som kon-
kreta stodinsatser till anhoriga, utan ett forhallningssitt bland chefer och
medarbetare som bor folja individen genom hela véard- eller omsorgsresan
[46, 50].

I de intervjuer som genomforts inom ramen for detta regeringsuppdrag fick
forskare, anhorigkonsulenter, organisationsforetradare och enskilda anhoriga
svara pa fragan om vad ett anhdrigperspektiv betyder for dem. De synpunkter
som framfordes dir dverensstimmer i stora drag med ovanstdende definition.
De kan sammanfattas med att ett anhdrigperspektiv innebér att personal,
handlidggare, chefer och beslutsfattare:

* ser och lyssnar pa anhoériga, inklusive uppmarksammar deras behov av
stod for egen del

* hdller anhoriga informerade om deras nérstdendes hélsa, vard och omsorg

* har kunskap om vad det innebér att vara anhorig och att ge anhdrig-
omsorg.

Att se och lyssna p& anhériga

Ett anhorigperspektiv innebdr att professioner som mdter personer med be-
hov av vérd eller omsorg i sitt arbete ocksd uppmirksammar de anhoriga som
finns runt individen. I Socialstyrelsens intervjuer framfordes att detta betyder
tre saker: att handldggare och personal inom vdrden och omsorgen: 1) ser, er-
kanner och visar uppskattning for den omsorg som anhdriga ger sina nirsta-
ende, 2) lyssnar pa de insikter och kunskap anhoriga kan delge om de nérsté-
endes bakgrund, hilsa och behov — i syfte att forbéttra varden och omsorgen
om den enskilde samt 3) uppméarksammar hur anhdriga paverkas och om de
har behov av stod for egen del [10, 46, 50].

Ett bristande anhorigperspektiv kan 1 detta avseende ta sig uttryck 1 att an-
horiga inte far komma till tals i vard- eller omsorgsplaneringen, att deras
egna omsorgsinsatser tas for givna och att handldggare eller personal varken
tar reda pa om de anhoriga verkligen vill utféra omsorgen eller undersoker
hur anhorigrollen pdverkar deras egen hélsa och livssituation.
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Att vara lyhérd

Att se och lyssna pa anhdriga innebér att visa 6dmjukhet och lyhordhet infor
varje nytt mote med dldre och deras anhoriga [10]. I intervjuer anmérktes att
det ar vanligt att personal och handléggare forlitar sig pa sin yrkeskompetens
och inte tar sig tid att lyssna p& anhorigas synpunkter i bistdindsbedémningen
eller vard- eller omsorgsplaneringen. En organisationsforetrddare och anho-
rig som sjdlv arbetat inom omsorgen berdttade hur hon forst i samband med
sitt eget anhorigskap kommit till insikt om vikten av att verkligen lyssna pd
enskildas och anhdrigas behov:

Dd tyckte jag inte att jag var sd duktig ldngre, for dd insdg jag hur ldtt det
var att hela tiden ldgga in sina egna virderingar, sin tro att: "Ja, men jag
har ju den hdr kompetensen.” Den odmjukheten tycker jag saknas vildigt
mycket. ... Det skulle vara virdefullt om man inom vardutbildningar och
personalutbildningar jobbade med den insikten, den forstdelsen och re-
spekten — att inte tro att jag vet.

I detta ingar att chefer och personal behdver ha forstaelse for hur manniskors
kulturella referensramar — inklusive deras egna — paverkar forvantningar pa
och upplevelser av anhdrigrollen. Socialstyrelsen har 1 tidigare publikationer
understrukit betydelsen av ett interkulturellt perspektiv i hélso- och sjukvér-
den och omsorgen. Det innebér att medarbetare behover ha insikt om att sy-
nen pa funktionsnedséttning, sjukdom och éldrande samt uppfattningar om
individens, samhillets och familjens roll skiljer sig 4t mellan kulturer. Vidare
behover de ha insikt om att myndigheters sétt att se pa funktionsnedséttning
och insatser for att tillgodose individens behov, har sin grund 1 svensk tradit-
ion och kulturmdnster. I ett interkulturellt bemotande ingar ocksa en formaga
till sjdlvreflektion kring medarbetares egna kulturella referensramar och hur
de paverkar deras tolkning av enskildas och anhorigas behov [45, 46].

Att ha en I6sningsfokuserad ansats

I Socialstyrelsens intervjuer med anhdrigkonsulenter, organisationsforetré-
dare och anhdriga understroks vidare att ett anhorigperspektiv bor innebira
att handléggare och personal efterstrdvar en 16sningsfokuserad ansats i mdten
med anhoriga. De menade att det gor stor skillnad for anhdriga att motas av
en god vilja, flexibilitet och kreativa 16sningar i kontakter med varden och
omsorgen. I intervjuer betonades att det inte behdver handla om stora gester
eller avancerade insatser, utan att det ofta racker att med sma medel visa att
man atminstone forsoker ga den enskilde och dess anhoriga till motes. En
maka till en man med demens beskrev hur ett sddant forhallningssétt gjort
skillnad for hennes upplevelse av mannens omsorg:

Det finns en god vilja hos en del i personalen. Det mdrks till exempel ge-
nom att man forsoker hitta nya kreativa losningar vartefter formagor for-
svinner hos en sjuk. Dd kan de sdga till mig: "Men du, om vi gor pad det
hdr viset sa kanske det fungerar bdttre. Kan vi inte testa det?” Och dd
kommer det en kreativ [osning eller ett forslag frdn ndgon som dr med ho-
nom hela dagarna. ... Da blir jag glad, for da dr det personal som bryr sig
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och som vill att det ska fungera — inte bara fér min skull utan dven for den
sjukes skull. Men som ocksa ser mig som en anhorig, som faktiskt dr mitt i
en sorgeprocess och ett avskedstagande.

I en 16sningsfokuserad ansats ingar ocksd att handldggare och personal dr
Oppna for att revidera tidigare beslut och insatser, i samband med att den &l-
dres tillstdnd utvecklas 1 ndgon riktning eller de anhorigas situation forénd-
ras. | intervjuer papekades att individer och deras anhoriga kan behova vil-
digt mycket stod under en period for att sedan klara sig sjdlva, och att
systemet behdver flexibilitet for att kunna anpassas efter sddana forandringar.

I dessa diskussioner betonades att vird- och omsorgspersonal inte forvén-
tas tillfredsstilla alla behov eller nskemal som de anhoriga har. Istéllet
handlar det just om att lyssna, bekrifta problematiken och visa en god vilja
att 16sa det som gér att 16sa.

Att hdlla anhodriga informerade

Kénslor av oro och ovisshet édr en del av vardagen for manga anhoriga till
dldre som behover vard och omsorg. I Socialstyrelsens intervjuer betonades
darfor att anhdrigperspektiv inte bara innebir att se och lyssna pd anhoriga,
utan ocksa att halla dem informerade om deras narstaendes hélsa, vard och
omsorg. Forskning har visat att information av detta slag &r viktig for att an-
horiga ska kédnna sig trygga [11]. Det géller sérskilt ndr de nérstdende befin-
ner sig pa sjukhus eller sérskilt boende, men ocksé anhériga till dldre som
bor i ordindrt boende kan behova hallas uppdaterade om att denna har fatt i
sig mat och mediciner och dr vdl omhédndertagen, om den anhoriga arbetar pa
dagarna eller bor pa annan ort [28].

Information dr ocksé viktigt for att enskilda och deras anhdriga ska ha rétt
forvantningar pa varden och omsorgen. De kan behova fa tydligt forklarat for
sig vad som &r intentionen bakom en viss behandling eller omsorgsinsats och
vilka forbéttringar eller forandringar som kan véntas.

I intervjuer med anhorigkonsulenter och organisationsforetradare papeka-
des vidare att anhdriga kan ha svart att acceptera och ta till sig information
som ror deras nérstdende, 1 synnerhet om situationen ér ny, exempelvis om
den nérstaende nyss insjuknat, fatt en diagnos eller rakat ut for en olycka. En
organisationsforetridare papekade att anhoriga i sddana situationer tenderar
att glomma mycket av det som sagts: ’Det &r sa nytt, och man reagerar inte
bara med hjirnan, man reagerar med hjirtat.” Vikten av en kontinuerlig kom-
munikation, dir information som delges till anhoriga rutinméssigt foljs upp,
betonades dérfor i flera intervjuer.

Att ha kunskap om anhdrigas situation

Slutligen papekades att en forutsittning for att ett anhorigperspektiv ska
kunna tillimpas i varden och omsorgen om dldre &r att personal, handldggare,
chefer och beslutsfattare har kunskap om anhorigas situation och behov [10,
50, 59]. I intervjuer pétalades att manga medarbetare i varden och omsorgen
inte forstar vad det faktiskt innebér att vara anhorig och att ge anhdrig-
omsorg. Denna kunskap sas ocksé saknas hos ménga chefer och beslutsfat-
tare, med foljden att de forsummar att beakta hur anhoriga paverkas av beslut
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rorande varden och omsorgens utbud och organisering. En anhdrigkonsulent
papekade att det rutinméssigt gors konsekvensanalyser med brukarperspektiv
men att motsvarande inte gors for anhoriga, dven nér besluten géller avlos-
ningsverksamheter som delvis ér till for de anhoriga.

Manga exempel gavs pa hur bristande kunskap om anhorigas situation kan
ta sig uttryck 1 anhdrigas moten med varden och omsorgen. Bland annat note-
rades att personal och handldggare ibland tycks sakna forstaelse for att
manga lever 1 sin anhorigroll dygnet runt, utan mdjlighet till avbrott eller
aterhamtning. Den nérstdendes sjukdom eller funktionsnedséttning paverkar
deras mgjlighet att fa sova, arbeta, utritta drenden, umgas med vanner och
gora annat som hor livet och vardagen till. En anhorigkonsulent noterade vi
kan ju gd hem nédr dagen &r slut, [men] de 4r hela tiden inne 1 sitt anhorigs-
kap”.

Bristande forstdelse for anhorigas situation kan ocksa ge avtryck i myndig-
hetsutdvningen. ® I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner berit-
tade anhdriga och anhdrigkonsulenter om situationer dér bistindshandldggare
eller hemtjénstpersonal gjort en beddmning av enskildas omsorgsbehov eller
hemsituation baserat pa korta mdten, dir de anhoriga inte getts tillfdlle att
forklara hur den nérstdendes sjukdom eller funktionsnedséttning paverkar li-
vet under resten av dygnets timmar. En anhorig dotter vars dldre mamma un-
der en period bott i hennes hem illustrerade problematiken genom att besk-
riva ett besok av en bistandshandlidggare for att utreda mammans behov av
insatser:

Min mamma var en fortjiusande mdnniska som holl socialt i ungefir en
halvtimme. ... Sd hon var helt charmerande, och jag kunde ju inte sitta och
sdga.: "Lyssna inte pd henne, for det jag har sagt till dig pa telefon dr
sant.” Sd dd gick bistandshandliggaren nojd ddrifran och tyckte att det
hdr var inte top of the list, liksom. Da blev jag pd ndgot sdtt underkdnd.
Jag kunde inte ga tillbaka [till socialtjinsten]. Samtidigt hade jag inte nd-
gon losning pa mitt problem.

Ofta &r denna belastning sérskilt pataglig for sammanboende anhdriga, men
ocksé anhoriga som inte bor tillsammans med den de hjdlper kan uppleva att
savil arbetstid som fritid paverkas av oro, ansvarskénslor och olika omsorgs-
sysslor. Inte minst tenderar den organisatoriska omsorgen i form av kontakter
och samordning med varden, omsorgen, tandvarden och andra samhéllsin-
stanser sdsom forsdkringskassan, bank och forsidkringsbolag att ta mycket tid
och kraft i ansprak. Ibland forstérks stressen och oron om avstanden till den
nérstdende ar ldnga [28, 30].

Flera intervjupersoner uttryckte forhoppningar om att battre kunskap om
anhorigas verklighet bland personal, handldggare och chefer skulle leda till
ett battre bemotande av anhoriga i dldreomsorgen och sjukvarden. Nagra be-
skrev utifrdn egna erfarenheter som medarbetare eller anhoriga att det finns
en tendens bland personal och chefer att se anhdriga som har synpunkter pa
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virden och omsorgen som “besvérliga”. Man menade att sddana attityder vi-
sar pa en bristande forstaelse for de kinslor av omsorg, ansvar och ibland

aven skuld och skam som kan ligga bakom de anhorigas engagemang, nagot
som ocksd har uppmérksammats 1 andra studier [10, 12]. Anhorigkonsulent:

Jag har jobbat inom dldreomsorgen, och jag minns de jobbiga anhériga,
som man tyckte: ”Ah gud, nu kommer hon, hon har sd mycket dsikter.” Nu
ndr jag triffar de anhoriga forstar jag varfor de har sa mycket dsikter. Det
handlar sd mycket om att ndr man inte orkar det sjilv sa har man ddligt
samvete, man kdnner skam och skuld 6ver att man inte kan ta hand om
sina ndra och kdra, och man vill fortsdtta vara delaktig. Da gdller det att
personalen kan hantera det.

En organisationsforetrddare som tidigare arbetat som arbetsterapeut beskrev att
det var forst genom egna erfarenheter av att ta hand om en familjemedlem som
hon f6rstatt hur komplex och kridvande vardagen kan te sig for anhoriga, och
hur detta paverkar deras handlande i kontakter med varden och omsorgen:

Jag fick storre forstdelse for hur livet och vardagen verkligen dr. Att det
inte rdckte att den ddr bostadsanpassningen blev bra, for jag har dndd sa
pass stora svarigheter ... Och insikten om hur mdnga mdnniskor som dr
inblandade i [den anhorigas] liv. Det dr inte bara vad jag gor, utan det dr
sd att det finns en fem yrkesprofessioner till, och det dr vad vi gor tillsam-
mans som dr viktigt. ... Ibland har vardpersonalen en lite for stor tilltro
till sin egen formaga och vikt. Att: Ja, men varfor dr man inte tacksam?”
eller "Varfor gav man dterbud till det dir besoket? Hdr har jag stdllt upp,
och sd dr inte personen tillrickligt glad eller tacksam.” ... Ja, men tacka
sjutton for det — det kanske dr sa att du dr en i raden liksom.

Intervjupersoner beskrev att ”polletten maste trilla ner” for att anstéllda inom
varden och omsorgen pa riktigt ska ta till sig anhorigas situation. Man me-
nade att kunskap om anhorigas insatser och villkor bor formedlas 1 grundut-
bildningar och kompetensutveckling, men att det ocksa &r viktigt att personal
och bistdndshandlidggare tar sig tid att lyssna pa anhdrigas berittelser.

Slutligen papekades att manga beslutsfattare och chefer saknar forstaelse
for att anhdrigas situation dr en folkhdlsofraga. Med det menas att nir anhori-
gas behov inte beaktas far det foljder bade for de anhorigas egen hilsa och
for den omsorg de ger sina nérstdende dldre, med konsekvenser pa bade indi-
vid- och samhéllsniva och pé kort savél som pa lang sikt. Socialstyrelsens in-
tervjuer och motesdiskussioner pekar pd att insikten om detta folkhdlsoper-
spektiv pa anhorigas situation behdver stirkas pa alla nivaer inom varden och
omsorgen om dldre.

ANHORIGA SOM VARDAR ELLER STODJER NARSTAENDE ALDRE PERSONER
SOCIALSTYRELSEN



4.2 Omraden ddr anhorigperspektivet
anses behdva starkas

I detta avsnitt presenteras en rad omraden dir anhdrigperspektivet anses be-
hova stirkas. De kan sammanfattas i foljande punkter, vars innebdrd utveck-
las nedan.

» Pa system- och organisationsniva:
— vid beslut som r6r varden och omsorgens organisering
— 1 styrning och uppf6ljning
— vid samverkan och samordning
— 1 grundutbildningar och kompetensutveckling.
* I myndighetsutévning och utférande:
— vid utredning och beslut om insatser till den enskilde
— 1vard- och omsorgsplaneringen
— 1iutforandet av vard- och omsorgsinsatser
— vid insatser i gemensamma hem.

P& system- och organisationsnivé

Vid beslut som rér varden och omsorgens organisering

I avsnitt tre konstateras att nar kommuner och regioner brister i sitt dtagande
att erbjuda #ldre en jimlik vard och omsorg med god kvalitet,”® faller ansva-
ret for deras omvardnad och vélmaende pa anhoriga. I Socialstyrelsens inter-
vjuer och motesdiskussioner betonade forskare, organisationsforetradare, an-
horiga och anhorigkonsulenter att det darfor dr av stor vikt att man i beslut
géllande dldreomsorgens och sjukvardens organisering — savél lokalt som pa
regional och nationell niva — tar hinsyn till hur besluten kan komma att pa-
verka anhdriga.

Pé lokal och regional niva efterfragades konsekvensanalyser med anhorig-
perspektiv 1 beslut om nedskirningar eller fordndringar 1 vard- och omsorgs-
utbudet och 1 upphandlingar av utforare. P4 nationell niva efterfragades ett
tydligare anhdrigperspektiv 1 utredningar och beslut som péverkar vard- och
omsorgssystemet i stort, sésom i utformningen och genomforandet av den pa-
gdende omstéllningen till en mer néra vard och utvecklingen av hemsjukvar-
den. Detta behov har ocksa uppmairksammats i utredningen Samordnad ut-
veckling for god och néra vdrd. 1 ett av utredningens delbetdnkanden
understryks att anhdriga behover ténkas in 1 utvecklingen av hilso- och sjuk-
vérden bdde utifran behovet av stdd till patienter, nir den enskilde 6nskar
det, och stdd till de anhériga sjilva nir de behover det.”!

| styrning och uppfdlining

Det ér vanligt att chefer och medarbetare i varden och omsorgen begrinsas i
sitt arbete av budgetrestriktioner och hog arbetsbelastning. Vidare kan de
upplevas vara hart styrda av lokala eller nationella rutiner och riktlinjer [5,

70 Skr. 2017/18:280, Framtidens dldreomsorg - en nationell kvalitetsplan, s.40-41.
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55]. Om sadana styrdokument inte sérskilt forordar att anhoriga ska upp-
mirksammas, eller om direktiv gidllande anhorigas behov inte f6ljs upp, sak-
nas incitament for dessa yrkesgrupper att lyssna pé och ta hansyn till anho-
riga. D4 &r risken stor att anhoriga forbises 1 varden och omsorgen om &ldre.

En avhandling om anhorigas funktion i demensomsorgen publicerad 2019
fann att anhoriga som grupp ér néstan helt osynliga i lokala policydokument,
trots att de star for en mycket stor del av omsorgen om personer med demens
[8].

Avsaknaden av ett anhorigperspektiv i styrdokument och uppfoljningar
kan ocksé gora det svirt for medarbetare som vill dgna tid at att stotta anho-
riga att fa gehdr for detta bland chefer och kollegor. Likasa kan det forsvara
arbetet for anhdrigkonsulenter, regionutvecklare och motsvarande att sprida
kunskap om anhdrigas situation i olika verksamheter. Anhorigkonsulenter
som deltog i Socialstyrelsens intervjuer understrok att signaler om att anhd-
riga ska uppméarksammas behdver komma uppifran, formulerade som ett tyd-
ligt prioriterat uppdrag till berérda verksamheter.

I dessa diskussioner anmérktes att manga medarbetare i varden och omsor-
gen inte vet hur de ska béra sig at for att beakta anhdrigas asikter i myndig-
hetsutdvningen eller i vard- och omsorgsplaneringen [50]. Darfor betonades
att det inte racker att sdidana styrdokument nidmner anhoriga som en mal-
grupp som bor uppméirksammas. De behover ocksé tydliggora hur detta kan
g4 till: vad ett anhorigperspektiv innebér i praktiken 1 bistdndshandlégg-
ningen samt for utforarverksamheter sdsom édldreboenden, hemtjénsten, hem-
sjukvarden, specialistvirden eller primdrvarden. Samtidigt papekades att det
ar viktigt att vagledande verktyg och dokument i syfte att hjilpa ledning och
medarbetare att integrera ett anhorigperspektiv i sitt arbete har en inbyggd
flexibilitet. Detta eftersom allt for standardiserade 16sningar inte dr dnda-
malsenliga for att mota anhorigas skilda behov av stod.

Lokala maldokument som redogér for hur 5 kap. 10 § SoL"? ska tillimpas
1 kommunerna kan fylla en viktig funktion genom att ge riktning till det lo-
kala stodet till anhdriga och skicka signaler till chefer och personal om vikten
av att uppméarksamma anhdriga i myndighetsutovning och dldreomsorg. Sad-
ana maldokument &r vanligt forekommande inom dldreomsorgen [20, 24]. |
Socialstyrelsens intervjuer och moétesdiskussioner framfordes dock att lokala
styrdokument kopplade till 5 kap. 10 § SoL allt for ofta &r otydligt formule-
rade och saknar forankring i praktisk verksamhet. I intervjuer och moétesdis-
kussioner patalades att det dr vanligt att maldokumenten blir &nnu en “’pap-
persprodukt” som gor liten skillnad for hur verksamheterna faktiskt arbetar
med att bemota eller ge stod till anhoriga. Foljaktligen konstaterades att mal-
dokument av detta slag inte dr en bra indikator pa hur vl ett anhorigperspek-
tiv &r implementerat i kommunal verksamhet, en slutsats som far stod av tidi-
gare studier [5, 24, 60, 61].

Detta pekar pa att anhorigperspektivet behdver genomsyra styrningen och
uppf6ljningen av varden och omsorgen om éldre pé ett tydligare sétt dn det
gor idag, nagot som Socialstyrelsen har understrukit tidigare [20]. I de inter-

72 Se bilaga 1.
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vjuer och motesdiskussioner som genomfordes inom ramen for detta rege-
ringsuppdrag framholls att anhdrigperspektivet behover synliggoras i nation-
ella, regionala och lokala vigledningar, riktlinjer och rutiner samt integreras i
uppféljningen av dessa.

En genomgéng av Socialstyrelsens kunskapsstod och nationella riktlinjer
som genomforts inom ramen for detta uppdrag pekar pa att anhorigperspekti-
vet inkluderas i viss man i dessa dokument [62-67]. I vilken utstriackning det
gors skiljer sig dock mycket &t mellan omraden. Om ett anhorigperspektiv in-
kluderas eller inte avgors delvis av tillgangen till evidens om effekterna av
olika former av stdd till anhoriga. Detta styrs 1 sin tur av vilken forskning
som initieras och finansieras. I Socialstyrelsens intervjuer med forskare fram-
holls att mer systematisk utvirdering och uppfoljning av olika former av stéd
till anhoriga skulle gynna utvecklingen och spridningen av olika stodformer
och dédrigenom framja tillimpningen av ett anhorigperspektiv i vrden och
omsorgen.

Vid samverkan och samordning

Som né@mnts kan brister i samverkan och samordning i varden och omsorgen
om ildre leda till en 6kad belastning for anhériga [6, 15, 59].7° I Socialstyrel-
sens intervjuer och moétesdiskussioner framfordes dérfor att pagdende och
framtida arbeten for att forbéttra samarbetet mellan huvudmén och verksam-
heter behover ta hiansyn till anhdrigas behov av delaktighet och information
samt beakta hur bordan for anhdriga kan minskas.”* Ocksa detta uppmirk-
sammas i utredningen Samordnad utveckling for god och néra vard som un-
derstryker behovet av organisatoriska I6sningar som forbéttrar vardkontinui-
teten och samordningen mellan vard- och omsorgsaktorer och darigenom
avlastar patienter och anhériga.”

| grundutbildningar och kompetensutveckling

En forutsittning for att chefer och medarbetare ska kunna tillimpa ett anho-
rigperspektiv i sitt arbete dr att de har kunskap om anhorigas situation, inklu-
sive kompetens att identifiera anhoriga i behov av stod. I detta ingar att che-
fer och medarbetare behover ha forstaelse for att anhoriga till dldre dr en
heterogen grupp som innefattar manniskor i alla &ldrar, med olika bakgrund,
livssituationer och behov.

I Socialstyrelsens intervjuer sdvil som i forskning och tidigare publikat-
ioner har det dérfor betonats att kunskap om anhdrigas situation och vad ett
anhorigperspektiv innebdr i praktiken for olika verksamheter behover ges
storre plats 1 grundutbildningar inom socialtjidnsten, varden och omsorgen [5,
10-12, 15, 50, 59, 68]. Hér bor ingé praktisk kunskap om hur anhdriga kan
goras delaktiga 1 exempelvis vird- och omsorgsplaneringen, samt hur pro-
fessionen kan hantera fragor om sekretess och den enskildes sjilvbestim-
mande i relation till anhorigas delaktighet [50, 59].7¢

73 Prop. 2019/20:164, s. 52-53, 82.

74 Se ocksd underavsnittet Samverkan och samordning i 3.2 Brister och fordndringar i vdrden och omsorgen om dldre
paverkar anhériga.

75 SOU 2020:19, 5.146, 198. Se diskussion om utredningens &tgirdsforslag i underavsnittet / vdrd och omsorgsplane-
ringen nedan.

76 SOU 2020:14, Framtidens teknik i omsorgens tjénst, s.19.
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En kartldggning av forekomsten av orden familj, anhérig och ndrstdende 1
texter for utbildningsplaner respektive kursplaner pa fem socionomutbild-
ningar i Sverige 2015 fann att utbildningarna vid tidpunkten generellt sak-
nade béde ett anhorig- och ett familjeperspektiv. Istdllet ldg fokus pa insatser
till enskilda utifran perspektiven klass, kon, generation, och etniskt eller in-
ternationellt perspektiv [68].

Utover grundutbildningar efterfragas kompetensutveckling om anhdrig-
omsorg och anhorigperspektiv for medarbetare, chefer och politiker inom
varden och omsorgen. I Nationellt kompetenscentrum anhdrigas kunskaps-
oversikt Individualisering, utvdrdering och utveckling av anhérigstod besk-
rivs olika sétt att sprida kunskap om hur ett anhorigperspektiv kan tillimpas
genom kompetensutveckling. Bland de exempel som ges ingér sirskilda ut-
bildningssatsningar, information pé arbetsplatstraffar samt att bygga upp en
infrastruktur dir vissa 1 personalen har i uppdrag att bevaka verksamheternas
anhorigperspektiv [12].

| myndighetsutdvning och i utférandet av varden
och omsorgen

Vid utredning och beslut om insatser till den enskilde

Ett anhorigperspektiv 1 varden och omsorgen innebir att professioner som
moter enskilda i behov av vard eller omsorg i sitt arbete ocksa uppmarksam-
mar hur de anhoriga som finns omkring individen paverkas av planerade in-
satser. [ Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner framfordes att
detta dr ett omrade dir dldreomsorgen och sjukvérden ofta brister. Det besk-
revs vara vanligt att anhorigas omsorg tas for given och att de inte far komma
till tals infor beslut som ror deras nérstaendes vard eller omsorg. Bland annat
patalades att anhoriga upplever att de inte blir trodda och att de far kimpa for
att deras narstdende ska fa de insatser de behover, vilket kan 6ka deras om-
sorgsborda och skapa kénslor av maktldshet [15]. Det sas dven forekomma
att bistdndshandldggare viger in anhorigas omsorg nér de fattar beslut om in-
satser och darmed beviljar mindre stdd &dn den enskilde ansokt om, nagot som
ocksa har uppmirksammats i tidigare studier [69].”’

Anhdriga kan behdva hoéras enskilt

I dessa diskussioner papekades att personal och handldggare behover insikt
om att anhdriga kan behdva horas enskilt, utan att individen som insatserna
géller ndrvarar. Detta kan vara nddvindigt for att den anhoriga ska kunna be-
ratta om situationen och sina behov Oppet, utan riadsla for hur det paverkar
relationen till den nérstdende. En anhorigkonsulent beréttade hur en anhorig
beskrivit det svara i att infor sin make beritta for handlaggaren hur hon
egentligen upplevde hans svéarigheter:

Hon jobbar sd hdrt med att han ska klara saker och bekrdfta honom i allt
han gor. Och sad ska hon sitta déir med bistandshandldggaren, tillsammans
med honom, och berdtta allt han inte klarar av.

77 Prop. 2008/09:82, 5.12-13.
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I intervjuer och motesdiskussioner framfordes att anhdriga ibland nekas en-
skilda samtal med handldaggare eller vardpersonal med hanvisning till sekre-
tess. Har anmérkte flera intervjupersoner att berorda professioner behover
kunskap om hur de kan involvera anhoriga i vardplanering och behovsutred-
ningar utan att bryta mot sekretesslagstiftningen. De understrok att det inte
utgor ett sekretessbrott att lyssna pd anhorigas erfarenheter och synpunkter.
Detta betonas ocksa i Socialstyrelsens Stod till anhériga — viigledning till
kommunerna for tillimpning av 5 kap. 10 § SoL. Dér konstateras att med
kunskap om géllande bestimmelser och ett professionellt forhallningssitt ar
det mojligt for handldggare att samtala med anhdriga nér den enskilde inte &r
med. Dartill papekas att manga sekretessproblem kan undvikas om man far
enskildas samtycke till att [dimna uppgifter till anhdriga [50].

Nar relationen inte ar av godo

I dessa sammanhang understryks vidare att handléggare och personal behd-
ver kunskap om att anhdrigomsorg inte alltid &r av godo och att det behdver
finnas rutiner for att identifiera och hantera problematiska relationer mellan
anhoriga och deras nirstaende. Det kan rora sig om vald i néira relationer, be-
roendeproblematik eller att relationen &r anstringd pé sétt som paverkar an-
horigas mojlighet eller vilja att ge omsorg. I socialstyrelsens Stéd till anho-
riga — vdgledning till kommunerna for tilldmpning av 5 kap. 10 § SoL
betonas vikten av att lyssna till familjemedlemmarna for att uppmirksamma
nér relationer inte dr goda och frimjar hilsa. Sddana faktorer kan behova be-
aktas vid utredning om behovet av stdd till bade den nérstdende och anhd-
riga, samt hur stodet erbjuds [50].

Individens behov i centrum (IBIC) kan anvandas for aft
uppmarksamma anhdrigas behov och dokumentera stédinsatser
Individens behov i centrum (IBIC) &r ett arbetssétt for handlédggare och utfo-
rare som arbetar med personer i behov av stdd 1 den dagliga livsforingen uti-
fran SoL eller LSS, oavsett alder eller funktionsnedsattning. IBIC hjilper
handldggare och utforare att med ett gemensamt synsétt och sprak beskriva,
dokumentera och dela information om individens situation och behov utifrdn
olika perspektiv och livsomréden. P4 sa sitt blir olika behov och resurser
synliggjorda och kan f6ljas upp.

IBIC ger ocksa stod for att uppmérksamma anhoriga och deras situation
samt synliggora bistandsbedomt indirekt och direkt stod till anhoriga. IBIC
ger dels stod for strukturerad dokumentation nér stdd till den enskilde &r ett
samtidigt indirekt stdd till anhoriga, dels for strukturerad dokumentation av
mal nér stodet har som syfte att avlasta anhoriga.

Att det finns stdd for dokumentationen kan bidra till att anhorigas situation
uppmaérksammas och synliggors i utredning och genomforande av olika
stodinsatser. Om detta dokumenteras systematiskt &r det ocksd mojligt att
folja upp vilket indirekt och direkt bistdndsbedomt stod som ges till anhoriga
1 en verksambhet eller kommun.
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IBIC har dven ett stddmaterial for samtal med anhoriga for att f& en mer
enhetlig beskrivning och dokumentation av deras situation och eventuella be-
hov av stdd. 7 Socialstyrelsens publikation Individens behov i centrum. Be-
hovsinriktat och systematiskt arbetssdtt med dokumentation av individens be-
hov utifran ICF ger konkret vigledning till hur detta kan ga till. Véigledning-
en understryker att anhorigas synpunkter behover beaktas bade vid social-
tjdnstens behovsbedomningar och vid utférandet av insatserna. Vidare beto-
nas vikten av att professionen ser den nérstdende och anhdriga som jambor-
diga parter, med gemensamt ansvar for det som sker i en omsorgsrelation,
och att detta kraver att de bjuds in och far vara delaktiga, om de sa 6nskar
och den nérstaende ger sitt godkédnnande [46].

I socialstyrelsens enkét om inférandet av IBIC, som genomfordes i januari
2020 uppgav 167 av de 243 svarande kommunerna att de hade infort eller pa-
borjat ett inforande av IBIC inom &ldreomradet, 152 kommuner inom funkt-
ionshinderomradet SoL och 136 kommuner inom LSS. Nistan nio av tio sva-
rande kommuner uppger att de har infort, haller pé att infora eller avser infora
IBIC inom samtliga omraden. Det ar dock inte ként i vilken utstrackning IBIC
anvinds for att utreda och dokumentera stod till anhoriga idag [70].

| vérd- och omsorgsplaneringen

Den kunskap som méanga anhdriga har om deras nérstdendes bakgrund, hilsa
och behov kan vara ett viktigt stod i vard- och omsorgsplaneringen, forutsatt
att den anhdriga vill vara delaktig och att den enskilde samtycker till detta.
Socialstyrelsens intervjuer och moétesdiskussioner pekar dock pa att dldre och
deras anhoriga inte systematiskt erbjuds mojlighet att delta 1 vard- och om-
sorgsplaneringen idag; en observation som far stod av tidigare undersok-
ningar [57, 71].

Arbeten for att forbéttra vardplaneringen och 6ka mdjligheterna for enskil-
das och anhorigas delaktighet pagar i olika delar av varden och omsorgen
idag [58, 71, 72]. I intervjuer och métesdiskussioner” som Socialstyrelsen
tagit del av under arbetet med detta regeringsuppdrag framfordes forhopp-
ningar om att detta arbete ska komma att leda till forbattrad kontinuitet och
samordning 1 vrden och omsorgen samt underlétta for anhoriga som onskar
vara delaktiga i deras nirstaendes vard och omsorg. Samtidigt uttalades far-
hagor om att de 16sningar som nu utvecklas, bland annat inom ramen for ut-
redningen Samordnad utveckling for god och néra vard [58], inte kommer att
f4 genomslag. Man menade att ménga vird- och omsorgsverksamheter sak-
nar forutsittningar, incitament eller den kompetens som krévs for att genom-
fora exempelvis en individuell plan eller ett patientkontrakt i enlighet med ut-
redningens intentioner.

Vidare efterfragades i dessa diskussioner ett tydligare anhorigperspektiv i
utredningens forslag. Exempelvis uttrycktes onskemal om att anhoriga syste-
matiskt ska erbjudas mojlighet att delta i vardplaneringen, forutsatt att den
ndrstdende ger sitt medgivande till detta. Det papekades att det &r orealistiskt
att det ska vara upp till anhoriga att be om att fa vara delaktiga i vardplane-
ringen, eftersom ménga inte vet att mojligheten finns. Dértill framfordes att

78 Link till mer om IBIC: https://www.socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/aldre/individens-behov-i-centrum/
79 Hér ingick tre hearingar om anhdriga och nira vérd i Nationellt kompetenscentrum anhdrigas regi i augusti 2020.
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patienter och anhdriga med storst behov av vérd eller stod tenderar att ha
samre forutsittningar att efterfrdga information och delaktighet; ett faktum
som ocksa uppmirksammas i utredningens betinkande.*

Utmaningar vid tilldimpningen av dessa arbetssétt och funktioner har ocksé
uppméirksammats i Myndigheten for vard- och omsorgsanalys uppfoljning av
lagen (2017:612) om samverkan vid utskrivning frin slutenvarden. Dir fram-
fors bland annat att det finns behov av kompetensutveckling kring samord-
nad vardplanering, att kvaliteteten i de individuella planerna behover forbatt-
ras och att inforandet av fast vardkontakt kriver ytterligare utvecklingsarbete
[71].

| utférandet av vard- och omsorgsinsatser

I Socialstyrelsens intervjuer med anhorigkonsulenter, organisationsforetré-
dare, forskare och anhoriga betonades vikten av att personal och chefer i
vird- och omsorgsverksamheter visar forstaelse for den komplexa situation
som manga anhoriga befinner sig i. I dldreomsorgen kan ett anhorigperspek-
tiv ta sig uttryck 1 att hemtjdnstpersonal tar hdnsyn till att deras arbetsplats &r
nagon annans hem och behandlar bostaden och de som bor diar med respekt
[28]. P4 sérskilda boenden kan det innebéra att man har en vilkomnande och
Oppen instillning till anhoriga, haller dem informerade om saker som hiander
och forsoker tillmotesgd deras behov av att vara delaktiga. I intervjuer fram-
fordes att personalen med relativt sma medel kan gora stor skillnad for hur
anhoriga upplever bemotandet. Att bjuda pa kaffe, ta sig tid att prata en
stund, bjuda in till anhorigtraffar och ta hjélp av anhoriga genom att lyssna
pa deras synpunkter om deras nérstdendes omsorg eller verksamheten i 6v-
rigt, 4r exempel pa vad som kan ingd i ett gott beméotande av anhoriga. Ater
betonades vikten av att personalen lyssnar pd vad som &r viktigt for de dldre
och deras anhoriga och inte enbart utgar fran vad de sjdlva anser utgdr en god
omsorg eller ett gott stdd till anhoriga. En anhdrig maka till en man med de-
mens forklarade att det som &r viktigt for anhoriga kan vara saker som perso-
nalen inte tdnker pa, sdsom att den dldre far behélla sitt vanliga utseende:

Jag far kimpa for att han ska vara den person han alltid har varit... hans
integritet, att han ska fa vara sig lik. Att omvardnaden ska vara individua-
liserad. ... Sadana enkla exempel som att man ser till att han har likartat
skdgg som han har haft forut, i stdllet for att vara renrakad for att det dr
enklare. ... Plotsligt blir han nagon annan. Han blir en institutionaliserad,
vdardad mdnniska.

Gillande sjukvéarden betonades att bade specialist- och primérvarden har en
viktig uppgift i det forebyggande hilsoarbetet, genom att tidigt uppmark-
samma anhdriga som har eller kan komma att fa ett behov av stod [62, 67].%!
I intervjuer gavs en bild av att delar av specialistvdrden har kommit ldngre
med att tilldmpa ett anhorigperspektiv i arbetet, men att primérvarden tende-
rar att ligga efter. Denna bild far stod av Socialstyrelsens uppf6ljning av de

80 Prop. 2019/20:164, 5.52.
81 Ds 2008:18, 5.26.
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nationella riktlinjerna for vard och omsorg vid demenssjukdom [44].% I in-
tervjuer och moétesdiskussioner efterfragades ocksaé att varden i storre ut-
straickning uppmarksammar och bekréftar anhorigas insatser. Anhorig:

Jag tror det handlar vildigt mycket om attitydfordndringar. Att gora anho-
rigrollen synlig. ... [De tinker] ”Hennes man dr sjuk.” och da dr det han
som dr sjuk. Det dr ingen som tinker: "Hon kanske behover hjéilp? Ska
jag fraga henne?” ... Da kanske det inte dr sd stora grepp som behovs,
utan mer att medvetandegora vardpersonal pd alla nivaer om att de anho-
riga ocksd behéver ndagon sorts 6ga pd sig.

Dartill pdpekades att anhdriga som ger omfattande stdd till en nédrstdende kan
ha svart att uppmérksamma den egna hilsan eller att komma ifran for att
sjalva sdka upp sjukvarden. Nagra menade att uppsokande hélsoinsatser till
denna grupp i form av exempelvis hilsoradgivning eller hdlsoundersokning
vore Onskvirt. Nationellt kompetenscentrum anhorigas befolkningsstudie
fran 2018 visade att 9 procent av anhdriga fatt eller blivit erbjudna hilsoun-
dersokning eller hidlsorddgivning medan ytterligare 39 procent dnskade fa det
[1]. Nationellt kompetenscentrum anhoriga lyfter detta som ett prioriterat
omréade i ett forslag pa nationell anhorigstrategi som publicerades 2018 [59].

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner framfordes ocksa att
vérd- och omsorgsmedarbetare behdver konkret viagledning kring hur anho-
riga kan uppmérksammas och stottas i deras verksamheter. Det foreslogs att
sddan végledning kan ta formen av exempelvis checklistor, konkreta hand-
lingsplaner och uppfoljningar utformade med det praktiska arbetet och dess
effekter 1 fokus. Som forebild hénvisades till omrdden sasom jamstilldhet,
suicidprevention och barns réttigheter — perspektiv kring vilka kommuner
och regioner tidigare har fatt hjélp att konkretisera inférandet av nya regel-
verk och tankesétt i sina verksamheter.

Vid insatser i gemensamma hem
I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner inom ramen for detta
uppdrag framholls att det ar sarskilt viktigt att varden och omsorgen tar han-
syn till anhorigas behov i samband med insatser i gemensamma hem. Alla
som bor i ett hem pdverkas av insatser som sker dir, oavsett om det géller
frekventa besok av hemtjénsten, installation av sensorer i sovrummet eller att
vardagsrummet far gora plats for en sjukséng [28]. Dartill &r anhorigas stod
ofta en forutsittning for att insatserna eller den enskildes egenvard ska fun-
gera, trots att regeringen tidigare har understrukit att det aldrig kan kréavas att
anhoriga ska utfora egenvérd 4t en nirstaende.™

Forskare, anhdrigkonsulenter, organisationsforetrddare och anhdriga som
medverkade i arbetet med detta regeringsuppdrag papekade att anhoriga allt
for ofta inte tillfrigas om hur de paverkas av vard- eller omsorgsinsatser som

82 Se vidare avsnitt 5.4 Regionernas stdd till anhériga till cildre
83 Prop. 2008/09:82 s. 15.
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sker 1 deras hem. Istéllet tenderar det att vara den enskildes vilja och verk-
samhetens behov som styr valet av insatser, ndgot som ocksa har uppmaérk-
sammats i tidigare publikationer [18].%¢

I intervjuer ndmndes exempelvis att kvarboendeprincipen inom dldreomsor-
gen, som bygger pa att dldre ska fa bo kvar hemma sa lédnge de sjilva onskar,
kan bidra till att 6ka belastningen pa anhoriga. I praktiken betyder kvarboende-
principen att handldggare i1 forsta hand forvéntas finna omsorgslosningar som
mojliggdr for den dldre att bo kvar hemma — hur anhdriga paverkas dr inte utta-
lat en del av utredningen [7, 18].%° For att illustrera problematiken i detta be-
skrev en anhdrig ett mote med en bistdndshandliggare som i en utredning lagt
all fokus i pa de praktiska forutsattningarna for fortsatt anhdrigomsorg i hem-
met, utan att ta hinsyn till 6vriga familjens vilja eller miende:

Dadr fanns inte ndgon riktig medvetenhet, annat én: "Har hon stort nog?
Finns det mojlighet att ta hand om modern i hemmet? Da dr det inte
akut.” Men hur jag madde, eller den situation jag befann mig i, var inte en
del av utredningen. Och det dr vil [det som dr] anhérigperspektivet, som
jag ser det: Vilka dr mina behov?

Vidare papekades att varden och omsorgen vid beslut om insatser i hemmet
inte tar tillrdcklig hdnsyn till familjers olika forutsattningar att ta emot dessa.
Faktorer som paverkar kan vara bostadens storlek, trangboddhet och om sam-
manboende anhoriga arbetar hemifran eller har egna funktionsnedséttningar
eller ohélsa [18, 28]. En anhorigkonsulent kontrasterade ideal om att vard-
och omsorgsinsatser ska vara individanpassade med en verklighet dar hem-
met forvintas gora plats for virden och omsorgen, oavsett forutsittningar:

Vardséingen ska in. I en tvaa hamnar den i vardagsrummet; i en villa pd
140 kvadrat har vi rum att vilja pa. Men vi tar ingen hénsyn.

Dartill anmaérktes att det 4r en missuppfattning att alla omsorgsinsatser inne-
bér ett stod for anhoriga. Vard eller omsorg som ges 1 hemmet kan under
vissa omstiandigheter upplevas som integritetskrankande bade for den som tar
emot insatserna och for deras anhoriga. Hemtjdnst kan exempelvis upplevas
som ett intrdng som stor vardag eller somn [28]. I flera intervjuer framfordes
ocksa att det dr vanligt att vard- eller omsorgspersonal visar bristande forstd-
else for att deras arbetsplats dr ndgon annans hem. Anhorigkonsulent:

Man kommer in ddir med inkontinenshjdlpmedel, handsprit, omldggnings-
material. Ja, det star allt mojligt i hallen och pa toaletten och vid sdngen.
Alla ser att hér bor det en sjuk médnniska. Och de ska méblera om. Helst
ska de ha sdngen i stora rummet, om de inte kan gd upp pd 6vervdaningen.
Och den som dr frisk har ju inte sd ldtt att ta detta, att vi kommer in och
huserar i deras hem pd det viset. ... Man gar sd ldtt in i [att det dr ens] ar-
betsplats. Men det dr ju ndagon annans hem man dr i.

84 Ibid.
85S0U 2017:21, 5.582.
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Av dessa skil betonades 1 flera intervjuer att nyttan med planerade insatser
alltid bor sédttas i relation till den enskildes och deras anhorigas individuella
forutséttningar och integritet.

De dilemman som utpekas ovan aktualiseras ytterligare av den pagaende
omorganiseringen mot en ndra vard. [ samband med att patienter skrivs ut
snabbare frn sjukhusen och att de tekniska mdjligheterna att ge vard 1 hem-
met Okar, far allt fler 4ldre med komplexa vardbehov insatser i hemmet [42,
56]. I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner uttrycktes att medan
detta &r en vilkommen utveckling for ménga, finns en risk att det kommer att
leda till en 6kad belastning pd anhoriga [6, 28, 42]. Dérfor betonades att det
behovs rutiner for att lata anhoriga komma till tals vid beslut om insatser som
ska ske 1 det gemensamma hemmet samt vid beslut om egenvard som forut-
sétter stod fran anhdriga.

4.3 Ett tilldmpat anhdrigperspektiv staller
krav pd rimliga arbetsférhdllanden

I diskussioner om hur anhorigperspektivet ibland brister 1 varden och omsor-
gen om dldre fanns bland Socialstyrelsens intervjupersoner en medvetenhet
om att ménga medarbetare gor sitt bésta utifrdn de forutsittningar de har. For
att de ska kunna integrera ett anhorigperspektiv i sitt arbete krivs, utdver
kompetensutveckling och tydligare styrning, att arbetet dr organiserat pa ett
sdtt som mojliggdr att de uppmirksammar och stottar de anhoriga som finns
runt individen.

Detta betyder olika saker for olika yrkeskategorier. For samtliga yrkesgrup-
per inom varden och omsorgen krivs att arbetsbelastningen tillater att de dgnar
tid at anhoriga. Tidsbrist och hard tidsstyrning anges vara vanliga skal till bris-
ter 1 bade omhéndertagandet av dldre och bemétandet av anhoriga [5, 28, 53-
55].

For handldggare inom dldreomsorgen kan det ocksa betyda att de har till-
gang till ett brett utbud av stodinsatser av god kvalitet, sa att de kan erbjuda
stdd som passar de dldres och deras anhorigas individuella behov [11]. Dér-
till behover det finnas en flexibilitet kring hur, nér och i vilken omfattning
olika insatser erbjuds, sa att handldggarna utifran sin professionella bedom-
ning snarare én forbestdmda insatsforlopp kan erbjuda dldre och anhdriga det
stod de behdver vid en viss tidpunkt [5, 11, 55].

I hemtjinsten och hemsjukvérden kan det bland annat betyda att man stré-
var efter hdgre personalkontinuitet och mindre tidsstyrning sa att medarbe-
tare far mojlighet att 14ra kéinna bade den enskilde och dess anhdriga och fri-
het att utforma insatserna efter de situationer och behov som uppstér i
hemmet [11, 54].
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4.4 Fokus pd den enskildes rattigheter
forbiser anhdrigas behov

Som anhorig forutsdtts man underforstdtt géra en massa saker, men man
far aldrig nagra befogenheter att gora ndagonting.
Anhérig

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner framtradde en bild av att
anhoriga har manga skyldigheter men fa réttigheter. Det framfordes att
manga anhdriga upplever att varden och omsorgen tar deras insatser for
givna, samtidigt som de har lite att séga till om avseende bdde utformningen
av den nérstdendes vard- eller omsorgsinsatser och i vilken omfattning de
sjilva ger omsorg.

Anhorigkonsulenter, organisationsforetriddare och forskare som medver-
kade i arbetet med detta underlag framforde att situationen delvis kan forkla-
ras av att badde SoL och HSL é&r skrivna med den enskildes sjdlvbestimmande
och integritet i fokus. Det innebér bland annat att man behdver en persons
samtycke for att utfora atgirder sdsom hemtjinst, flytt till sarskilt boende el-
ler samordning av individens véard eller omsorg. Om det finns en motséttning
mellan den enskildes vilja och anhorigas behov ér det den enskildes vilja som
ska vara styrande.

Utover dessa lagkrav pagéar en omstéllning till att géra varden och omsor-
gen mer personcentrerad. Med detta menas att den enskildes upplevelse, inte
sjukdomen, funktionsnedsattningen eller verksamhetens behov, ska séttas i
fokus for vérd- eller omsorgsarbetet [73].

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner framfordes att varden
och omsorgens fokus pa den enskilde medfor en risk att anhdrigas behov och
rattigheter forbises. Exempelvis saknar medarbetare ofta rutiner och incita-
ment for att beakta hur insatserna paverkar de som finns i1 individens nérhet.

Generellt efterfrigades en bredare ansats i beslut och planering av vard-
och omsorgsinsatser, dir &ven minniskorna runtomkring den enskilde far
komma till tals. Begrepp som ’systemperspektiv’’ och “’familjeorienterat ar-
betssdtt” dterkom 1 intervjuer och motesdiskussioner som ett sitt att vidga fo-
kus fran den enskilde till de méanniskor som befinner sig i dennes omgivning.
Med detta menas att varden och omsorgen behdver beakta individen 1 sitt so-
ciala sammanhang och lata anhoriga som sa onskar bidra med synpunkter
och pé andra sétt vara delaktiga i utredningar och planering, forutsatt att den
nérstaende ger sitt samtycke till detta. Har ingar ocksa att uppméarksamma
och ta hiansyn till bdde den enskilde och dess anhdrigas behov, réttigheter
och integritet vid utredningar och beslut om insatser. Forskare:

Man exkluderar anhériga som en grupp i stdllet for att ha ett mer syste-
miskt forhallningssdtt ndr man tittar pa: "Hdr finns en patient med den
hdr diagnosen. Vi sdtter diagnosen pa bordet. Ni lever tillsammans — vilka
forutsdttningar behéver ni for att ha ett hanterbart liv?” Och att det dr det
man utgdr frdn, oavsett vem som dr vad.
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Vikten av en sddan ansats for att forebygga negativa konsekvenser for anhoriga
har ocksa lyfts fram i tidigare rapporter och vigledningar [18, 20, 24, 28, 50, 74].

4.5 Sammanfattande reflektioner

Detta avsnitt har konstaterat att ett anhorigperspektiv innebar att familjen el-
ler andra personer som &r viktiga for individen synliggérs och, nér det ar
mojligt, gors delaktiga i varden och omsorgen om den nérstaende. I praktiken
innebdr det att personal, handléggare, chefer och beslutsfattare:

* ser och lyssnar pa anhdriga, inklusive uppmérksammar deras behov av
stod for egen del

* héller anhoriga informerade om deras nérstaendes hilsa, vard och omsorg

* har kunskap om vad det innebir att vara anhorig och att ge anhorig-
omsorg.

Vikten av att vard- och omsorgssystemet genomsyras av ett tydligt anhorig-
perspektiv har framforts 1 flera tidigare rapporter och skrivelser [5, 24, 50,
75]. I bade denna och andra undersékningar framkommer en bild av att
mycket arbete aterstar innan dessa ambitioner &r uppnadda inom véarden och
omsorgen om éldre. En rad omraden dir anhorigperspektivet anses behdva
stirkas har utpekats. P system- eller organisationsniva efterfrigas ett starkt
anhorigperspektiv:

* vid beslut som ror varden och omsorgens organisering
* 1 styrning och uppfoljning

 vid samverkan och samordning

* 1 grundutbildningar och kompetensutveckling.

I myndighetsutovningen och i utférandet av varden och omsorgen efterfragas
ett starkt anhorigperspektiv:

* vid utredning och beslut om insatser till den enskilde
* ivard- och omsorgsplaneringen

* iutforandet av vard- och omsorgsinsatser

* vid insatser i gemensamma hem.

En utmaning for inforandet av ett anhorigperspektiv i varden och omsorgen
om dldre dr att medarbetare pa grund av resursbrist eller verksamheternas or-
ganisering inte alltid har forutséttningar att uppmérksamma och stotta de an-
horiga som finns runt individen. Bland annat kan tidsbrist och hard tidsstyr-
ning begrinsa medarbetares mojlighet att lyssna pa anhoriga och ta hiansyn
till deras behov.

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner papekades ocksé att
det faktum att bdde SoL och HSL é&r skrivna med den enskildes sjélvbestim-
mande och integritet i fokus kan bidra till att anhorigas behov forbises. Vik-
ten av en system- eller familjeorienterad ansats 1 beslut och planering av
vard- och omsorgsinsatser har diarfor betonats i bade denna och tidigare
undersokningar [18, 20, 24, 28, 50, 74].
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En annan utmaning for inforandet av ett anhorigperspektiv 1 varden och
omsorgen om éldre dr att manga beslutsfattare, chefer och medarbetare sigs
sakna kunskap bade om anhorigomsorgens omfattning och hur livet som an-
horig kan te sig. Dartill sdgs det saknas insikt om att anhorigas situation dr en
folkhélsofrdga. Med det menas att ndr anhdrigas behov inte beaktas kan det
f4 foljder bade for deras egen hélsa och livskvalitet och for den omsorg de
ger sina narstaende, vilket i forlangningen far konsekvenser pa samhéllsniva
pa bade kort och ldng sikt. Att 6ka kunskapen om anhorigas situation pa
olika nivaer — fran beslutsfattare till personal i utférarverksamheter — ar dér-
med ett viktigt forsta steg i tilldmpningen av ett anhorigperspektiv i varden
och omsorgen om éldre.

I nésta avsnitt redogdrs for hur konkreta stodinsatser av olika slag kan vara
till hjdlp for anhoriga.
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5. Behovet av eft riktat stod ill
anhoriga

I detta avsnitt redogors for vilka stodformer som efterfragas av anhdriga,
kunskapsldget om det stdd som anhoriga erbjuds idag samt brister i kommu-
ners och regioners stdd till anhoriga som har framforts 1 denna och tidigare
undersokningar.

5.1 Anhdrigas behov av stodinsatser

Utover en fungerande vard och omsorg av den nérstdende och att sjélva bli
sedda och lyssnade pa i kontakter med varden och omsorgen, kan anhodriga
ha behov av olika typer av stodinsatser for egen del.

Vissa stodbehov kan ses som en naturlig f6ljd av anhorigskapet, &ven om
de paverkas av i vilken omfattning anhoriga ger omsorg till sin nérstdende.
Har ingér behovet att bearbeta kénslor av oro eller sorg i samband med att en
nérstdende far en diagnos, eller behovet av information och utbildning i
samma situation. Andra behov uppstar till f61jd av att anhorigrollen paverkar
livssituationen pa olika sétt, exempelvis ndr omsorgen tar mycket tid fran ar-
bete och fritid eller ndr anhdriga har svart att lamna sina nirstaende en-
samma. [ dessa fall kan anhoriga behdva stdd 1 form av avlosning, hjilp 1
hemmet, mojlighet till flexibla arbetstider eller ekonomiskt stod.

Olika stodformer fyller ddrmed olika funktioner och kan inte ersétta
varandra. Avlosning och andra praktiska insatser kan underlitta vardagen
och ibland ha en positiv inverkan pé sociala relationer, men atgérdar inte oro
eller andra emotionella pafrestningar [12]. Likasé kan psykosocialt stod av
olika slag ldtta den emotionella bérdan, men gér mindre skillnad for om-
sorgsbelastningen.

Av dessa skal ar det viktigt att anhoriga erbjuds ett utbud av olika stodin-
satser som kan kombineras och anpassas efter deras individuella och forén-
derliga behov [10].% Det 4r ocksa viktigt att hilso- och sjukvarden och soci-
altjansten samverkar for att tillgodose anhorigas olika behov av stod [20, 62].

Nationellt kompetenscentrum anhdrigas befolkningsstudie 2018 fann att
andelen anhoriga som hade erbjudits stod for egen del fordubblades mellan
2012 och 2018. Knappt en femtedel hade erbjudits stod 2018 mot 9 procent
2012. Aldre anhériga hade erbjudits och nyttjat mer stod och var i hogre ut-
strackning ndjda med det stod de erhallit &n yngre anhoriga [1]. Uppgifterna
anger dock inte om stodet erbjudits av kommuner, regioner eller det civila
samhillets organisationer.

Vikten av en férebyggande ansats

I Socialstyrelsens intervjuer betonades vikten av att kommuners och region-
ers stdd till anhoriga praglas av en proaktiv, forebyggande och uppsokande

8 Prop. 2008/09:82, 5.21-22.
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ansats. Med detta menades att stéd till anhoriga behdver erbjudas i god tid,
genom flera kanaler och gérna vid upprepade tillfillen, eftersom anhéorigas
behov, och insikten om de egna behoven, forandras dver tid.

Att minniskor som ger vard eller omsorg till en nérstdende kan ha svart att
uttrycka sina egna behov av stod har uppmirksammats i forskning. Manga
anhoriga ér starkt fokuserade pa den nérstadendes situation och vélbefinnande
och kan ha svért att 1agga fokus pa de egna behoven [13]. I en kunskapsover-
sikt om olika former av stdd till anhoriga konstateras att det ofta finns en
motsittning mellan anhorigas sjdlvbild av att vara kapabla, och deras behov
av hjélp for egen del [12]. I Socialstyrelsens intervjuer och tidigare rapporter
och végledningar [50, 53, 76] har darfor betonats att de som moter anhdriga i
sitt arbete behover folja upp kontakter och ’std kvar” i sina erbjudanden om
stod. En forskare forklarade vad detta innebér i praktiken:

Att man stdr kvar, att man finns ddr, att man vinger: ~’Hur dr det nu? Hur
kéinner du dig i dag? Ska vi prova...?” Att man kédnner av och aterkommer
aktivt, och finns kvar. ... Att man inte sldpper nagon bara for att de sdger:
"Nej, vivill inte.” Fér om nagon fragar: “Vill du ha anhérigstéd? ” och
man inte forstdr vad det innebdr sd dr det ldtt att sdga: “Nej, vi skéter det
hdr.” ... Man maste forklara, man mdste finnas ddr, man mdste folja upp.

Ett proaktivt utformat anhorigstdd framstélls dirmed som nyckeln till att £6-
rebygga ohilsa och minska vard- och omsorgsbehoven hos bade enskilda
dldre och deras anhdriga [10, 50, 53, 76]. En anhorigkonsulent noterade att
”Ju tidigare vi kommer in med anhorigstod, desto langre orkar anhdriga, och
pa det sdttet kan vi spara pengar 1 samhéllet.” I Socialstyrelsens intervjuer
och motesdiskussioner framfordes att stodet till anhdriga dérfor borde ses
som en del i kommuners och regioners forebyggande och hilsoframjande ar-
bete, nagot som ocksa betonas i regeringens proposition Stid till personer
som vdrdar eller stodjer niirstdende (2008/09:82).%

Ndar behoven krockar

Ibland uppstar krockar mellan anhorigas och deras narstaendes viljor och be-
hov. Det kan exempelvis ske om den anhoriga behdver avldsning men den
ndrstdende saknar sjukdomsinsikt eller av andra anledningar inte vill ta emot
hemtjénst, ta del av dagverksambhet, korttidsboende eller andra avlésningsin-
satser. En organisationsforetradare och anhorig beskrev sina erfarenheter av
detta dilemma:

Jag hade behovt avlastning ibland, ndr det var som jobbigast i borjan.
Men min man var inte pd avlastning for han tyckte inte att det var ett pro-
blem. Han sag det ju inte sda. Och jag kan tycka ocksd att den som dr sjuk —
tryggheten for den dr ju att vara hemma. ... Jag tyckte det var jdttesvdrt
att han skulle aka hemifran och vara ddr. Alltsd man kdnde samvetskval —
att flytta ivig ndgon hemifran.

87 Prop. 2008/09:82, s.16.
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Sadana situationer kan vara svara att 16sa bade f6r anhoriga och for kommu-
ners bistdndshandldggare och riskerar déarfor att leda till att anhoriga inte far
det stod de behover.

Krockar mellan anhorigas egna olika behov kan ocksa uppsta. Ett exempel
ar ndr anhoriga vill att deras nérstdende ska bo kvar hemma, eller inte vill ta
emot hjélp i hemmet, men inte sjdlva orkar med den omsorgsborda som detta
innebdr. I dessa situationer kan handlédggare och andra medarbetare behova
motivera anhoriga att ta emot stddinsatser av olika slag — bdde for den nérsta-
endes och for deras egen skull. I kunskapsoversikten Individualisering, ut-
vdrdering och utveckling av anhérigstod konstateras att det ligger en konst i
att stodja en anhorig att fortsitta ge omsorg i den omfattning personen onskar
utan att hen behdver uppleva att bli frantagen nigot, delaktighet till exem-
pel”. For att detta ska vara mdjligt betonas att medarbetare behover lyssna pa
den enskilde anhoriga och vara lyhord for dennas perspektiv pé situationen
[10, 12].

Det saknas kunskap om olika stodformers effekter

Det rader brist pa forskning som systematiskt undersoker effekterna av olika
former av anhorigstod. Att f6lja upp och utvirdera stdd till anhdriga kan vara
svért och kostsamt. De uppf6ljningar och utvédrderingar som finns tenderar att
vara smaskaliga och saknar ofta en analys av hur de deltagande anhorigas
livssituation, behov och relation till sin nérstaende paverkar hur de upplever
stodet [12, 77]. Darmed ar mojligheten att generalisera utifran enskilda stu-
dier begrinsad, dven om de kan fylla en viktig funktion for kvalitetsutveckl-
ingen av anhorigstddet lokalt. Sammantaget kan flera mindre studier i kombi-
nation med beprovad erfarenhet ocksé ge en bild av hur olika stodformer
fungerar [12, 13, 64, 78-80].

Anhorigas behov av utbildning och information

Utbildning och information om den ndrstdendes tillstdnd
och om anhdrigrollen

Utbildning och information efterfragas av ménga anhoriga [1, 10, 81]. I detta
kan ingé information om sjukdomen/funktionsnedséttningens konsekvenser,
orsaker, forvintad utveckling samt rehabiliterings- och behandlingsmojlig-
heter. Dartill kan anhdriga behova utbildning kring hur de ska hantera rollen
som anhorig eller bemota forandringar 1 den nérstdendes person och funktion,
exempelvis minnesforlust, beteendefordndringar eller kommunikationssva-
righeter.

Att anhoriga har nytta av utbildningar om den nérstdendes sjukdom eller
funktionsnedsittning har stod av forskning och sadana insatser rekommende-
ras darfor 1 flera nationella riktlinjer och véigledningar som r6r varden och
omsorgen om éldre [50, 62-66]. Exempelvis finns vetenskapligt stod for att
utbildningsprogram till anhoriga till personer med demenssjukdom bidrar till
lagre upplevd belastning och lindrigare depression hos anhoriga [12, 64, 82].
I kunskapsdéversikten Individualisering, utvirdering och utveckling av
anhorigstod hianvisas till forskning som pavisat att utbildningsinsatser bor

ANHORIGA SOM VARDAR ELLER STODJER NARSTAENDE ALDRE PERSONER
SOCIALSTYRELSEN



ges fortlopande under den nérstdendes sjukdom, “eftersom nya frégor och
problem sténdigt uppkommer” [12].

I Nationellt kompetenscentrum anhorigas befolkningsstudie 2018 framkom
att narmare var fjarde (24 procent) anhorig hade fatt eller blivit erbjuden in-
formation eller rddgivning, medan ytterligare 40 procent inte erbjudits det
men Onskade f3 det.®® Nir det giller utbildning hade drygt var tionde (12 pro-
cent) fatt eller erbjudits det medan ytterligare 37 procent dnskade fa det [1].

Végledning till varden och omsorgen

Manga anhdriga efterfragar hjélp att navigera i vard- och omsorgssystemet.
Det dr vanligt att anhdriga lagger mycket tid pa att soka information eller an-
sOka om insatser eller hjdlpmedel som kan vara till nytta for den nérstdende.
Manga upplever virden och omsorgen som fragmenterad och svéardverblick-
bar [56, 57]. T Socialstyrelsens intervjuer betonades att anhoriga vore
hjalpta av information som ger vigledning till virden och omsorgen kopplat
till den nérstdendes sjukdom eller funktionsnedséttning. Det kan exempelvis
utgdras av att vardpersonal, bistdndshandldggare eller ndgon annan funktion 1
ett tidigt skede forklarar vard- och omsorgsutbudet — inklusive insatser som
kan komma att behovas langre fram.

Vagledning fill stédet till anhdriga

Av liknande skl efterfragas tydlig information och végledning till stodet
som finns tillgédngligt for anhoriga. Studier har visat att kinnedomen om att
kommuner dr skyldiga att erbjuda stdd till anhdriga dr 1&g bland anhoriga och
befolkningen i stort [1, 2]. I Socialstyrelsens intervjuer framfordes att det &r
vanligt att anhdriga far tillgang till stod forst nér behovet dr akut och anhé-
rigskapet redan fétt negativa foljder for deras egen livskvalitet eller hilsa.
Darfor betonades vikten av att anhoriga bade tidigt och kontinuerligt inform-
eras om vilket stod som finns att tillg4.

Juridiisk eller ekonomisk rédgivning

I Socialstyrelsens intervjuer framfordes att manga anhdriga till dldre efterfra-
gar juridisk eller ekonomisk radgivning kring exempelvis framtidsfullmakt,
testamenten, bostadsforsiljningar, bostadsbidrag och dylika behov som kan
uppsta i samband med att en nirstdendes hélsa forsdmras. Dartill kan anho-
riga behova kunskap om vilka rittigheter och skyldigheter de har som anho-
riga. [ Socialstyrelsens intervjuer berdttade organisationsforetradare att
manga anhdriga vander sig till intresseorganisationer med réttsliga fragor.

Utbildning i omvdardnad

Slutligen framfordes i1 Socialstyrelsens intervjuer att vissa anhoriga kan be-
hova grundldggande utbildning i omvardnad, exempelvis forflyttningsteknik
eller hur de ska hantera den nérstdendes mediciner. Detta sas vara sdrskilt
viktigt for anstdllda anhorigvardare — det vill sdga anhoriga som far ekono-
misk erséttning for sina omsorgsinsatser. I intervjuer patalades att ordinarie
hemtjénstpersonal utbildas for att de ska kunna utfora arbetet utan att skada

88 Dessa uppgifter anger inte om stddet erbjudits av kommun, region eller civilsamhillesorganisation och ir inte av-
grénsade till anhoriga till éldre.

8 Prop. 2019/20:164, avsnitt 5.3 samt s.82; Prop. 2016/17:106, 5.20; SOU 2020:19, 5.103, 276.
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sin egen eller den narstdendes hélsa, men att motsvarande utbildningar inte
systematiskt erbjuds till anhdriga som gor samma omsorgsinsatser.

Anhorigas behov av andra former av stéd

Andra typer av stdd som framhavts som sirskilt viktiga i denna och tidigare
undersokningar sammanfattas nedan.

Avilésning

For anhoriga till dldre med stora vard- eller omsorgsbehov kan avldsning
vara nddvandigt for att de ska kunna fa aterhdmtning och utritta saker for
egen del i eller utanfor hemmet. For anhoriga till personer med behov av
nattlig tillsyn eller omsorg kan avldsning ocksa vara nodvandigt for att de
ska f en hel natts somn.”® Fér manga anhoriga ér fungerande avldsning
ocksa en forutsittning for att de ska kunna delta i stodinsatser sdsom utbild-
ningar eller psykosocialt stod for egen del [12]. Dértill kan dagverksamhet
och andra avldsningsverksamheter vara en inging for att informera anhoriga
om andra stddinsatser som finns att tillga i kommunen [76]. Darmed &r avlos-
ning en central del 1 arbetet med att forebygga ohélsa bland anhoériga [10, 12,
64].

Avlosning erbjuds huvudsakligen till anhoriga som bor tillsammans med
sin ndrstaende. Det kan ske i bostaden genom att omsorgspersonal ger den
dldre tillsyn sé att anhoriga kan dgna sig dt aktiviteter for egen del. Andra
former av avldsning ér ledsagning, dagverksamhet, dagvard, traffpunkt, kort-
tidsboende och vixelvard. Hur behovet av avldsning ser ut skiljer sig mellan
personer och situationer och det dr darfor avgorande att de avlosningsinsatser
som erbjuds anpassas efter de enskildas och deras anhorigas behov.

Forskning och beprovad erfarenhet har pekat pa att avlosning som fungerar
vl kan bidra till forbattrad livskvalitet, minskad upplevd belastning och utebli-
ven vardkonsumtion for anhoriga. Dértill kan det hjdlpa personer med demens-
sjukdom att bo kvar i ordinért boende ldngre &n de som inte nyttjar dagverk-
sambhet [12, 64]. Socialstyrelsens nationella riktlinjer for vard och omsorg vid
demenssjukdom rekommenderar dérfor att socialtjénsten ska erbjuda avlosning
1 hemmet eller i form av sérskilt boende eller dagverksamhet [64].

Enligt Nationellt kompetenscentrum anhdorigas befolkningsstudie 2018
hade drygt var tionde (14 procent) anhdrig fatt eller blivit erbjuden avlos-
ning, medan ytterligare var femte (20 procent) onskade fa det [1].

Samtal

Manga anhoriga efterfrigar stddsamtal — enskilda, 1 familj eller tillsammans
med andra anhoriga — for att fa hjélp att hantera sin situation, prata om exi-
stentiella fragor och fa dela erfarenheter med andra [1, 12, 13]. I en forsk-
ningsoversikt om olika former av stdd till anhoriga publicerad 2016 noteras
att samtal med anhoriga sirskiljer sig genom att de ror en annan persons

9 T Nationellt kompetenscentrum anhdrigas befolkningsstudie 2018 framkom att ménga anhériga erfor ssmnstdrningar
till foljd av anhorigrollen. For 5 procent var somnen stord varje natt, 5 procent stordes fyra till sex nétter i veckan,

13 procent tvé till tre nétter i veckan och 17 procent nagon natt i veckan. 60 procent stordes inte alls. Uppgifterna
anger inte de nérstaendes alder, men anhoriga som var partner till sin nérstaende stordes i storre utstrdckning &n de
som gav stod till en fordlder. Se Anhorigskap, anhérigomsorg och anhorigstod, en nationell kartldggning 2018
(manus). Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhdriga, 2020.
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sjukdom eller hjalpbehov. Anhoriga star ofta nira och vill skydda den nérsta-
ende och kan ha svart att acceptera att de sjélva behdver stod. Detta betyder
att kénslor och tankar ofta 4r ambivalenta och att anhoriga kan behova hjélp
att hantera ”forbjudna” tankar och skuldkénslor [12].

Att olika former av stodsamtal kan hjélpa anhoriga att hantera sin situation
betonades 1 Socialstyrelsens intervjuer och har visst stod av forskning [12,
13]. I en kunskapsoversikt om samtalets betydelse som anhorigstdd konstate-
ras att samtal med anhoriga ér ett viktigt komplement till andra stodinsatser.
Bland annat hinvisas till forskning som har visat att samtal med anhoriga gor
skillnad for huruvida ordinarie omsorgsinsatser — sdsom avldsning eller sér-
skilt boende — fungerar som indirekt stod for anhoriga eller inte. Vidare kon-
stateras att det finns visst stod i forskningen for att gruppsamtal av olika slag
kan vara till nytta for anhoriga om de innefattar kunskapshdjande inslag,
mojlighet till erfarenhetsutbyte och jagstodjande samtal — ett arbetssitt som
syftar till att stirka individens sjdlvkénsla och resurser [13].

Nationellt kompetenscentrum anhdrigas befolkningsstudie fran 2018 vi-
sade att endast var tionde (11 procent) anhdrig har fatt eller blivit erbjuden
personligt stddsamtal, medan ytterligare var tredje (34 procent) 6nskade fa
det [1].

Ekonomiskt stéd

Som néamnts kan anhorigas ekonomi paverkas pa olika sétt och pa bade kort
och lang sikt av att en narstdende behdver vérd eller omsorg. Det kan exem-
pelvis hinda om anhdriga behover ga ner i arbetstid, gé i pension i fortid eller
behdver bista en nirstdende ekonomiskt.”! Av dessa skil kan anhériga be-
hova ekonomiskt stod for att sdkra en skilig levnadsniva for dem sjélva och
den nérstaende.

Kommuner kan ge ekonomiskt stod till anhoriga i form av bistand som an-
horiga ansdker om for egen del enligt 4 kap. 1 § SoL eller genom anhorigan-
stéllning eller anhorigbidrag (ocksa kallat hemvérdsbidrag eller omvardnads-
bidrag).”? Anhériganstillning och anhdrigbidrag erbjuds bara i vissa
kommuner och formerna ser olika ut.

I Nationellt kompetenscentrum anhorigas befolkningsstudie 2018 angav 10
procent av alla anhoriga 6ver 18 ar att de hade ndgon form av ekonomiskt bi-
drag eller stod,” medan 40 procent uppgav att de inte erbjudits detta men var
intresserade av det [1].

Stéd for att kombinera anhérigomsorg med forvérvsarbete
eller studier

For att ge anhoriga en mer likvardig ekonomisk situation samt for att mojlig-
gora ett jamlikt deltagande pa arbetsmarknaden efterfragas att anhoriga ska
fa battre mojligheter att kombinera omsorg om en nérstdende dldre med for-
varvsarbete eller studier. Socialstyrelsen har tidigare noterat att kommuner-
nas stod till forvarvsarbetande anhdriga och deras nérstdende behover utfor-
mas sa att det blir mgjligt for anhoriga att fortsitta yrkesarbeta [50].

%1 Se avsnittet 2.4 Anhérigomsorgens konsekvenser.

%2 Se bilaga 1.

%3 Uppgifterna omfattar alla anhdriggrupper dver 18 &r. Undersdkningen anger inte vilken form av ekonomiskt bidrag
eller stod som avses.

ANHORIGA SOM VARDAR ELLER STODJER NARSTAENDE ALDRE PERSONER
SOCIALSTYRELSEN

73



Ytterligare onskemédl som framforts 1 denna och tidigare undersékningar ar
att anhoriga ska ha ritt till flexibla arbetstider samt rétt att arbeta hemifran
om anhorigrollen kréver det. Ett annat forslag som diskuterats dr vard av nér-
stdende (VAN), det vill sdga en mdjlighet att tillfdlligt vara hemma fran arbe-
tet med ersittning fran forsdkringskassan for att varda en fordlder eller annan
nédrstaende [59, 83].

Att det behdver vara littare att forena anhorigomsorg med arbete var ocksa
en av slutsatserna 1 Riksrevisionens granskning av stodet till anhoriga 2014.
Riksrevisionen konstaterade bland annat att socialforsdkringssystemen och
arbetsmarknadslagstiftningen inte dr anpassade till anhorigas behov [5].

Europeiska unionen lade under 2019 fram ett nytt direktiv som forordar att
medlemsldnderna ska underlétta for yrkesverksamma anhoriga som stodjer
en familjemedlem eller en person som bor i samma hushall och som behover
omfattande omvardnad eller stdd av ett allvarligt medicinskt skél. Direktivet
avser bland annat att gora det mojligt for anhoriga att fa en mer flexibel ar-
betssituation, att anhoriga ska kunna fa minst fem dagars ledighet per ar samt
att medlemslidnderna arbetar for att forebygga diskriminering av yrkesverk-
samma anhoriga som omfattas av dessa nya rittigheter. Direktivet tridde i
kraft den 1 augusti 2019 och EU:s medlemsldnder har fram till den 2 augusti
2022 att gora direktivet till lag [84].”* En utredning rérande hur direktivet ska
genomforas i1 svensk rétt ska redovisas till Arbetsmarknadsdepartementet
senast den 15 december 2020.%

Nationellt kompetenscentrum anhdrigas befolkningsstudie 2018 visade att
endast var tjugonde (5 procent) anhorig yngre dn 65 ar hade fatt eller blivit
erbjuden stod som underlattar arbetet, medan ytterligare 34 procent skulle
onska fa det [1].

Halsofrmjande aktiviteter

En del kommuner och organisationer erbjuder hilsofrdmjande aktiviteter
(ibland ”ma bra-aktiviteter’) till anhoriga. Det kan rora sig om exempelvis
gymnastik, massage, utflykter, hilsokurser, mindfulness-kurser eller sociala
aktiviteter [1, 24]. I Nationellt kompetenscentrum anhorigas befolkningsstu-
die 2018 angav 5 procent av svarande anhoriga att de erbjudits stdd 1 denna
kategori. 35 procent angav att de var intresserade men inte erbjudits sadant
stod [1].

5.3 Kommuners stdd till anhoriga fill dldre

Kommunernas skyldigheter

Alla kommuner ar skyldiga att erbjuda stod for att underlétta for de personer
som vérdar en nirstdende som &r langvarigt sjuk eller dldre eller som stodjer
en nirstdende som har funktionshinder (5 kap. 10 § SoL).”® Bestimmelsen

anger dock inte vad stodet ska bestd av. Kommuners stdd till anhoriga kan ta

94 Europaparlamentets och radets direktiv (EU) 2019/1158 av den 20 juni 2019 om balans mellan arbete och privatliv
for forédldrar och anhdrigvardare och om upphivande av radets direktiv 2010/18/EU.
95 Kommittédirektiv 2019:97, Genomforande av direktivet om balans mellan arbete och privatliv for fordldrar och an-

horigvardare.
% Se bilaga 1.
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formen av insatser som &r riktade till anhdriga sjédlva (direkt stod) eller insat-
ser som 4r riktade till den nirstdende men dir syftet ocksa &r att ge stod eller
avlosning till anhériga (indirekt stod).””

En form av direkt stdd till anhdriga dr insatser som kommuner erbjuder 1
form av service.”® Sadana tjdnster ir tillgingliga for alla och ges utan be-
hovsprovning och beslut. Exempel pd anhorigstod som ges i1 form av service
ar stodsamtal, anhoriggrupper, hélsofrdmjande aktiviteter samt information
eller utbildning om exempelvis anhdrigrollen, samhéllets stodinsatser samt
om specifika funktionsnedséttningar eller sjukdomar.

En annan form av direkt stod dr behovsprovade insatser som anhdriga an-
soker om for egen del enligt 4 kap. 1 § SoL. Anhorigas mojlighet att soka
stdd for egen del understryks i regeringens proposition 2008/09:82 Stéd till
personer som vdrdar eller stodjer nérstdende.” Vid beslut om behovspro-
vade insatser gors en individuell beddmning som dokumenteras och beslutet
gér att overklaga. Det finns inga begransningar for vilka behov eller typer av
insatser som kan komma 1 frdga. Det kan exempelvis rora sig om ekonomiskt
bistdnd, avlosning eller utbildning.

Det ér dock vanligare att anhoriga far indirekt stdd 1 form av bistandsbe-
domda insatser riktade mot den nirstdende &dldre, dir syftet bade ar att tillfreds-
stdlla dennas behov av omsorg, stimulans eller rehabilitering och att samtidigt
ge avlosning till dess anhoriga. Sddana insatser kan bestd av hemtjénst, ledsag-
ning samt olika former av avlosning sdsom dagverksamhet, avlosning 1 hem-
met, korttidsboende och vixelboende. Vid beslut om indirekt stod behdver
bade den nérstaende dldre och den anhoriga ge sitt samtycke. Synpunkter be-
hdver inhdmtas fran bada parter och om de inte &r 6verens behdver handlégga-
ren striva efter att hitta en 10sning dir badas behov tillgodoses [50].

Stéd till anhoriga till personer med demens

Socialstyrelsens nationella riktlinjer for vrd och omsorg vid demenssjukdom
rekommenderar att kommuner ska erbjuda olika former av stdd till anhoriga
till personer med demenssjukdom.'® Bland annat rekommenderas stdd till
anhériga i form av utbildning, '°! psykosociala stodprogram'®? och relations-
baserat stodprogram.'® Riktlinjerna anger att syftet med stodet r att minska
de anhorigas psykiska och fysiska belastning. Dartill rekommenderas att so-
cialtjansten erbjuder avlosning, exempelvis i hemmet eller 1 form av sérskilt
boende eller dagverksamhet, till anhoriga till personer med demenssjukdom

[ 6 4] . 104

971 Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner foresprakade négra medverkande istéllet ett system- eller famil-
jeorienterat forhallningssitt till behovsutredningar, dir bdde den enskilde och dess anhdrigas behov, rittigheter och
integritet beaktas vid utredningar och beslut om insatser. Se avsnitt 4.4 Fokus pd den enskildes rdttigheter forbiser
anhérigas behov.

%8 3 kap. 1 § SoL.

% Prop. 2008/09:82, s.24, 27, 35.

100 Rekommenderade atgirder redovisas enligt prioriteringsskalan 1-10, dér atgirder med prioritering 1 har storst an-

geldgenhetsgrad och 10 lagst.
101 Prioritet 2.

102 Prioritet 2.
103 Prioritet 6.
104 Prioritet 2.
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Statliga medel fér kommuners stdd till anhériga

Riksdagen beslutade i regeringens proposition 2008/09:82 Stod till personer
som vdrdar eller stodjer ndrstdende att avsitta sirskilda medel for genomfo-
rande av bestimmelsen i 5 kap. 10 § SoL. Ar 2009 och 2010 fick Socialsty-
relsen i uppdrag att utbetala 148,75 respektive 297, 65 miljoner kronor till
kommunerna enligt en bestimd fordelningsnyckel. Sedan 2011 har rege-
ringen istillet dverfort 300 miljoner kronor arligen i detta syfte till utgiftsom-
rdde 25 Allménna bidrag till kommuner anslag 1:1 Kommunalekonomisk ut-
jdmning. Ingen uppf6ljning gors av hur medlen anvdnds av kommunerna.

Kunskapsldget om kommunernas stod till anhoriga Hill
aldre idag

Det saknas offentlig statistik om omfattningen av kommuners stdd till anho-
riga. FOorsok har gjorts av Socialstyrelsen dren 2010-2014 [20] och Anhori-
gas riksforbund 2019 [24] att genom enkédtundersokningar kartldgga det kom-
munala stodet. En svaghet i dessa undersokningar ar att de endast ger
information om vilka stddformer som kommunerna uppger att de erbjuder till
anhoriga. Att insatser erbjuds sdger ingenting om i vilken omfattning de fak-
tiskt nyttjas eller om insatsernas kvalitet. Vidare har bdde Socialstyrelsens
och Anhorigas riksforbunds kartldggningar begransats av metodologiska pro-
blem som forsvérar uppgiftsinsamlingen och tolkningen av resultaten.'%

Indirekt stod till anhdriga | form av behovsbeddmda
insatser riktade till den ndérstdende

Indirekt stod till anhoriga dokumenteras i den nérstdendes akt och syns dérfor
inte i statistiken som stdd till anhoriga. Det gar ddrmed inte att séga om en
person tar emot hemtjédnst, deltar i dagverksamhet eller bor pé korttidsboende
1 syfte att avlosa anhoriga eller av andra skal.

Det finns mdjlighet for socialtjinsten att registrera nir hemtjanst eller av-
16sning beviljas i syfte att ocksa ge stod till anhoriga. En granskning av dessa
siffror ur socialtjanstregistret frdn dren 2015-2019 visar lag forekomst av sd-
dana insatser generellt och stora skillnader 6ver landet. Sannolikt tyder detta
pa att mojligheten att registrera en insats som avsedd att avldsa en anhorig
inte anvédnds konsekvent i socialtjansten.

Direkt stéd till anhériga i form av behovsbeddmda insatser
Nar anhoriga ansoker om och beviljas bistand for egen del enligt 4 kap. 1 §
SoL ska detta dokumenteras med en beskrivning av skélen till att bistindet
beviljas. Nér Socialstyrelsen tidigare har fragat kommunerna 1 vilken ut-
strickning de provat ansokningar om bistand enligt 4 kap. 1 § SoL fran anho-
riga tyder svaren pi att sédana ansdkningar 4r ovanliga. Ar 2014 meddelade
endast 25 procent av kommunerna att de provat ansokningar om bistand till
anhoriga inom dldreomradet. P4 grund av bristfdllig dokumentation ar det
dock osdkert om dessa siffror dr tillforlitliga [20]. Samtidigt har undersok-
ningar riktade mot enskilda pekat pé att kinnedomen om mgjligheten att soka
stod for egen del ar lag bade bland anhoriga och bland bistandshandléggare

105 Se avsnittet Metodproblem pédverkar kunskapsliget nedan.
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[5, 85]. Detta stirker bilden av att det dr ovanligt att anhoriga ansoker om be-
hovsbedomt stdd for egen del.

Domstolspraxis

Socialstyrelsen gjorde under 2014 en genomgang av 1 vilken omfattning be-
stimmelsen 1 5 kap. 10 § SoL hade lett till nagon vigledande praxis nir det

géller tillimpningen. Undersokningen begrinsades till avgdranden frén Re-

geringsritten eller Hogsta forvaltningsdomstolen och kammarrétterna under
perioden den 1 juli 2009 till den 30 april 2014 [20].

En ny genomgéng av avgdranden fran Hogsta forvaltningsdomstolen och
kammarrétterna under perioden den 1 maj 2014 till den 30 september 2020
visar foljande.

Det finns fortfarande inte ndgot avgorande frdn Hogsta forvaltningsdom-
stolen. Fran kammarritterna finns det totalt sju domar som pa nagot sitt be-
handlar bestaimmelsen 1 5 kap. 10 § SoL, varav fyra avser bistdnd till dldre.
Samtliga mél som avsag dldre rorde fragan om bistand till véxelvis boende
eller vixelvard. I samtliga fyra mél avseende &dldre var det den néirstdende
dldre som hade ansokt om bistind.

I ett av de fyra mélen innebar kammarrittens avgdrande att den nérstdende
dldre blev beviljad bistand till vaxelvard. I detta mal framgar att kammarrét-
ten vid beddmningen av behovet av bistdnd @ven har tagit hiansyn till den an-
horigas hilsotillstind och behov av avlosning. '

Mot bakgrund av att det saknas domar fran hogsta instans och att det end-
ast finns ett litet antal domar fran kammarrétterna kan Socialstyrelsen inte
dra ndgra generella slutsatser nir det giller hur 5 kap. 10 § SoL behandlas 1
domstolspraxis.

Direkt st&d till anhdriga i form av serviceinsatser
Stod till anhoriga i form av service dr inte handlaggning av drenden eller ge-
nomforande av beslut och omfattas dirfor inte av dokumentationsskyldig-
heten i SoL och LSS.'%7 Utdver att registrera deltagarantal fors alltsd ingen
dokumentation vid stdd till anhoriga som ges 1 form av service. Dérfor sak-
nas dven offentlig statistik om vilka serviceinsatser som erbjuds och hur
manga anhdriga som tar del av dessa. Forsok att kartlagga det kommunala
stodet till anhoriga har emellertid gjorts av Socialstyrelsen (2010-2014) och
Anhorigas riksforbund (2019). Dessa undersokningar skiljde sig nagot at i ut-
formning och genomforande och ar darfor inte helt jimforbara, 4ven om de
ger en liknande bild av vilka kommunala insatser till anhdriga som dr mer el-
ler mindre vanliga.

Inom ramen for detta uppdrag har Socialstyrelsen utfort en analys av An-
horigas riksforbunds radata fran enkdtundersékningen 2019, dér endast sva-
ren fran forvaltningar som angett att de hade dldre som malgrupp ingick.'*®

106 Se Kammarritten i Stockholms dom 2020-02-26, mal nr 8132-19.

10711 kap. 5 § SoL och 21 a § LSS. Anledningen till att det inte finns krav pa att dokumentera radgivning till exempel
vid alkohol- och narkotikamottagning samt familjeradgivning anses vara for att mojliggéra anonymitet for den en-
skilde. Risken finns annars att den enskilde avstar fran att soka stod och rad hos radgivningarna (Prop. 2004/05:39 s.

31). Se bilaga 1.
198 Analysen frdn Socialstyrelsen &r aggregerad pa kommun- och stadsdelsnivd. Enbart kommuner med forvaltning

,,,,,

Aven de svar som angivit ’¢j relevant” finns med i berdkningen.
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Utifran dessa svar kan utlésas att en mycket hog andel av svarande kommu-
ner och stadsdelar, néstan 100 procent, erbjod psykosocialt stod i form av en-
skilda samtal till anhoriga vuxna i forvaltningar med éldre som malgrupp.
Cirka 90 procent uppgav att de erbjod psykosocialt stod 1 form av gruppverk-
samhet for anhdriga vuxna och ndstan 80 procent att de erbjod moteslokal el-
ler café for anhdriga — i forvaltningar med dldre som malgrupp. Drygt 80
procent av de svarande kommunerna och stadsdelarna angav att de erbjod in-
formation och utbildning om olika sjukdomstillstind/diagnoser i1 dessa for-
valtningar; dock utan att specificera om det géllde information eller utbild-
ning. Hélsofrdmjande aktiviteter sdsom stavgang, vattengymnastik eller
massage erbjods inom dldreomradet av cirka 60 procent av svarande kommu-
ner och stadsdelar.'®”

Undersokningen efterfragade inte i vilken omfattning de olika stodfor-
merna nyttjades av anhdriga. Nér Socialstyrelsen i sina tidigare kommunen-
kater har efterfragat antal deltagare i olika stodaktiviteter hade kommunerna
dock svart att lamna dessa uppgifter, varfor de inte kunde redovisas [20, 85].

Avlbsning som service

Avlosning kan erbjudas badde som bistdndsbeddomda insatser och som service.
Det dr vanligt att kommuner erbjuder en viss méngd kostnadsfria avlosnings-
timmar per mdnad. Omfattningen pd dessa skiljer sig dock &t. Anhorigas riks-
forbunds kartldggning av kommunernas stdd till anhdriga 2019 fann att anta-
let kostnadsfria avlosningstimmar som ges 1 olika kommuner varierar fran
inga timmar alls till ett obegrénsat antal. I rapporten noteras att avlosning
som beviljas utan bistandsbedomning eller dokumentation vécker fragor om
rattssdkerheten, eftersom det kan antas att det 1 dessa fall inte heller finns na-
got dokumenterat samtycke frdn den enskilde [24].

Funktioner med sdérskilt ansvar fér stéd till anhériga

I ménga kommuner finns en tjinst eller funktion med sérskilt ansvar for att
organisera eller utveckla stodet till anhdriga. De vanligaste namnen pa dessa
ar anhorigkonsulent eller anhdrigsamordnare. Andra bendmningar dr anho-
rigstodjare, samordnare av anhorigstod, anhdrigkurator, anhdrigmotor, anho-
rigvigledare, anhorigkoordinator, anhoriginspirator, anhdrigambassador, an-
horiglédnk, anhorigstrateg, anhorig- och frivilligsamordnare, konsulent for
anhorigstod och nirstdendesamordnare [20].

Nationellt kompetenscentrum anhdriga beskriver funktionen som “’en per-
son som i sitt arbete bedriver konkret stdd till anhdriga och/eller ansvarar for
samordningen och/eller utvecklingen av stodet i kommunen/stadsdelen”. Hit
rdknas inte personer som inom ramen for sitt ordinarie arbete utfor enskilda
anhorigstodsinsatser som exempelvis anhdrigombud'!? eller avldsare [86].

I praktiken finns dock inga vedertagna definitioner eller yrkesbeskriv-
ningar for dessa befattningar. I det foljande anvédnds begreppet anhdrigkon-
sulent” som samlingsnamn for denna yrkeskategori.

109 Klla: Anhérigas riksforbunds enkitundersdkning, radatafil.
110 Anhdrigombud avser vanligen en anstilld inom omsorgsverksamheter med sérskilt ansvar for att stdtta anhdriga
och/eller utbilda 6vrig personal i anhorigfragor.
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Anhdorigkonsulenternas uppgift
Anhorigkonsulenter och motsvarande arbetar som regel inte med myndig-
hetsutdvning och kan darfor inte bevilja insatser enligt 4 kap. 1 § SoL. De
kan dock utveckla och ge vissa typer av stod i form av service. En del anho-
rigkonsulenter arbetar med att ge direkt stdd till anhoriga, exempelvis genom
att erbjuda enskilda samtal eller anhoriggrupper. Andra har strategiska upp-
drag att utveckla kommunens stdd till anhdriga, utbilda andra yrkesgrupper i
anhorigfragor eller pd andra sétt bidra till att ett anhdrigperspektiv tillimpas 1
olika kommunala verksamheter. Vissa anhdrigkonsulenter utfor en kombinat-
ion av direkt stod till anhoriga och strategiska uppdrag. Tidigare studier har
visat att det ar vanligt att anhorigkonsulenter saknar arbetsbeskrivning och
sjdlva ansvarar for att formulera sitt uppdrag [86, 87]. I Socialstyrelsens in-
tervjuer beskrev nagra anhorigkonsulenter att de ser som sin uppgift att be-
vaka anhorigas rétt” inom kommunen. Med detta menades att de stottar an-
horiga till dldre i kontakter med bistdndshandlaggare, informerar anhoriga
om vilka stod- eller hjilpinsatser de kan anséka om for sin egen eller en nér-
stdendes rikning, samt att de arbetar for att frdmja ett anhdrigperspektiv pa
strategisk niva, exempelvis genom att lyfta anhdrigfragor i ledningsgrupper.
Manga anhdrigkonsulenter arbetar deltid i dessa befattningar, vid sidan om
ett annat uppdrag inom kommunen. I en enkdtundersokning riktad till yrkes-
gruppen genomford av Nationellt kompetenscentrum anhériga 2014 angav
endast 36 procent av respondenterna att de arbetade heltid som anhdrigkon-
sulenter eller motsvarande. De som hade ytterligare uppdrag inom kommu-
nen arbetade med bland annat frivilligverksamhet, forebyggande/uppsékande
arbete, som enhetschef, underskoterska eller verksamhetsutvecklare. Darmed
har anhorigkonsulenterna ocksé olika utbildningsbakgrund. Samma enkétun-
dersokning visade att drygt tre fjairdedelar av respondenterna hade hogskole-
eller universitetsutbildning. Av dessa var social omsorgslinje eller socialt
omsorgsprogram de vanligaste yrkesutbildningarna, f6ljt av socionom- och
sjukskoterskeutbildning. Bland 6vriga respondenter fanns bland annat arbets-
terapeuter, sjukgymnaster, larare och fritidspedagoger [86].

Hur vanligt férekommande &r anhdrigkonsulenter och
motsvarande inom dldreomsorgen?

Tidigare undersokningar har konstaterat att det &r mycket vanligt att det finns
personer i denna typ av befattning inom dldreomsorgen, men att skillnader i
uppdragens innehdll och omfattning gor det svart att pa ett meningsfullt sétt
kartldgga forekomsten. I Socialstyrelsens uppfoljningsenkét fran 2014 angav
91 procent av kommunerna att det fanns en speciell tjinst eller funktion som
ansvarade for stodet till anhoriga inom dldreomsorgen [20]. Ocksa i Anhori-
gas riksforbunds enkédt 2019 angav drygt 90 procent av svarande kommuner
och stadsdelar att det fanns minst en person som arbetade 25 procent eller
mer av sin arbetstid specifikt med stod till anhoriga, 1 forvaltningar med éldre
som malgrupp.'!! I rapporten dir enkitresultaten publicerats noteras dock att
svaren pa denna fraga ar svértolkade eftersom det inte gar att utlosa om det
ror sig om personer som ger direkt stdd till anhoriga eller om de arbetar med

1 Killa: Anhérigas riksforbunds enkitundersdkning, radatafil.
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att ge insatser till en nédrstdende som ocksa avses som stdd till anhoriga — ex-
empelvis nagon form av avlosning [24]. En ldgre andel — 63 procent — angav
att det fanns minst en person som arbetade 25 procent eller mer av sin arbets-
tid specifikt med strategiska frdagor avseende stod till anhoriga, 1 forvalt-
ningar med #ldre som malgrupp.''?

Den faktiska omfattningen av dessa funktioner rdknad 1 heltidstjénster &r
svar att faststélla utifran tillgangliga data. Likasa ar det svart att analysera fo-
rekomsten av anhorigkonsulenter och motsvarande i férhallande till kommus-
nernas befolkningsstorlek eller demografi.

Kunskapsldget om effekterna av anhdérigkonsulenternas arbete
Eftersom anhdrigkonsulenternas funktion skiljer sig at avseende savél an-
svarsomrdden och arbetsmetoder som i vilken omfattning de faktiskt arbetar
med anhorigfragor, ger sifforna som redovisas ovan endast en begransad for-
stéelse for vilken roll de spelar i kommunernas stdd till anhoriga. Avsakna-
den av gemensamma definitioner och yrkesbeskrivningar gor det ocksé svart
att granska och dra slutsatser om vilka effekter yrkesgruppens arbete har for
anhoriga till dldre personer.

I tidigare undersokningar har anhdrigkonsulenter och motsvarande funkt-
ioner lyfts fram som en viktig drivkraft bakom utvecklingen av anhorigstodet
1 mdnga kommuner [5, 60, 78, 86]. Ocksa i de intervjuer och métesdiskuss-
ioner som hallits inom ramen for detta regeringsuppdrag framhivde forskare,
organisationsforetrddare, enskilda anhoriga och anhérigkonsulenter sjdlva att
dessa funktioner kan spela en viktig roll bade i att ge konkret stod till anho-
riga och i arbetet med att sprida kunskap om anhdrigas situation inom kom-
munens verksamheter. Samtidigt understroks att anhorigkonsulenter har vil-
digt olika utbildningsbakgrund, vilket paverkar bade deras kompetens och
inriktningen pé deras arbete. Som namnts saknar ménga anhorigkonsulenter
ocksd mandat att arbeta med anhorigfragor pé strategisk nivd. Vissa saknar
nira kontakter med andra delar av kommunen och har ddrmed begrénsade
mojligheter att paverka hur vél ett anhorigperspektiv integreras 1 6vriga verk-
samheter. [ Socialstyrelsens intervjuer med anhdrigkonsulenter patalades att
de som &r samlokaliserade med eller har ett upparbetat samarbete med bi-
standshandlaggare eller ndgon annan yrkesgrupp i kommunen, upplever att
det dr en framgéngsfaktor for deras mojlighet att paverka hur vél anhorigper-
spektivet beaktades i dessa verksamheter.

Anhdorigkonsulenter kan inte axla hela ansvaret fér kommuners stod
till anhoériga

I Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner ifragasatte flera anhorig-
konsulenter och forskare den betydelse som fésts vid anhdrigkonsulenter och
motsvarande funktioner i uppfoljningen av 5 kap. 10 § SoL. Forskare och an-
horigkonsulenter anmairkte att det dr problematiskt att kommuners stod till
anhoriga ibland likstills med anhorigkonsulenten och att dennas arbete ofta
ses som separat fran ovriga verksamheter. Anhorigkonsulent:

112 Tbid.
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Jag tycker fortfarande att vi [anhorigkonsulenter] betraktas som en verk-
samhet vid sidan av lite grann. ... Det dr mycket positivt men fortfarande
dr det som en egen lite 6. Vi pratar om Nationella anhérigdagen — det far
vi arrangera [sjilva]. Nagra dagar fore den har vi Aldredagen — da dir
hela forvaltningen inblandad.

Detta synsitt ansdgs problematiskt eftersom forekomsten av anhorigkonsu-
lenter i en kommun séger lite om hur stodet till anhdriga fungerar i praktiken.
En kommun kan ha ett vdlfungerande stdd till anhdriga och ett integrerat an-
horigperspektiv i socialtjansten och dldreomsorgen, utan ndgon anhorigkon-
sulent pé plats. Likasa kan en kommun med flera anstéllda anhorigkonsulen-
ter sakna ett fungerande stod till anhoriga.

Vidare betonades att enskilda anhdrigkonsulenter sillan racker till for att
mota det stora behov av stod som finns bland anhoriga i kommunerna. Dér-
med menade man att stod till anhoriga borde vara nagot som alla yrkesgrup-
per som moter minniskor i behov av vard och omsorg dgnar sig at, genom att
uppmaéarksamma och pa olika sétt forsoka stétta de anhoriga som finns runt
individen.

Dessa argument pekar pa att det finns skil att lyfta blicken fran anhorig-
konsulenternas utbredning och funktion, for att istillet 1dgga fokus pa hur val
ett anhorigperspektiv tillimpas 1 kommunernas olika verksamheter samt hur
vél det stod som erbjuds moter anhorigas behov. Liknande synpunkter har
framforts i tidigare rapporter [5, 24].

Mdaldokument fér tillémpning av 5 kap. 10 § SoL
Socialstyrelsens och Anhdrigas riksforbunds kartldaggningar har visat att en
viaxande andel kommuner har strategier, maldokument eller planer for hur

5 kap. 10 § SoL ska tillimpas. I Socialstyrelsens enkatundersokning 6kade
andelen kommuner och stadsdelar dir sddana dokument fanns inom &ldre-
omsorgen frin 62 till 76 procent dren 2010-2014 [20]. I Anhoérigas riksfor-
bunds enkétundersékning 2019 angav 86 procent av svarande kommuner och
stadsdelar att de 1 méldokument, verksamhetsplan eller motsvarande beskrivit
hur verksamheten ska uppfylla intentionerna i 5 kap. 10 § SoL, i forvalt-
ningar med #ldre som mélgrupp.''® Aven om enkiiterna inte har samma ut-
formning och svarsfrekvens tyder detta pa att 6kningen har fortsatt.

Detta kan tolkas som ett tecken pa att bestimmelsen 1 5 kap. 10 § SoL har
blivit mer kdnd hos kommunerna under de knappt tio &r som gétt sedan det
fortydligades att kommunerna ar skyldiga att erbjuda stod till anhoriga. Sam-
tidigt &r det oklart huruvida dessa dokument faktiskt leder till ett battre anho-
rigstod eller ett mer implementerat anhorigperspektiv i verksamheterna. Ex-
empelvis fann Anhorigas riksforbunds kartliggning att en del kommuner som
svarade att de hade sddana mildokument avsdg dokument som enbart géllde
anhorigkonsulentens uppdrag och inte den 6vriga verksamheten [24].

I Socialstyrelsens tidigare uppfoljningar av 5 kap. 10 § SoL. framkom att
niar kommunerna angav att de hade omsatt bestimmelsen i lokala riktlinjer
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rorde det sig i forsta hand om att man hade rutiner for att informera om kom-
munens skyldighet att erbjuda stdd. Ar 2013 angav endast var tredje kommun
att det ocksé fanns rutiner for hur handliaggare skulle utreda de anhéorigas si-
tuation och behov av stod inom dldreomsorgen [61]. Férekomsten av méldo-
kument kopplat till anhorigstod bor foljaktligen ses som en osédker indikator
pé 1 vilken utstrickning bestimmelsen har implementerats i kommunal verk-
samhet.'!

Metodproblem pdverkar kunskapsldget

Som né@mnts har bade Socialstyrelsens och Anhorigas riksforbunds kartlédgg-
ningar av kommuners stdd till anhoriga begrinsats av metodologiska pro-
blem. Dessa var bland annat kopplade till enkéternas utformning och svérig-
heter med att nd och tolka svar fran flera forvaltningar inom varje kommun. I
fritextsvar till Socialstyrelsens enkédtundersokningar framférde kommuner att
enkéterna var svéra att besvara pd grund av att man saknade dokumentations-
system foOr serviceinsatser, att man var oklar 6ver vad de olika bendmning-
arna stod for samt att vissa insatser erbjods bade som service och som be-
hovsbedomda insatser, vilket gjorde dem svara att kategorisera i enkdtsvaren
[20]. Exempel pa det senare dr enskilda samtal, vilket i vissa kommuner er-
bjuds bade som service och efter bistandsprovning. Ocksé avldsning i hem-
met kan forekomma bade som behovsprovad insats och som service. Lik-
nande utmaningar noteras i Anhorigas riksforbunds rapport, dir resultaten
presenteras med forbehallet att enkdtundersékningen ér en pilotstudie vars re-
sultat bor anvandas med forsiktighet [24].

Brister och utvecklingsbehov i kommuners stod ill
anhdriga

Den overgripande bild som framforts i denna och tidigare undersékningar ar
att kommunernas stdd till anhoriga till dldre idag inte fullt ut lever upp till re-
geringens ambitioner om individualisering, flexibilitet och kvalitet. De bris-
ter och utvecklingsomraden som har framforts kan sammanfattas i foljande
punkter:

+ tillgangen till stod &r inte jimlik 6ver landet eller mellan grupper

* stodet dr otillrackligt proaktivt och uppsdkande

+ vigledning till varden och omsorgen saknas

* det saknas kunskap om kommunernas stdd till anhoriga

 stodet som erbjuds &r inte behovsstyrt eller individanpassat

* Dbistdndsbeddmningar upplevs godtyckliga och rittsosidkra

* mdjligheterna att fd ekonomiskt stod dr begransade

* bristfillig dokumentation osynliggor bdde anhdrigas behov och brister 1
det kommunala stodet

* stodet till anhoriga till personer med demenssjukdom behover utvecklas.

114 Se underavsnittet 7 styrning och uppfolining i 4.2 Omrdden dir anhorigperspektivet anses behéva stéirkas.
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Tillgdngen till stéd dr inte jamlik ver landet eller mellan
grupper

Tidigare studier har visat att stodet som erbjuds till och nyttjas av anhdriga
skiljer sig pé olika platser i landet samt mellan kvinnor och méan, personer
med olika bakgrund samt mellan olika aldersgrupper.

Stédet som erbjuds dr inte likvardigt dver landet

Som nd@mnts kan kommunernas stod bestd av insatser som ér riktade till an-
horiga sjélva (direkt stod) eller insatser som dr riktade till den nérstaende
men dér syftet ocksd dr att ge stod eller avlosning till anhoriga (indirekt
stod). Gemensamt for de olika stodformerna &r att utbudet skiljer sig stort
mellan kommuner och stadsdelar. Det betyder att anhoriga med likartade be-
hov erbjuds stod av olika form, kvalitet och omfattning beroende pa var de
bor [5, 12, 20, 24, 87].

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner med anhorigkonsulen-
ter, organisationsforetrddare, forskare och anhoriga patalades att en orsak till
skillnaderna dr avsaknaden av krav fran nationell niva pa vad stodet till anho-
riga ska bestd av. Bland annat noterades att nir bestimmelsen om kommu-
ners stod till anhdriga i 5 kap. 10 § SoL dndrade lydelse fran ’bor” till ”ska”
blev den ocksé mindre tydlig, genom att hinvisningen till avldsning som spe-
cifik stodform togs bort. Anhorigkonsulenter papekade att avsaknaden av
krav pa att vissa stodformer ska erbjudas, i kombination med en utbredd re-
sursbrist i manga kommuner, kan leda till att stodet till anhoriga inte priorite-
ras av kommunledningen. Vissa efterfrigade darfor tydligare vigledning fran
nationell niva om vad stddet till anhoriga ska besta av, i syfte att det ska bli
mer likvardigt.

Ocksa Riksrevisionen konstaterade i sin granskning av stodet till anhoriga
omsorgsgivare 2014 att regeringen varit otydlig om vad lagindringen innebér
for kommunerna. Riksrevisionen patalade att regeringen a ena sidan skrivit
att lagdndringen endast var ett fortydligande av ett befintligt kommunalt an-
svar, och & andra sidan att lagdndringen innebar ett utokat ansvar for kommu-
nerna. Riksrevisionen anmaérkte att trots de ansatser som gjorts for att tydlig-
gora och folja upp bestimmelsen genom Socialstyrelsens vdgledningar och
uppfoljningar, hade bestimmelsens intentioner inte uppfyllts och stédet var
fortsatt ojimnt dver landet. Darfor menade Riksrevisionen att ytterligare vég-
ledning till kommunerna troligtvis inte dr en tillrdcklig tgérd utan att rege-
ringen borde dvervdga om 5 kap. 10 § socialtjénstlagen behover fortydligas
[5].

I ett bokkapitel om anhdrigas delaktighet och behov publicerat 2019 kon-
stateras att det skickas dubbla signaler dér staten betonar vikten av anho-
rigstod, ’samtidigt som neddragningar hos kommun och [region] forsvarar
utvecklingen av ett adekvat och evidensbaserat stod” [10].

Kvinnor och mdan tar emot stéd i olika omfattning

Kon ska inte ha betydelse for socialtjdnstens behovsbedomningar. Studier har
dock visat att den enskilde och den anhdrigas konstillhorighet kan péverka
utfall av insatser.
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Det finns mgjlighet for socialtjénsten att registrera nir hemtjanst eller av-
16sning beviljas i syfte att ockséa ge stdd till anhoriga. Detta utfors dock inte
konsekvent och socialtjanstregistret ger darfor inte en tillforlitlig bild av om-
fattningen pa dessa insatser. De uppgifter som registrerats visar emellertid att
dldre mén beviljats sadana insatser i betydligt hdgre utstrackning &n kvinnor.
Ar 2019 var det cirka 50 procent fler mén 4n kvinnor i befolkningsgruppen
65 ar och dldre som beviljades hemtjinst i syfte att avldsa en anhorig. Lik-
nande skillnad mellan mén och kvinnor kunde ses for andra avldsningsfor-
mer. Skillnaden ir stabil under den granskade tidsperioden.!'® Det #r oklart
om mén ocksa ansokte om sédana insatser i hogre utstrickning &dn kvinnor
och det gér dérfor inte att siga om skillnaderna i1 fordelningen av insatser be-
ror pé skillnader 1 ans6kningsmdnster mellan kdnen eller pa att man och
kvinnors ansokningar bedoms olika i handldggningen. Det dr dock ként att
kvinnor oftare dr ensamstaende 1 hog alder och dirfor mer séllan har en part-
ner i livet nédr de behdver omsorg [6], vilket delvis kan forklara att kvinnor
fir insatser 1 syfte att avlosa en anhorig i1 lagre utstrackning &n mén.

Andra studier har visat att mén som vardar en partner tenderar att f mer
hjalp &n kvinnor som vérdar. Anhoriga mén har oftare hemtjénst och andra
anhoriga vid sin sida, medan kvinnor som vérdar sin man oftare dr ensamma
med sitt omsorgsansvar [17].'1¢

Stodet till minoritetsgrupper ar bristfalligt

Flera undersokningar har konstaterat att det generellt saknas sévil dldre-
omsorg som stdd till anhdriga pé andra sprak dn svenska och att de stodinsat-
ser som erbjuds inte nar anhoriga till utrikesfodda eller anhoriga till dldre till-
horande nationella minoriteter i tillrdcklig utstrackning [24, 43, 44].

I Anhorigas riksforbunds kartlaggning av kommuners stod till anhoriga
2019 angav endast 42 procent av kommunerna att de erbjuder information
om stdd till anhoriga pa andra sprik dn svenska, 1 forvaltningar med dldre
som malgrupp. Ungefér lika manga, 43 procent, angav att det i dessa forvalt-
ningar finns information om stdd till anhoriga tillgéngligt for personer med
syn- eller horselnedsittning. '’

I Socialstyrelsens uppfoljning av de nationella riktlinjerna for vard och
omsorg vid demenssjukdom 2018 noteras att endast en liten andel av kom-
munerna erbjuder sédrskilda stodinsatser till anhoriga till personer med de-
menssjukdom och ett annat modersmal &n svenska. Till skillnad fran stodet
till andra malgrupper har det inte skett ndgon 6kning av stodinsatser pd detta
omréade [44].

En regional kartldggning av anhorigas erfarenheter av olika stodformer i
Skéne, med fokus pa anhoriga till utrikes fodda personer med demens, fann
att anhoriga till utrikesfodda far stod i mindre utstrackning dn anhoriga till
inrikes fodda. I rapporten konstateras att anhdriga som véardar en person som
ar utrikes fodd tenderar att vara yngre och oftare ar yrkesverksamma én an-
horiga som ger omsorg till svenskfodda personer med demens. Anhoriga till
utrikesfodda tar emot stdd senare och 1 mindre utstrackning dn anhoriga till

115 Kélla: Socialtjinstregistret.
116 Prop. 2008/09:82, 5.6. Se ocksa avsnitt 2.5 Jamlikhets- och jimstdilldhetsperspektiv pd anhérigomsorg.
117 Killa: Anhérigas riksforbunds enkitundersdkning, radatafil.
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inrikes fodda personer med demens. Rapportforfattarna foreslar att kommu-
ner kan g samman for att erbjuda anhoriggrupper och anhorigutbildningar
pa andra sprak dn svenska. Vidare papekas att det finns potential att utveckla
digitala 16sningar som gor det mdjligt for ménniskor spridda 6ver landet att
ta del av stodinsatser pa sitt eget sprak [43].

I Socialstyrelsens samradd med organisationer tillhérande nationella mino-
riteter framfordes klagomal om att kommuner som tillhor forvaltningsomra-
den for nationella minoriteter dr déliga pé att erbjuda stod till anhoriga pa mi-
noritetssprak. Dartill patalades att kommuner inte informerar om rétten till
stdod pa minoritetssprak och att de inte erbjuder kulturanpassat stod. En orga-
nisation menar att forvaltningskommuner borde vara skyldiga att utreda an-
horigas behov och erbjuda anpassat stod till personer som tillhor nationella
minoriteter. Sametinget pekar pa att samers livsmonster kan skilja sig fran
majoritetsbefolkningens och att detta behover beaktas vid utformningen av
avldsning och andra omsorgsinsatser. Bland annat kan vissa samer ha behov
av att vixla bostadsort 6ver kommun-, ldns- eller nationsgréinser efter sdsong.

Stédet som erbjuds ar ofta anpassat fér sammanboende makar

I Socialstyrelsens intervjuer och tidigare granskningar har framforts att
mycket av kommunernas stdd till anhoriga dr inriktat pd sammanboende ma-
kar eller partner som sjélva ér dldre. Ett skl till detta kan vara att dldre anho-
riga som bor tillsammans med sina nérstdende ger mest omfattande omsorg
rdknat 1 antal timmar [5, 12, 88]. Anhoriga barn, syskon, barnbarn och makar
som dr yrkesverksamma eller studerar tenderar emellertid att ha en annan
livssituation och ofta en annan omsorgsroll, vilket betyder att deras stodbe-
hov kan se annorlunda ut. I intervjuer med anhorigkonsulenter inom ramen
for detta uppdrag framfordes att vuxna barn till dldre 1 stérre utstrackning ef-
terfragar utbildning om fordlderns diagnos, information om vilka insatser
som finns att tillgd och stdd kring hur de kan férena anhorigomsorgen med
roller som yrkesarbetande, fordldrar och annat. I andra studier har liknande
stodbehov noterats for dessa anhoriggrupper [1, 12]. Ocksa minderariga barn
som ger stod eller omsorg till dldre kan ha behov av sérskilt anpassade
stodinsatser [89].

Eftersom kommunernas stod till anhoriga sillan dokumenteras eller foljs
upp pé ett systematiskt sétt och det saknas analyser av vilka anhdriggrupper
som nas av dem, &r det svart att bedoma hur de stodformer som erbjuds idag
matchar behoven hos olika anhdriggrupper. I Socialstyrelsens intervjuer be-
tonades att det darfor ar viktigt att kommuner i utformningen av stodet till
anhoriga inhdmtar synpunkter fran en bredd av méalgrupper och inte utgar
fran forutfattade meningar om vilka stodformer som &r bést lampade. Lik-
nande synpunkter har framforts i tidigare rapporter [12, 50].

Stoédet ar ofillrGckligt proaktivt och uppsdkande

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner framfordes att kommu-
nernas stdd till anhoriga ofta saknar en forebyggande ansats. Med ett fore-
byggande stod menades att sdvil direkta som indirekta stodinsatser erbjuds i
god tid, genom flera kanaler och vid upprepade tillfillen.
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Vidare pétalades att kommuners stdd till anhoriga bor innefatta uppso-
kande aktiviteter for att na anhdriga som inte d&r medvetna om att stod finns
att fa eller som dnnu inte har kommit till insikt om att de behover hjilp. Utan
uppsokande stodinsatser riskerar anhoriga att limnas ensamma med omsor-
gen, oron och ovissheten infor framtiden. En anhdrigkonsulent beskrev hur
en sadan situation kan uppsta:

En man som var med i en anhériggrupp sade till mig att han kdnner sig sa
vdldigt ldmnad, efter att hans fru hade fdtt diagnos pda minnesmottagning.
Hon fick komma hem, och de tillhorde dd vardcentralen. Hon var ju fdr-
digdiagnostiserad och hade fitt den medicin hon kan fd, och sedan var det
fardigt. Bistandshandldggaren horde av sig, men det behovdes ingen hjdlp
dnnu, for de klarade sig fortfarande. Dd dr det ju inte sa mycket som bi-
standshandldggaren kan gora heller. Men han sade att han kdnde sig sd
otroligt ldmnad liksom, ensam. Ingen vinger och kollar hur det gdr och
vad som hdnder. Man sitter ddr och dr vildigt ensam med alla sina funde-
ringar: Vad ska hinda? Hur ska det se ut? Hur ser det ut om ett ar? Vad
innebdr det hdr? Vad dr det for hjdlp som finns? Hur ska den hjdilpen ...?7
Och néir ska vi ta hjdlp? Hur ska livet tillsammans se ut? Vad kommer att
hinda? Vad kan jag forvinta mig?

Kommuner har svart att nd anhériga i behov av stéd

I Socialstyrelsens intervjuer och tidigare granskningar har framforts att ett
skal till att det kommunala stddet till anhdriga inte ar tillrdckligt uppsokande
och proaktivt dr att manga kommuner har svart att identifiera och na anhdriga
i behov av stod [12, 20]. Anhérigkonsulenter kommenterade i intervjuer att
dven om det finns information om stdodet pa kommunernas webbplats ar det
inte alla som nds av informationen. Darfor dr det viktigt att medarbetare som
kommer i kontakt med anhoriga ser det som sin uppgift att uppmérksamma
dem och att informera om det stdd som finns. Anhorigkonsulent:

[Stddet] maste finnas dér anhériga uppstdr, for en anhorigkonsulent kan
Jju aldrig hitta alla anhériga som behover stod. Till exempel de som har
hemtjdnst och kanske hade behovt komma hemifran litegrann men som
inte vet om att det finns stod till anhériga eller som inte vet om att det
finns skogsbad och caféer och annat. Dér behover hemtjdnsten veta att
hdr dr det en anhorig: “Hdr kan vi hjdlpa till med detta och detta, och hdr
kan vi ocksa informera om annat stéd som finns.”

Det sédgs vara sérskilt svart att komma i kontakt med anhoriga till dldre som
inte tar emot kommunala insatser och anhériga till utrikesfodda och andra
minoritetsgrupper, ndgot som ocksa noteras 1 tidigare studier [12]. Samtidigt
ar det oklart i vilken utstraickning kommunerna gor sirskilda anstraingningar
for att nd dessa grupper [43, 44].

Resursbrist begrénsar det uppsdkande arbetet

Vidare pétalades att det av resursskél kan vara svért for anhorigkonsulenter
och bistandshandléggare att arbeta uppsdkande for att nd anhdriga. En anho-
rigkonsulent beréttade att dennas kommun begrénsar marknadsforingen av
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stodet till anhoriga eftersom man inte har tid att hjilpa fler én de som soker
upp kommunens stod pé eget bevag:

Hade jag haft fler kollegor hade vi kunnat ga ut i media och be dem géra
en artikel om att det finns en anhorigkonsulent. Gor jag det nu finns det en
risk att jag fdar mer ansvar dn jag har tid med, och det skulle kdnnas vdl-
digt jobbigt om jag var tvungen att mota bort anhériga i grinden for att
jag inte har tid. ... Jag vet att det finns sa manga fler anhoriga som jag
inte nar. Jag triffar de som har uppmdrksammat att jag finns.

Resursbrist angavs ocksé vara ett skl till att kommuner inte gor sarskilda in-
satser fOr att nd utsatta grupper, exempelvis utrikes fodda anhoriga.

Samarbete med regionen kan vara svart att organisera

Manga dldre som fér hjélp eller vird av en anhorig ér inte aktuella for den
kommunala omsorgen. Det betyder att de inte &r kéinda av kommunen och att
deras anhoriga darfor riskerar att inte nds av kommunernas stddinsatser. Som
ndmnts kan sjukvarden i dessa situationer vara till hjalp med att uppméark-
samma anhoriga och informera dem om kommunernas skyldighet att ge stod.
Att sjukvarden ska fylla denna funktion rekommenderas bland annat i de nat-
ionella riktlinjerna for vard och omsorg vid demenssjukdom [64].''® Dirtill
finns mojlighet for sjukvéarden att sdtta kommunen i kontakt med anhoriga
som gett samtycke till att bli kontaktade.

I Socialstyrelsens intervjuer beskrev nagra anhorigkonsulenter ett funge-
rande samarbete mellan kommunen och primér- eller specialistvarden i dessa
syften, medan andra berdttade att de forsokt men inte lyckats fa till ett samar-
bete. Bristande kunskap om anhorigas situation i primér- och specialistvar-
den och hog arbetsbelastning bland bade vardpersonal och anhorigkonsulen-
ter angavs som hinder for samarbetet. I en av Socialstyrelsens tidigare
uppfoljningsrapporter papekas att avsaknaden av lagstiftning om stod till an-
horiga 1 sjukvarden utgdr hinder for samverkan mellan regioner och kommu-
ner i syfte att stodja anhoriga. Dértill kan det vara svart att organisera ett
kommunvis samarbete med sjukhus- och specialistvarden, eftersom de ofta
betjanar mdnga kommuner samtidigt [20].

Végledning till varden och omsorgen saknas

Som né@mnts upplever manga anhoriga den organisatoriska omsorgen som be-
tungande. I Socialstyrelsens intervjuer framfordes att manga darfor efterfra-
gar att medarbetare i varden och omsorgen forklarar utbudet och lotsar dem
genom vérd- och omsorgsforloppet pa ett tydligt och proaktivt sitt, istdllet
for att vinta sig att de sjdlva ska soka reda pa information och ansdka om in-
satser for den nirstdende [12]. Det beskrevs vara vanligt att anhoriga far kin-
nedom om hjélpmedel, insatser och stodformer nir den nérstdende redan bli-
vit for dalig for att dra nytta av dem eller nér de sjélva hunnit bli uttrottade av
omsorgsbordan. Ofta delges sddan information av andra anhdriga i stodgrup-
per och andra informella ssmmanhang. Alla anhoriga har dock inte tillgdng
till dessa och dérfor uttrycktes onskemal om att vigledande stod till varden
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och omsorgen ska erbjudas systematiskt till anhoriga till d4ldre med omfat-
tande vard- eller omsorgsbehov.

Manga anhdriga efterfragar d&ven ekonomisk eller juridisk radgivning, in-
klusive hjilp att forsta regelverk, réttigheter, behovet av framtidsfullmakt och
dylikt. En anhorig till en make med demens beskrev det svéra i att parallellt
med anhorigomsorgen navigera dessa fragestillningar pd egen hand:

Att slippa ligga pa néitterna och leta efter information skulle vara under-
bart. Att ha den hdr kontaktpersonen som dr insatt i hur vardsvdingen fun-
gerar, hur kommunen fungerar, hur lagstifiningen ser ut. Att fa den hjdl-
pen skulle vara ovdrderligt. Och som vet att man mdste tinka pd vissa
saker ndr det gdller banken, ndr det gdller vem som star pa kontraktet pd
ldgenheten. ”Har ni funderat pd det hir? Ni mdste prata med en advokat
om de hdr sakerna. Har ni sdrkullbarn maste ni fundera pa det hdr, medan
ni fortfarande dr ndgorlunda friska. Hur vill ni géra med boendet? Kan vi
prata om det nu, medan den som dr dement fortfarande dr lite med och
kan vara med och styra?” Jag har ju fatt skéta alla de hir processerna i
tur och ordning, och da blir de inte alltid vid rdtt tidpunkt. Jag tycker att
det skulle ha varit underbart om jag hade kunnat ta mig tiden att prata
med min man: ”Hur vill du bo, sedan ndr du maste flytta?” Men man kom-
mer inte sd ldngt, utan dd ska man forst hitta en dagverksamhet som pas-
sar honom. Sedan ska man gora upp med alla runtomkring, och sa ska
man berdtta for vinner och bekanta. Det gdr i ett.

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner framfordes att de funkt-
ioner som inforts delvis for att underlitta for anhoriga i dessa avseenden,
sasom fast vardkontakt och vissa anhorigkonsulenter, inte alltid fyller den
vigledande funktionen.'"

Det saknas kunskap om kommunernas stéd till anhériga

Om ndgon hade sagt till mig: ”Gd med i en anhériggrupp, du kommer att
behdova det” sa hade jag gjort det tidigare. Nu hade jag kdmpat pa ganska
rejdlt innan jag kom in i den hdr gruppen.

Anhorig

I Socialstyrelsens intervjuer beskrev anhdriga och anhdrigkonsulenter att det
ar vanligt att anhdriga forst sent i sitt omsorgsgivande far vetskap om det
stod som kommunen erbjuder. Om anhoriga inte kadnner till att stod finns att
fa dr risken stor att de inte far hjilp nir de behover det, med konsekvenser
bade for deras egen och for deras nérstaendes hilsa och livskvalitet.
Undersokningar riktade mot enskilda har visat att kinnedomen om kom-
munernas skyldighet att erbjuda stod ar 1ag bland bade anhdriga och befolk-
ningen i stort. I Nationellt kompetenscentrum anhdorigas befolkningsstudie
2018 angav en fjardedel (26 procent) av samtliga personer som besvarat en-
kéten, oavsett om de sjdlva gav stdd till en narstaende eller inte, att de kinde

119 Se underavsnittet Samverkan och samordning under 3.1 Brister och forindringar i vdrden och omsorgen om dildre
paverkar anhoriga.
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till kommunens skyldighet att erbjuda stod till anhoriga [1]. I bdde den och
tidigare undersokningar var det vanligare att dldre personer och personer som
gav mycket omsorg kénde till bestaimmelsen [1, 53, 85]. Kvinnor var béttre
informerade om bestdmmelsen dn mén [1, 2].

Vidare har bade Socialstyrelsen och andra instanser tidigare uppmarksam-
mat att det bland bdde bistdndshandldggare och allmidnheten saknas kunskap
om att anhdriga kan soka bistandsbedomt stdd for egen del [5, 15, 87]. Inter-
vjuer och moétesdiskussioner som skett inom ramen for detta uppdrag papeka-
des ocksa att det ar svart for bistindshandldggare att bedoma anhéorigas an-
sokningar om stod for egen del, eftersom de dr ovanliga. Man menade att det
finns en risk att sddana ansokningar bedoms i forhéllande till den nérstaendes
behov och befintliga insatser, istillet for utifrdn den anhorigas egna behov av
en skilig levnadsniva.

Stédet som erbjuds &r inte behovsstyrt eller individanpassat
En annan 6vergripande kritik mot kommunernas stod till anhoriga till dldre ar
att det tenderar att styras av ett forbestdmt insatsutbud, snarare dn anhorigas
individuella behov. Géllande bade det direkta och det indirekta stodet efter-
fragas ett bredare och mer flexibelt utbud av insatser. Avseende indirekta in-
satser efterfrigades mer flexibilitet kring vilka insatser och hjdlpmedel som
erbjuds samt i vilken ordning insatserna erbjuds.

Exempelvis papekades att det hénder att anhdriga som tackar nej till dldre-
omsorgsinsatser for att de sjdlva vill ta hand om sin nérstdende — och ddrmed
sparar betydande kostnader for kommunerna — far avslag nér de ansdker om
billigare insatser eller hjdlpmedel som skulle underlétta deras vardag och om-
sorgsgivande. En anhorigkonsulent berdttade om en kvinna som valt att ta
hand om sin man sjdlv och dérfor tackat nej till de omsorgsinsatser som er-
bjudits, men fatt avslag pa ansdkan om enklare hjédlpmedel:

Hon ville fa en fjdrrkontroll till hissen, en dorréppnare, for han sitter i
rullstol. Men det fick hon inte, for hon dr ju dnda ddr. Men han dr tung,
hon ska bdde oppna dérren och fa in rullstolen — pad tal om anhérigper-
spektiv.

Vidare pétalades i Socialstyrelsens intervjuer att behovsbedémda stédinsatser
ofta erbjuds enligt en bestdmd ordning som styrs av lokala rutiner. Nér bi-
standshandldggare saknar mandat eller kompetens att gora avsteg ifrén dessa
tvingas de dldre eller deras anhdriga att tacka ja till insatser som inte egentli-
gen moter deras behov, for att senare kunna bli aktuella for den insats de
egentligen Onskar. I intervjuer beskrevs att ett sddant forfarande forfordelar
anhoriga som véljer att sjdlva vérda sina dldre ldnge utan att soka hjélp fran
socialtjansten. Nar behovet vil uppstar kan det vara akut, men da forvintas
de dldre och deras anhoriga folja ett forbestamt insatsforlopp, med f6ljden att
de inte far hjélp i tid. P4 samma sétt riskerar individer som av olika skil inte
vill ta emot hemtjdnst att hamna 1 en svdr situation, eftersom hemtjénst ofta
ar den forsta insats som erbjuds innan man blir aktuell for avldsning eller sér-
skilt boende.
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Denna typ av styrning av omsorgsinsatser riskerar att ge negativa konse-
kvenser i form av forsdmrad livskvalitet och hélsa och ddrmed 6kade vardbe-
hov bade for de dldre och for deras anhdriga. En anhdrig berédttade om hur
hennes mamma nekats sirskilt boende och istillet placerats i en serviceldgen-
het dar hennes hélsa forsdmrats:

Jag visste att min mamma behévde ett omsorgsboende, inte en serviceld-
genhet for det klarade hon inte av. Men da visade det sig att man ska ha
hemtjdnst, serviceldgenhet och sedan kan man eventuellt fa omsorgsbo-
ende. Det verkar vara ganska standard, har jag hort fran andra sedan. Det
dr ndgon sddan orvdning som man foljer, vilket betyder att en gammal
mdnniska som dr lite forvirrad tvingas till flera olika byten. Och jag pdpe-
kade att det hdr inte skulle gd. Jag 6verklagade till forvaltningsritten. Jag
fick inget gehor. ... Dd sade den hdr likaren: ~”Acceptera en serviceldgen-
het och hall 6gonen dppna.” Sd hon fick en ndra mig, och jag var ddr
varje dag. Och jag bara sag hur hon blev mer och mer neddrogad. Till slut
lag hon i sin egen avforing. Och jag holl pd med det hdr hela tiden, och
triffade folk, knackade pa dorrar och ringde samtal. Till slut ringde jag
och sade "Nu gdr jag faktiskt till Aftonbladet!” Jag ville inte exponera

min mamma, men jag visste inte hur jag skulle fa rdtsida pa nagot.

Att handldggare tenderar att vara hért styrda av kommunala riktlinjer 1 bi-
standsbeddmningarna har ocksa uppmarksammats i tidigare undersdkningar
[5, 18]. I Riksrevisionens granskning av kommunernas stdd till anhoriga
2014 noteras att lokala riktlinjer i kombination med en anstringd ekonomi
begransar handldggarnas mojligheter att utfora ett professionellt arbete. I
Riksrevisionens intervjuer med handldggare beskriver dessa att de hamnar i
lojalitetskonflikter mellan kommunens ekonomi och medborgarnas behov pa
grund av kommunernas anstringda ekonomiska situation. Riksrevisionen
konstaterar att det faktum att lokala riktlinjer &r styrande 1 bistdndsbedom-
ningar ocksa leder till kommunala skillnader i vilket stod som erbjuds anho-
riga och deras nérstdende [5].

Avlbsning anpassas inte efter individens behov

Som nd@mnts dr minga anhoriga beroende av avldsning for att fa vardagen att
fungera. Det géller i synnerhet anhdriga som bor tillsammans med narstaende
dldre med stora vérd- eller omsorgsbehov. Enligt Nationellt kompetenscent-
rum anhorigas befolkningsstudie frdn 2018 ar det manga anhdriga som 6ns-
kar avlésning som inte erbjuds det idag [1].

Bristande flexibilitet och individanpassning av avldsningsinsatser kan ta
sig uttryck pé olika sitt [9, 12, 24, 86]. Exempelvis dr det vanligt att avlGs-
ningstillfillen behdver bokas in med ett par veckors framforhallning, vilket
begrinsar anhdrigas mdjlighet att géra saker spontant eller att hantera akuta
situationer, exempelvis ldkarbesok for egen del. En annan brist kan vara att
antalet avlosningstimmar som beviljas ér for fa for att anhoriga ska hinna ut-
ratta drenden, traffa familj eller vanner eller delta i andra aktiviteter. For per-
soner i glesbygden kan langa restider ytterligare begriansa vad de hinner med
under tiden de far avlosning. Bristande flexibilitet kring nér avlosningen sker
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och vad den far anvéndas till paverkar ocksa anhdrigas mojligheter att utratta
det de vill eller behdver gora for egen del. Exempelvis hdnder det att avlos-
ning inte gér att fa pa helger eller kvillstid eller att dagverksamhet beviljas
en specifik tid pa veckan eller dygnet, utan att anpassas efter den enskildes
eller dess anhorigas onskemal. Ibland saknas mdjligheten att spara beviljade
timmar fOr att ta ut fler vid ett senare tillfélle, vilket ytterligare inskranker an-
horigas mojligheter att utforma avldsningen efter de egna behoven.

Andra génger ér det tillgangen till avlosningsinsatser som stiller till pro-
blem. I Socialstyrelsens intervjuer beskrev anhorigkonsulenter att platstill-
gingen pé korttidsboenden kan vara s begrdansad att &ven om en dldre per-
son beviljas vistelse kan man inte garantera plats i forviag. Konsekvensen blir
dé att anhoriga inte bokar semesterresor eller andra aktiviteter eftersom de
inte sikert vet att deras nérstaende blir omhéndertagna vid den aktuella tid-
punkten.

I kunskapsdversikten Individualisering, utvirdering och utveckling av an-
horigstod noteras att nir avlosningsverksamheter far kritik tenderar ett orga-
nisationsperspektiv att ha varit styrande i utformningen av insatserna — ibland
till den gréins att [avlOsningen] inte ldngre tjénar sitt syfte; det vill sdga den
fungerar inte som ett stod” [12]. Detta understryker ater vikten av att ta han-
syn till bade de édldre och deras anhorigas behov i utformningen av vard- och
omsorgsverksamheter.

Vidare kan oklarheter kring vem som ska utfora avlosning 1 hemmet eller i
form av ledsagning gora att insatserna upplevs som otrygga, med foljden att
den dldre eller dess anhoriga inte vill ta emot dem. Missndje med personalens
kompetensnivaer och avlosningsverksamheternas bemanningssituation eller
innehdll ar ytterligare orsaker till att anhoriga tackar nej till avlosning. I Soci-
alstyrelsens intervjuer patalades exempelvis att manga dagverksamheter ar
utformade for personer med demens och ddrmed inte dr &ndamélsenliga for
dldre personer med andra diagnoser eller funktionsnedsittningar. For perso-
ner utan kognitiva problem kan det upplevas krankande att de forvéntas spen-
dera dagarna pa en verksamhet for demenssjuka. Betydelsen av att den éldre
har det bra under avlosningen for att den anhoriga ska ha nytta av insatsen
har bekriftats av forskning [9, 12].

Ett annat forbéttringsomrdde som pétalats dr samverkan mellan avlds-
ningsverksamheter, anhdriga och andra vard- eller omsorgsaktorer. Socialsty-
relsens végledning Dagverksamhet for personer med demenssjukdom fram-
haver vikten av att dagverksamheter ser till den enskildes hela livssituation
och samplanerar med exempelvis hemtjénsten och anhoriga, sa att insatserna
blir samordnade och individanpassade pa basta sétt [76].

I Socialstyrelsens intervjuer anmérktes att det hander att dldre skickas hem
fran dagverksamhet pa grund av att de inte deltar aktivt i verksamheten, att
de har beteendeproblem eller anses for vardkrdvande. Detta skapar problem
for anhdriga som da inte far avlosning nir de kanske som mest behover den
[12]. Anhdrigkonsulent:

Plotsligt ringer dagverksamheten och sa mdste man himta hem [den ndr-
stdende]. Det kan vara att ”’Din man dr sd orolig, han vill bara ga hdri-
fran.” eller nagon som dr utdtagerande: Vi klarar inte av honom hdr.’

’
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“Nehej, men ni tror att jag ska klara av det? Ni klarar inte av det, ni dr en
verksamhet for de hiir personerna.” Man ldgger tillbaka ansvaret pd de
anhoriga.

Dessa problem har ocksé uppméarksammats 1 tidigare studier, dér det har no-
teras att det behovs avldsningsverksamheter som dr anpassade till fler mal-
gruppers behov. Det kan rora sig om individer med svarare beteendeforiand-
ringar och storre vardbehov, personer som inte talar svenska och personer
med skador eller funktionsnedséttningar som krédver rehabilitering men som
inte innebar kognitiva svarigheter [12, 44].

De forslag pa forbéttringar av avlosningsverksamheter som framforts i
denna och tidigare undersokningar [9, 12, 44, 86] kan sammanfattas i fol-
jande punkter:

» mer flexibilitet och mindre standardisering av avlosningsinsatser behovs —
savil omfattning som tidpunkt for avldsningen bor kunna anpassas efter
individuella behov och forutsittningar sdsom dygnsrytm, rutiner, arbete
och sociala aktiviteter

* anhoriga behover ha mojlighet att boka avldsning med kort varsel for att fa
en fungerande vardag; dven akut avldsning bor vara tillgdnglig for att an-
horiga ska kunna hantera situationer sdsom akuta lékar- eller tandvardsbe-
sok for egen del

+ syftet med avlosningen bor inte begrénsas av lokala riktlinjer; dldre och
deras anhoriga bor sjdlva fa bestimma vad de behdver avlidsningen till

» personalkontinuitet behover sékras for att skapa trygghet for dldre och an-
horiga

 handldggare och avlosningspersonal behdver kompetens om den &dldres
sjukdom eller funktionsnedsittning for att kunna utforma avlsningsinsat-
sen pa ett andamalsenligt sétt

* avlosningsverksamheter behover anpassas till fler malgrupper

* avlosningsverksamheter bor samverka med andra véard- eller omsorgsin-
stanser for att battre mota de dldres och deras anhorigas behov.

Bistdndsbeddmningar upplevs godtyckliga och rdttsosdkra
Som tidigare ndmnts ar bistdndshandlaggare ofta hart styrda av lokala riktlin-
jer och ekonomiska begrinsningar, vilket paverkar deras mojligheter att géra
individuella beddmningar utifrdn individens behov och sitt professionella
kunnande [5, 18]. I Socialstyrelsens intervjuer gavs samtidigt en bild av att
manga handldggare anstrianger sig for att finna vagar runt dessa begrins-
ningar i syfte att ga anhdriga tillmotes. Darmed framholls att anhdriga kan ha
mer eller mindre “’tur” med den handldggare de tilldelas. En anhorig beskrev
hur hon under en kort period haft kontakt med en handlaggare som sérskilt
anstringt sig for att mota hennes behov:

Da lyckades jag fa tag pa en bistandshandldggare som var ... Ja, hon var
tapper! Det var en ung tjej, och hon var sa tapper. Gud vad hon kimpade!
Med regelverk och chefer och fanstyg. Henne fick jag till och med en mej-
ladress till. ... Det dr inte normalt. Men jag kunde dd mejla henne direkt,
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och hon var helt fantastisk. Hon svarade och vi kunde ha en direktkontakt.
Men da dr det sd vist ordnat i kommunen att om man har haft en kontakt i
ungefdr sex manader sa byter man, for att det inte ska bli for personligt.
Sd da mdste jag borja om med ndista bistandshandldggare och dra alltihop
fran borjan igen. Och sd ska den bistandshandldiggaren gora [nya] be-
domningar.

Likasé papekades att anhorigas ork och forméga att driva den nérstaendes
och sina egna réttigheter pdverkar utfallet av bistdindsbedomningar. Att sad-
ana faktorer snarare én individuella behov och gemensamma regelverk blir
styrande 1 vilket stod som erbjuds dldre och deras anhoriga framstédlldes som
godtyckligt och som ett hot mot réttssdkerheten.

I dessa diskussioner noterades att bistdndshandldggare kan ha sérskilt svart
att hantera situationer diar anhorigas behov krockar med individens vilja, som
enligt lag ska vara styrande i vardplanering och bistandsbedomningar. I inter-
vjuer kontrasterades situationer dédr handléggare i sddana ldgen foljer den en-
skildes vilja, vilket far konsekvensen att anhoriga inte far den avlosning de
behover; med handlédggare som anstrénger sig for att hitta en 16sning som den
enskilde kan godta. Anhorigkonsulenter, forskare och anhoriga framforde att
handliggare ibland viljer att tumma pa principerna om den enskildes sam-
tycke och sjdlvbestammande for att sékra att individen ska f4 omsorg och den
anhoriga fa avlosning [18]. Anhdrigkonsulent:

Har man en demenssjukdom och inte har ndgon insikt om sin sjukdom, och
sd ska man tacka ja eller nej till dagverksamhet eller korttids- eller vixel-
boende, sdrskilt boende. Dir dr det lite kruxigt nér personen sdger "Nej,
men jag behdver ingen hjdlp. Jag klarar mig.” och sd sitter en anhorig
bredvid som dr helt slutkérd. Nu dr vdara handldggare vildigt 6ppna, sa vi
forsoker trixa och greja, och hitta lésningar for att vi ska smyga in insat-
ser eller sadana ddr saker. Men det dr dndd svart.

Nér avsteg fran principen om den enskildes samtycke gors i syfte att under-
latta for anhoriga paverkas emellertid rattssdkerheten for den enskilde, ndgot
som ocksd uppmérksammas i Anhorigas riksforbunds kartldggning av kom-
muners stod till anhoriga [24].

I grunden bottnar denna problematik i att det finns en krock i regelverket
mellan den enskildes ritt till sjdlvbestimmande och anhdrigas ritt till en ské-
lig levnadsniva for egen del. I Socialstyrelsens intervjuer framfordes att for
att ett anhorigperspektiv ska kunna integreras i1 utredningar och beslut om in-
satser behover medarbetare i varden och omsorgen praktisk vigledning kring
hur de forvéntas hantera motstridiga behov och réttigheter i myndighetsutov-
ningen. Att balansakten idag 1dmnas at enskilda handlaggare 6ppnar for god-
tycklighet i bistindsbedomningen, vilket leder till skillnader i stéd som stri-
der mot regeringens mal om en god och jamlik hélsa och en rittssiaker
myndighetsutdvning [5, 18, 90].
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Mdjligheterna att f& ekonomiskt stéd dr begrénsade

Det #r vanligt att anhdrigomsorg paverkar ekonomin negativt'?’ och ménga
anhoriga efterfragar darfor ekonomiskt stod for att sdkra en skilig levnads-
niva for dem sjélva och i vissa fall dven for den nirstaende [1]. Mojligheten
att tillfalligt vara hemma fran arbetet med erséttning fran forsidkringskassan
for vard av nirstdende (VAN) har ocksé efterfragats [59, 83].1%!

Som nédmnts saknas uppgifter om i vilken utstrickning anhdriga erhéller
stod for egen del genom 4 kap. 1 § SoL, men tidigare granskningar tyder pa
att detta ar ovanligt [5, 11, 20, 24]. Anhdriganstéllning och hemsjukvérd-
nadsbidrag erbjuds bara av vissa kommuner och formerna kan se olika ut. Se-
dan 2006 har dessa stodformer inte registrerats i socialtjinstregistret, varfor
det saknas tillforlitliga uppgifter om forekomsten. Socialstyrelsens intervjuer
och andra kéllor pekar dock pa att de &r relativt ovanliga [5, 11, 24]. En an-
horig som gatt 1 pension 1 fortid for att ta hand om sin make pdpekade att det
hemvardsbidrag som kommunen erbjod lag langt under en skilig 16n for den
omfattande omsorg som maken hade behov av.

Négra av de forskare och anhdrigkonsulenter som medverkade i Socialsty-
relsens intervjuer och motesdiskussioner noterade att ekonomiskt stod till an-
horiga ar en kénslig fraga, eftersom det legitimerar att anhdriga tar over ett
omsorgsansvar som egentligen ligger pa4 kommuner och regioner. Det riske-
rar att fa en inldsningseffekt dar anhorigvardaren, som ofta ér kvinna, far
kraftigt minskad inkomst och pension och kan fa svart att aterga till arbetsli-
vet i ett senare skede [59]. Andra menade att det dr skaligt att ersétta anho-
riga som sjidlvmant utfor insatser som annars skulle genomforas av vérd- eller
omsorgspersonal.

Bristfallig dokumentation osynliggdr anhdrigas behov och
brister i det kommunala stédet

Flera instanser har konstaterat att avsaknaden av dokumentation av servicein-
satser riktade till anhoriga och ofullstindig dokumentation av behovsprovade
insatser som indirekt ger stod till anhoriga, utgor hinder for utvecklingen av
kommuners stdd till anhdriga och uppfoljning av hur 5 kap. 10 § SoL genom-
fors. Det har papekats att battre dokumentation bade skulle synliggéra om-
fattningen av anhdrigas behov och belysa brister i det lokala stodet [5, 12, 20,
24, 59].

Ocksa i intervjuer och mdten med anhorigkonsulenter och forskare inom
ramen fOr detta uppdrag uttrycktes forhoppningar om att krav pd mer doku-
mentation av stodet till anhdriga skulle fungera som ett styrmedel for att sti-
mulera kommunerna att forbéttra utbudet. Samtidigt framférdes reservationer
om att eventuella nya krav och dokumentationssystem behover utformas med
varsamhet. Det finns annars en risk att en forstarkt dokumentationsplikt 6kar
den administrativa bordan for redan belastade yrkesgrupper och minskar till-
gingligheten for anhdriga, utan att generera data som ar till nytta i den fort-
satta utvecklingen av stodet.

120 Se avsnitt 2.4 Anhérigomsorgens konsekvenser.
121 Se dven Europaparlamentets och radets direktiv (EU) 2019/1158 av den 20 juni 2019 om balans mellan arbete och
privatliv for foraldrar och anhorigvardare.
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Stod som ges i form av service omfattas inte av dokumentationsskyldig-
heten, vilket innebér att det vid dessa insatser saknas dokumentation utéver
mojligheten att registrera antalet deltagare. Mangdstatistik ger dock ingen in-
sikt om insatsernas kvalitet eller hur vl de moter anhdrigas behov, och dr
ddrmed av begrinsad nytta for arbetet med att utveckla stodet till anhoriga. 1
Socialstyrelsens intervjuer och moétesdiskussioner framfordes darfor att om
sadana verktyg ska anvindas bor de kompletteras med andra former av upp-
foljning, sdsom utvirderingar och verksamhetsberittelser som redogor for in-
satsernas innehall, kvalitet och upplevda effekter.

Samtidigt noterades att det ligger en potentiell konflikt mellan dnskemélen
om att stodet till anhoriga ska foljas upp och utvérderas i hogre utstrackning,
och ambitionen om att stodet samtidigt ska bli mer individanpassat. Det ar
svart att utvardera individuellt utformade stodinsatser pa ett sitt som gor det
mojligt att generalisera om hur verksamheten som helhet fungerar [12].

Stodet till anhériga ftill personer med demenssjukdom
behdver utvecklas

Socialstyrelsen foljer upp hur de nationella riktlinjerna for vard och omsorg
vid demenssjukdom tilldmpas, bland annat genom enkiter till regioner, kom-
muner och stadsdelar. De enkétfrdgor som ror stod till anhoriga till personer
med demens &r inte avgriansade till dldre utan omfattar personer i alla aldrar
som &r drabbade av demens. Majoriteten av dessa dr dock over 65 ar [91].

Den uppfoljning som genomfordes 2017 fann att kommunerna generellt
erbjuder stod till anhoriga till personer med demens men att det saknas in-
formation om hur ménga som nyttjar insatserna. Fyra av fem kommuner
angav att de erbjuder ndgon form av informations- och utbildningsprogram
eller annat stodprogram som sarskilt riktar sig till anhoriga till personer med
demenssjukdom. I var fjarde kommun finns relationsbaserade stodprogram,
dér bade den anhoriga och personen med demenssjukdom deltar. I en del
kommuner finns 6ppna traffpunkter, dér anhoriga till personer med demens-
sjukdom fér traffa andra som befinner sig i en liknande situation. Darutover
angav manga kommuner att de erbjuder andra insatser till anhoriga, sdsom
friskvards- eller trivselaktiviteter eller enskilda stodsamtal, exempelvis med
anhorigkonsulent eller demenssjukskoterska. Nagra angav ocksa att de erbju-
der webbaserade former av anhdrigstod [44].

Nastan alla kommuner angav att de erbjuder anhdriga till personer med de-
menssjukdom mojlighet till avlosning i hemmet, dagverksamhet och korttids-
boende. Samtidigt konstateras att en relativt liten andel av personer med de-
menssjukdom har tillgang till dagverksamhet — mindre dn 15 procent av de
som bor i ordinirt boende. Aven om uppgifterna ir osikra bedémer Social-
styrelsen dérfor i uppfoljningsrapporten att alltfor fa personer med demens
far dagverksamhet. Rapporten betonar behovet av att utveckla dagverksam-
heterna — bade avseende tillgdngen till och innehallet i verksamheterna [44].

Anhoriga till personer med demenssjukdom och svérartade beteendefor-
andringar har ofta ett sarskilt behov av stodinsatser, eftersom beteendefor-
andringarna kan vara svara att bemoéta for anhoriga och andra 1 den sjukas
omgivning. | kommunenkiten 2017 angav knappt hilften av kommunerna att
de har anhorigstod som var sirskilt inriktat mot anhoriga till personer med
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demenssjukdom och beteendefordndringar. Detta innebar en 6kning jamfort
med foregdende uppfoljningsenkit 2013 [44].

Gillande stod till anhoriga till personer med demenssjukdom och ett annat
modersmaél dn svenska var det endast en liten andel av kommunerna som
angav att de erbjuder sirskilda stodinsatser for dessa malgrupper. Socialsty-
relsen konstaterar att det behovs en fortsatt utveckling av stodet till anhdriga
till personer med demens. Informations- eller stodprogram riktade till dessa
grupper finns i en majoritet av kommunerna men borde finnas éverallt. Dar-
till behover fler kommuner utveckla anhdrigstdd pa andra sprék dn svenska
[44]. T uppfoljningsrapporten och i intervjuer som genomforts inom ramen
for detta uppdrag noterades ocksé att demenskompetensen behdver stéirkas i
delar av dldreomsorgen [44] och bland bistdndshandldggare.

5.4 Regionernas stod fill anhoriga till dldre

Regionernas skyldigheter

Varken i1 Hélso- och sjukvérdslagen (HSL), Patientlagen (PL) eller tand-
vardslagen ar det pa4 samma sétt som i Socialtjanstlagen uttalat att sjukvarden
ska erbjuda stdd till anhériga till dldre personer.'* Hilso- och sjukvarden har
dock ett ansvar att forebygga ohilsa enligt HSL.'?® I detta ingér att identifiera
och arbeta hilsoframjande och forebyggande med personer eller grupper som
riskerar att drabbas av ohilsa, diribland anhériga. '2*

Det ér ofta sjukvarden som forst kommer i kontakt med eller far kinnedom
om anhoriga, vars livssituation med stor sannolikhet kommer att foréndras i
samband med att en nérstdende fir en diagnos eller rakar ut for en olycka.
Halso- och sjukvarden har svar pa ménga av de fragor som anhdriga initialt
bar pa. Det kan handla om kunskap kring en sjukdom eller funktionsnedsatt-
ning, dess konsekvenser och mdjliga rehabiliterings- eller behandlingsme-
toder. Didrmed kan anhdriga behova stod av sjukvarden i form av information
och kunskap om vad deras nérstaendes sjukdom eller funktionsnedséttning
innebdr, likavdl som kunskap om stod som avlastar och underléttar vardagsli-
vet. En viktig roll for primirvarden och specialistvarden ar ocksé att infor-
mera anhdriga om regionens och kommunernas skyldighet att erbjuda stod'*®
och att uppmirksamma kommunerna om familjer i behov av stod — forutsatt
att personerna 1 frdga ger sitt samtycke till detta [62, 67].

Efter Riksrevisionens granskning av stodet till anhoriga 2014 rekommen-
derade myndigheten regeringen att dvervidga om landstingens (nu regioner-
nas) ansvar for stod till anhoriga bor fortydligas i hidlso- och sjukvardslagen
[5]. Vid en uppfoljning av granskningen tre ar senare konstaterade Riksrevis-
ionen att regeringen inte atgdrdat reckommendationen [92].

122 Se bilaga 1.

123 3 kap. 2 § HSL.

124 Prop. 2008/09:82 s. 16.
125 Ds 2008:18, 5.26.
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Anhorigperspektiv i nationella riktlinjer och
vagledningar

Anhorigas situation och behov av stod av sjukvarden uppmérksammas i flera
nationella riktlinjer och standardiserade insatsforlopp som ror varden av dldre
[62-67].

I Nationellt kunskapsstod for god palliativ vdard i livets slutskede dgnas ett
kapitel at stod till anhoriga eftersom stdd till anhoriga (nirstaende) dr en av
de fyra hornstenarna i palliativ vard. Hér betonas att stodet behdver indivi-
danpassas och att hilso- och sjukvarden och socialtjinsten behdver samverka
i att ge stodet [62].

I de nationella riktlinjerna for vard vid stroke betonas vikten av att anho-
riga informeras och gors delaktiga i varden, forutsatt att den enskilde gett sitt
medgivande till det. Vidare rekommenderas att hilso- och sjukvarden bor er-
bjuda kommunikationspartnertraning for anhoriga till personer som har afasi
efter stroke, i syfte att forbattra kommunikationen och uppné 6kad delaktig-
het och livskvalitet for bade patienter och anhdriga [65].

I Socialstyrelsens publikation Ett standardiserat insatsforlopp vid demens-
sjukdom forordas att hilso- och sjukvarden tidigt bor upplysa anhoriga om
mojligheten att fa stod och att det med fordel kan goras i samband med att
den enskilde far sin diagnos. Darmed fdngas anhoriga upp tidigt och fér
battre mojligheter att fa stod via sin kommun eller via hilso- och sjukvérden.
Modellen betonar anhorigas behov av utbildning och information om de-
menssjukdomars symptom och forlopp, hur man beméter en person med de-
menssjukdom, och om vilka hjdlpmedel och stddinsatser som finns att fa,
bade fran regionen, kommunen och olika organisationer [67].

I de nationella riktlinjerna for vard och omsorg vid demenssjukdom re-
kommenderas vidare att hidlso- och sjukvarden och socialtjansten bor erbjuda
utbildningsprogram till anhoriga till personer med demenssjukdom samt kan
erbjuda relationsbaserade stodprogram till anhoriga till personer med de-
menssjukdom [64]. Enligt Socialstyrelsen ger en kombination av utbildning,
psykosocialt stod och fardighetstraning effekt for anhoriga till personer med
demenssjukdom, i form av bland annat minskad upplevd belastning och de-
pressionssymtom [93].

Exempel pd stdd till anhoriga i hélso- och sjukvérden

I Socialstyrelsens uppfoljning av de nationella riktlinjerna for demenssjuk-
dom konstateras att specialistsjukvarden nar manga anhoriga med erbjudan-
den om stod idag. Inom specialistvarden initieras anhorigstod i samband med
demensdiagnos i mer dn 80 procent avfallen. I uppfoljningsrapporten noteras
att det inte vore realistiskt att uppnd 100 procent, eftersom alla personer med
demenssjukdom inte har anhoriga eller har kontakt med dessa [44].

Det finns ménga andra exempel pa hur olika delar av hilso- och sjukvar-
den kan arbeta for att battre bade uppmérksamma och ge stod till anhoriga. I
Socialstyrelsens artikel Anhorigstod pa akutmottagningen beskrivs behovet
av akut stod till anhoriga pé en akutmottagning dir en nirstiende konstateras
vara allvarligt sjuk eller avlider [94].
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I artikeln Samordningssjukskéterskan — ett stod till den dldre och dennes
anhoriga beskrivs hur en samordningssjukskdterska vid en vardcentral kan
stotta anhoriga genom att samordna sina insatser. Det kan till exempel handla
om att planera sé att bdde den dldre och dennes make/maka kan fa vird vid
mottagning samtidigt och nér de anda dr pa plats hantera sddant som avlastar
den anhdriga fran bordan att samordna den nérstdendes sjukvard [95].

Ett annat exempel &r att man sedan manga ar tillbaka genomfor patient-
och nérstdendeutbildningar vid sjukhuset i Karlstad. Dér erbjuds bdde nydia-
gnostiserade patienter med nagra olika sjukdomar och deras anhoriga utbild-
ning med syfte att ldra dem att leva med den nya — ofta kroniska — sjukdo-
men. I utbildningarna deltar mer erfarna anhdriga som kan formedla
erfarenheter och kunskap om att leva med sjukdomen [96, 97].

Intressant med dessa exempel ér att de dels belyser anhorigas behov av
stod fran hdlso- och sjukvarden och dels hur behovet kan motas, samt hur
hélso- och sjukvérden i vissa fall kan se vinster med att uppmérksamma och
formedla kunskap till anhoriga i olika sammanhang.

Brister och utvecklingsbehov i regionernas stod Hill
anhdriga

Som ndamnts moéter sjukvarden ofta anhoriga i ett tidigt skede och har dérige-
nom mdjlighet att i samverkan med kommuner uppmarksamma personer i
behov av stdd och pa si sitt bidra till att forebygga ohilsa bland anhériga. '*¢
I denna och tidigare undersokningar har det framforts att sjukvarden behover
bli béttre pé att informera patienter och deras anhdriga om det stéd som kom-
munerna erbjuder, exempelvis i samband med diagnos eller vardplanering
[44, 62].

I Socialstyrelsens uppfoljning av de nationella riktlinjerna for vard och
omsorg vid demens noteras att det finns stora skillnader mellan regionernas
stod till anhoriga till personer med demens [44]. I vissa regioner initieras stod
till anhoriga 1 samband med mer &n 90 procent av demensdiagnoser, medan
det pa andra héll i landet sker i mindre dn 40 procent av fallen. Inom primér-
vérden har utvecklingen gétt langsammare. I drygt hilften av fallen av de-
mensdiagnoser tar primérvarden initiativ till nagon form av anhorigstod. An-
delen i olika regioner varierar mellan 13 och 75 procent [44, 73].

I rapporten Ndrstaendes situation, utgiven av det nationella kvalitetsregist-
ret Riksstroke 2018, konstateras att ett insjuknande i stroke ofta far stora kon-
sekvenser for hela familjen, med nya roller och krav for anhdriga. Rapporten
visar pa ett stort behov av stdd frén samhaillet for dessa anhoriga, saval tidigt
efter insjuknandet som i ett langre perspektiv. Trots att de som besvarat enka-
ten levt med ndgon som drabbats av sjukdomen en ldngre tid angav var tredje
anhorig att de hade behov av mer kunskap [81].

For att hdlso- och sjukvarden ska kunna ge stod till anhoriga behover vérd-
personalen rutiner och kompetens for att identifiera anhdriga som ar i behov
av stod eller som kan komma att behdva det ldngre fram. Det krédver 1 sin tur
att de har kunskap om hur olika funktionsnedséttningar, diagnoser och medi-

126 Ds 2008:18, 5.26.
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ciner kan fordndra funktion, beteenden och sociala relationer och vilka f6lj-
der det kan fa for anhoriga [S5]. I Socialstyrelsens intervjuer framfordes att
kunskap om demens i synnerhet behdver stiirkas inom primérvarden. Aven
kunskapen om hur bland annat afasi, munhélsa och multisjuklighet bland
dldre kan paverka anhoriga ansdgs behova stirkas.

Dérutéver behover vardpersonal som moter patienter och anhoriga kdnna
till det stod som kommunerna erbjuder och ha en inarbetad rutin for att infor-
mera om stddet 1 moten med patienter och deras anhdriga.

I nagra av Socialstyrelsens intervjuer efterfragades ocksaé att sjukvarden i
hogre utstrackning ska ha mojlighet att flagga till kommunerna om familje-
medlemmar och andra som dr i behov av stdd, sé att socialtjansten eller kom-
munens anhdrigkonsulent kan ta kontakt med personerna i frdga. Det dr inte
alltid manniskor som ger vérd eller omsorg till en nérstdende identifierar sig
sjdlva som anhoriga eller &r medvetna om de egna behoven av stod [9, 12,
13, 28]. Troskeln for att anhoriga sjédlva ska kontakta kommunen och be om
hjilp kan dérfor vara hog. I intervjuer papekades att anhoriga i sddana situat-
ioner dndé kan vara mottagliga for att ta emot information eller hjidlp om de
sjalva blir kontaktade. Dartill betonades att erbjudanden om stéd behover ges
vid flera tillfdllen, eftersom det kan ta tid for anhoriga att smélta inneborden
av den nérstaendes diagnos eller tillstand och forsta vilka behov av stod de
sjdlva har.

Andra utvecklingsbehov som ror hélso- och sjukvéarden redovisas i de tidi-
gare avsnitten Brister i varden och omsorgen om dldre paverkar anhoriga
samt Omrdden ddr anhérigperspektivet behover stdrkas.

5.5 Det civila samhdllets stdd till anhdriga

Manga organisationer i det civila samhéllet ger pa olika sétt stod till anho-
riga. Det kan rora sig om patientorganisationer, pensionirsorganisationer,
funktionsréttsorganisationer, anhdrigorganisationer eller andra ideella organi-
sationer som erbjuder exempelvis motesplatser, information, rddgivning, so-
ciala aktiviteter, ledsagning, anhorigutbildningar, anhdrigeirklar och lik-
nande. Genom dessa aktiviteter far anhoriga tillgang till kunskap, stod,
information om sina rattigheter samt mojlighet att dela erfarenheter med och
lara av andra 1 samma situation. Civilsamhéllets organisationer kan ocksé bi-
std varden, omsorgen och beslutsfattare med kunskap om vad det innebér att
leva med olika sjukdomar eller funktionsnedséttningar samt om anhorigas
behov [20].

Friviligt organiserat stod till anhdriga kan ha andra
varden an offentliga insatser

I Socialstyrelsens intervjuer med anhorigkonsulenter, organisationsforetré-
dare och anhdriga framfordes att stod som organiseras av frivilliga krafter
kan upplevas ha andra virden én stodet som organiseras av kommunen eller
regionen. Det patalades att det stdd till anhoriga som det civila samhillet er-
bjuder dirfor utgor ett viktigt komplement till offentligt finansierade insatser.
Organisationsforetradare:
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Jag tror att ndr stédet [fran det civila samhdllet] finns sd dr det ndrmare
mdnniskorna och ger en storre forstaelse. Det hdr att méta andra mdnni-
skor som har liknande erfarenhet — det har ett otroligt stort viirde och kan
vara det som ger stodet, sd att sdga. Det professionella dr bra pd ett annat
sdtt.

Dartill beskrev flera intervjupersoner att stodinsatser som drivs av frivilliga
kan upplevas mer tillgingliga, flexibla och losningsorienterade &n det offent-
ligt finansierade stodet. Som exempel beskrev en anhorigkonsulent en situat-
ion dér en anhorig velat gora en utflykt tillsammans med sin nirstaende, men
kommunen gett avslag pa ansokan om ledsagning. Vid det tillfillet kunde en
lokal frivilligorganisation bistd med en person som foljde med pa utflykten
istillet. Ett annat exempel 4r att vissa organisationer erbjuder telefonradgiv-
ning pa kvillar och helger pa ett sitt som kommuner och regioner inte gor. |
detta kan inga juridisk radgivning eller viagledning till varden och omsorgen,
vilket sdllan erbjuds av kommunen. En organisationsforetradare berittade att
deras stodtelefon varit séarskilt hért trafikerad under covid-19-pandemin och
att det forekommer att 1177 hinvisar anhoriga till deras ideellt drivna tele-
fonlinje for att de ska fa rdd och stod.

Det friviliga engagemanget skiljer sig mellan omrdden

I Socialstyrelsens intervjuer med anhorigkonsulenter och organisationsfore-
tradare framkom att civilsamhllets insatser for anhoriga skiljer sig mycket at
mellan omraden. Det pétalades att det civila samhéllets organisationer ibland
kompenserar for brister i det kommunala stodet genom att ta en mer aktiv roll
1 omrdden dér det saknas ett vilfungerande offentligt stod. Omvént sas lokala
organisationerna ibland skala ned sina stodinsatser om det offentliga stodet
fungerar bra. En anhorig och foretrddare for en lokal anhorigforening forkla-
rade:

Mycket av det som anhérigkonsulenten nu gor, de moten hon anordnar,
det gjorde vi forut. Sa nu har vi forflyttat var verksamhet till en sorts pd-

tryckningsarbete ... vi arbetar mer med opinion och forséka gova var rost
hord.

Samtidigt papekades att det offentligt finansierade stodet till anhoriga aldrig
bor ses som ett komplement till de insatser som erbjuds av det civila sam-
hillets organisationer, bland annat eftersom dessa ar sarbara for fordndringar
i det lokala engagemanget. Organisationsforetradare och anhorig:

Styrkan i det offentliga stodet dr att det ska finnas, att vi har lagar och
regler om att det ska finnas. Civilsamhdllet dr ju sa att sdga ideella kraf-
ter, och det dr inte alls sdkert att det finns, eller det som finns funkar for
mig, liksom. Den verksamhet som finns pa min ort dr att vi spelar bingo,
och det dr langt ifran det behovet som jag har. Déiremot kan det ju vara
genom bingospelet som jag méter den mdnniskan som verkligen kan ge
mig stod, for att den har en liknande erfarenhet.
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Dartill 4r det civila samhaéllets stdd till anhdriga ofta beroende av mer eller
mindre kortsiktiga bidrag frin kommunen eller staten, vilket gér verksamhet-
erna sarbara och forsvarar organisationernas mojligheter att utveckla langsik-
tiga stodinsatser.

Samarbetet mellan det civila samhdallets organisationer
och kommuner fungerar olika bra

I Socialstyrelsens intervjuer med anhorigkonsulenter och organisationsfore-
tradare beskrevs att ndgra kommuner har ett vilfungerande, upparbetat sam-
arbete mellan kommunen och frivilliga krafter. P4 andra orter menade man
att samarbetet dr obefintligt. Dér ett samarbete finns kan det besta av att
kommunen hénvisar anhoriga till frivilligt drivna anhorigkurser eller anho-
rigcirklar eller att frivilliga bistar under aktiviteter organiserade av kommu-
nen. Ibland lanar frivilligorganisationer lokaler av kommunen for anhorig-
aktiviteter och vice versa. Bade organisationsforetrddare och
anhorigkonsulenter menade att kommuner och civilsamhéllesorganisationer
kan ha stort utbyte av varandra men att deras olika forutsattningar skapar viss
sarbarhet 1 samarbetet.

Statsbidrag ftill anhérigorganisationer

Négra organisationer tar emot statsbidrag enligt forordningen (2011:1151).
Statsbidragets syfte ér att stodja dem som vérdar och hjélper ndgon nérsté-
ende som &r langvarigt sjuk, dldre eller har funktionshinder. I detta regerings-
uppdrag ingdr att analysera hur statsbidraget paverkar mdjligheten att stodja
anhoriga som ger vard och omsorg till ndrstaende dldre. Analysen grundas pa
de beskrivningar och synpunkter som har framf0rts i organisationernas érsre-
dovisningar samt i intervjuer med organisationer som mottagit statsbidraget.

Statsbidraget fordelas arligen av Socialstyrelsen efter ett ansokningsforfa-
rande. | tabell 5.5.1 redovisas de organisationer som beviljats statsbidraget
mellan aren 2014-2020.

Tabell 5.5.1. Organisationer som beviljats statsbidrag mellan aren 2014-
2020.

Totalt
2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2014-

Organisation (tkr)  (tkr)  (tkr)  (tkr)  (tkr)  (tkr)  (tkr) 2020

(tkr)
Alzheimer Sverige 1100 1100 1100 1100 1200 1200 1355 8155
fnnongas RIksfOr- 4064 4300 4170 4300 3800 3800 3150 27584
Autism- och
Aspergerféroun- 400 400 400 800 840 700 3540
det
Frisk & Fri — Riksfor-
eningen mot &t- 500 500 1000 1000 1100 4100
stérningar
Hjamskadefor- 275 450 450 305 400 345 500 2725
bundet Hjarnkraft
Riksforoundet Al 90 900 720 712 700 500 1070 5564
tention
Riksféroundet Ba- 375 350 795
lans
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Totalt
2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2014 -
(tkr) (tkr) (tkr) (tkr) (tkr) (tkr) (tkr) 2020
(tkr)

Demensférbundet 3000 2500 2310 2300 2200 2200 1900 16410
Schizofreniféroun-

Organisation

et 300 450 450 470 263 150 200 2283
Svenska Roda 1299 900 900 913 637 590 675 5914
Korset

Totalt (tkr) 1 1 1 1 1 1 1 77 000

000 000 000 000 000 000 000

* Organisationen har sedan 2014 arligen fatt ett fast grundbidrag pd tvé milioner kronor. Grundbidraget
utgdr administrativa kostnader for att bedriva verksamheten. Sammanlagt 14 miljoner kronor av de 27
584 000 kronorna har utgjort grundbidraget.

Kdalla: Beslut om férdelning av statsbidrag till anhérigorganisationer 2014-2020

Enligt statsbidragets forordning ska Socialstyrelsen senast den 30 september
aret efter beviljat statsbidrag lamna en samlad redovisning av statsbidraget
till regeringen. Redovisningen bygger pa organisationernas egna uppskatt-
ningar av huruvida deras insatser genomforts pa det sdtt som avsags i anso-
kan, om insatserna uppfyllt de uppsatta malen samt om de uppnatt forvantade
resultat. Organisationernas redovisningar omfattar inte uppgifter om hur
manga anhdriga som har fétt stod eller om de anhoriga erfarit att statsbidra-
gets insatser varit ett stod for dem.

Anvdndningen av 2017-2019 drs medel

Tio organisationer beviljades medel under aren 2017-2019. Ar 2019 hade
dessa organisationer tillsammans drygt 169 000 medlemmar. Tabell 5.5.2 vi-
sar antal organisationer som arbetade med stodjande insatser till respektive
malgrupp.

Tabell 5.5.2. Antal organisationer med riktat stéd till viss malgrupp

Har arbetat med insatser till an- 2018 antal or- 2019 antal or-
s . 2017 antal orga- = -

horig som vardar/hjalper en per- nisationer (N=8) ganisationer ganisationer

son ... (N=9) (N=10)

... som har funktionsnedsattning 8 9 9

... som ar langvarigt sjuk 7 7 8

... som &r dldre 5 6 6

Kalla: Organisationernas &terrapportering till Socialstyrelsen.

Under 2018 och 2019 angav sex organisationer att anhoriga till dldre ingick i
deras malgrupper. Dessa var Alzheimer Sverige, Anhorigas Riksforbund,
Riksforbundet Balans, Demensforbundet, R6da korset och Schizofrenifor-
bundet.

I &terrapporteringen 2019 ombads organisationerna besvara om de hade
anvint statsbidraget for att arbeta med ett antal listade aktiviteter. I tabell
5.5.3 presenteras de aktiviteter som organisationer som arbetar med malgrup-
pen anhoriga till dldre personer.
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Tabell 5.5.3. Organisationernas aktiviteter inom ramen for statsbidraget

2019

Aktivitet

Alzheimer
Sverige

Anhdrigas
Riksforbund

Riksforbund. for

rattigheter

Schizofreniférbund.

Svenska Roda Korset

Riksforbundet Balans

Ra&dgivning per telefon

>

Ra&dgivning per mejl, chatt och soci-
ala medier

>

Samtalsstéd i individuella méten

>

Samtalsstdd i grupp

Prakfiskt stéd i myndighetskontakter,
t.ex. genom aftt félja med vid moten

X X |X| X X

>} >} > 1% demens-sjukas

Arrangerat sociala akfiviteter, t.ex.
picknik, promenader

Grundutbildning av t.ex. anhdrigstéd-
jare, volontdrer, cirkelledare

Fortbildning av t.ex. anhdérigstddjare,
volontérer, cirkelledare

Informations- och pdverkansarbete
via t.ex. kampanijer, konferenser, me-
dia

Utveckling av informations- och ut-
bildningsmaterial, t.ex. broschyrer, fil-
mer

Utveckling av webbsidor och sociala
medier

X

X

Kalla: Organisationernas &terrapportering till Socialstyrelsen.

Organisationernas syn pd de egna resultaten

I &terrapporteringen for anvindningen av 2017-2019 érs statsbidrag ombads
organisationer som tagit emot statsbidraget att sjélva skatta i vilken utstrack-
ning de genomfort aktiviteterna enligt plan, uppnétt angivna méal och forvén-
tat resultat. Atta av nio organisationer ar 2017-2018 och nio av tio organisat-
ioner dr 2019 angav att de genomfort de insatser som angivits 1 ansokan, att
de uppnaétt sina mal i hog grad samt att de i hog grad nétt sina forvantade re-

sultat med insatserna.

I aterrapporteringen ombads organisationerna dven ange vilken eller vilka
insatser de bedomde som mest effektiva under aret for att nd organisationens
mal med verksamhet riktad till anhdriga. I tabell 5.5.4 presenteras dessa in-

satser for de sex organisationer som arbetar med insatser till anhoriga till

aldre.
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Tabell 5.5.4. Sjalvskattning av mest effektiva stodinsatser till anhériga,
2019

Organisation Mest effektiva insatser

Ndatverkande med omsorgspersonal samt allménhet pdé
madssor och publika event. Uppsdkande och proaktiv
verksamhet i sociala medier fér att identifiera nya mal-
grupper.

Anhdrigriksdagen, en métesplats ddr individer som arbe-
tar med anhorigstéd och ndrstdende mots pd lika villkor.
Kartldggning av det kommunala anhérigstédet till anhé-
riga for att f& tillgéng till faktabaserad kunskap.
Telefonrddgivningen samt projektet Ett demensvanligt

Alzheimer Sverige

Anhorigas Riksférbund

Demensférbundet ..

samhdlle.

Att hitta nya informationsplattformar som var Facebook-
Riksférbundet Balans grupp. Var kampanj att lyfta fram anhérigskapet pd inter-

net och sociala medier.

Utbildning av &ldrande férdldrar i Jénkoping i samarbete

med Studieférbundet Vuxenskolan J6nkdping.

Kompetenshdjningen for kuratorerna pd RKC. Kortfilmerna

Svenska Réda Korset som fogs fram 2018 har fortsatt att spridas och har dven
varit vardefulla som diskussionsunderlag.

Schizofreniféroundet

Kalla: Organisationernas &terrapportering till Socialstyrelsen.

Aven om majoriteten av organisationerna uppgav att de i hdg grad lyckats
uppnd malen och forvintat resultat, angav vissa att de erfarit problem med
exempelvis resurs- och personalbrist.

En del organisationer uttryckte tillfredsstéllelse over att de hade en funge-
rande samverkan med andra ideella organisationer och kommuner. Denna
samverkan hade bland annat bidragit till att de natt fler deltagare, bredare
grupper samt att de kunnat utveckla nya informationsmaterial.

Under rubriken ”Synpunkter pa statsbidraget™ betonade flera organisat-
ioner vikten av att det finns ett oronmérkt statsbidrag for verksamhet riktad
till anhdriga sa att organisationen kan driva och vidareutveckla den delen av
sin verksamhet. En genomgéang av redovisningar 2014-2019 pekar pa att or-
ganisationerna oftast fortsitter att arbeta med samma aktiviteter. Detta kan
tyda pé att organisationerna genom statsbidraget kunnat skapa viss langsik-
tighet i sitt arbete. Samtidigt papekade en organisationsforetradare att ett etta-
rigt bidragsforfarande gor det svért att planera langsiktigt, inte minst ef-
tersom besked om vilka medel som tilldelas ges forst i december éret innan
bidraget avser. Liknande kritik har noterats 1 tidigare skrivelser om hur stats-
bidrag #r utformade.'?’

Statsbidraget bidrar till att stétta anhdriga till &ldre
Sammanfattningsvis pekar organisationernas aterrapporteringar och Social-
styrelsens intervjuer med organisationsforetradare pé att statsbidraget mojlig-
g0Or insatser for anhdriga som inte skulle kunna genomf6ras utan statsbidra-
get. Det gér inte att utifran detta underlag avgora om bidraget skulle géra mer
nytta om det var utformat pd ett annat sitt eller tilldelades andra organisat-
ioner.

127 Departementspromemorian Langsiktigt stdd till det civila samhéllet (Ds 2018:13), 5.27-29.
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5.6 Sammanfattande reflektioner

Detta avsnitt har redogjort for anhorigas behov av riktade stddinsatser, kun-
skapsldget om det stod som anhdriga erbjuds idag av kommuner, regioner
och det civila samhéllet samt de brister i kommuners och regioners stod till
anhoriga som framforts i denna och tidigare undersokningar.

I avsnittet betonas att kommuners och regioners stdd till anhoriga behdver
praglas av en proaktiv, forebyggande och uppsokande ansats. Med detta me-
nas att stod till anhoriga behdver erbjudas i1 god tid, genom flera kanaler och
gérna vid upprepade tillfillen, eftersom anhorigas behov, och insikten om de
egna behoven, fordndras over tid.

Kommunerna &r skyldiga att erbjuda stdd till anhoriga som ger vard eller
stdd till en ndrstdende (5 kap. 10 § SoL). Regionerna saknar motsvarande
skyldighet, men hilso- och sjukvarden har ett ansvar att forebygga ohilsa i
vilket ingar att identifiera och arbeta halsofrimjande och férebyggande med
personer eller grupper som riskerar att drabbas av ohilsa, daribland anho-
riga.'?® En viktig roll for hilso- och sjukvarden #r ocks3 att informera anho-
riga om regionens och kommunernas skyldighet att erbjuda stod'? samt att
uppméirksamma kommunerna pé familjer 1 behov av stod — forutsatt att per-
sonerna i fraga samtycker till detta [62, 67].

Anhorigas situation och behov skiljer sig 4t mellan ménniskor och 6ver tid
och det ar darfor viktigt att det finns ett brett utbud av stodinsatser. Bland de
stodformer som framforts som sirskilt viktiga 1 denna och tidigare undersok-
ningar aterfinns utbildning, information, olika former av avldsning, stodsam-
tal enskilt eller i grupp, ekonomiskt stod, stod for att kombinera anhorig-
omsorg med forvirvsarbete eller studier samt olika former av végledning och
radgivning.

Avsaknad av dokumentation och gemensamma definitioner och arbetssétt
gor det svart att kartldgga, folja upp och utviardera kommuners och regioners
stod till anhoriga. Kunskapen om omfattningen och kvaliteten pa det stod
som erbjuds idag ar darfor bristfallig. I denna och tidigare undersokningar
har emellertid ett antal brister och utvecklingsomraden i det offentliga stodet
till anhoriga pévisats. Dessa kan sammanfattas i foljande punkter:

« tillgangen till stod &r inte jimlik dver landet eller mellan grupper

 stodet dr otillrackligt proaktivt och uppsdkande

+ vigledning till varden och omsorgen saknas

* det saknas kunskap om kommunernas stdd till anhoriga och sjukvéarden in-
formerar inte om det kommunala stodet i tillrdcklig utstrackning

 stodet som erbjuds &r inte behovsstyrt eller individanpassat

* Dbistandsbedomningar upplevs godtyckliga och rittsosidkra

* mdjligheterna att fi ekonomiskt stod ar begransade

* Dbristfillig dokumentation osynliggor bade anhdrigas behov och brister i
det kommunala stodet

+ stodet till anhoriga till personer med demenssjukdom behover utvecklas.

128 3 kap. 2 § HSL och prop. 2008/09:82 s. 16.
129 Ds 2008:18, 5.26.
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Ocksé organisationer i det civila samhaéllet erbjuder stod till anhoriga 1 form
av exempelvis motesplatser, information, radgivning, sociala aktiviteter, an-
horigutbildningar och anhorigeirklar. Vissa av dessa organisationer tar emot
statsbidrag till anhorigorganisationer enligt forordningen (2011:1151). I detta
regeringsuppdrag ingér att analysera hur statsbidraget paverkar mdjligheten
att stodja anhoriga som ger vard och omsorg till nédrstdende dldre. Socialsty-
relsens bedomning ér att statsbidraget mojliggor insatser for anhoriga som
annars inte skulle genomforas, men att det utifran befintligt kunskapsun-
derlag inte gar att siga om bidraget skulle géra mer nytta om det var utformat
pa ett annat sétt eller tilldelades andra organisationer.
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6. Valfardteknik och e-tjGnster kan
vara till hjalp for anhoriga

Vilfardsteknik kan pé olika sétt utgora ett stod for bade dldre och deras anho-
riga. Samtidigt finns det flera utmaningar som behover beaktas vid infoérandet
av vilfardsteknik 1 vArden och omsorgen om dldre. Det hér avsnittet belyser
olika aspekter av vilfardsteknik utifran ett anhorigperspektiv.

6.1 Definition av valfardsteknik och e-

tjanster

’Vilfardsteknik™ ar digital teknik som syftar till att bibehdlla eller oka trygg-
het, aktivitet, delaktighet eller sjdlvstdndighet for en person som har eller 16-
per forhdjd risk att fa en funktionsnedséittning [98].

Exempel pa vilfardsteknik &r digitala trygghetslarm, tillsyn via kamera,
dorrsensorer och gps-larm. Dessa kan anvéndas av den éldre sjélv, en anho-
rig, personal eller ndgon annan i personens nirhet. Vélfardsteknik ges till en-
skilda efter utredning och beslut om bistand enligt socialtjdnstlagen eller {for-
skrivning enligt hilso- och sjukvardslagen. Vissa vilfardstekniska
hjidlpmedel kan ocksa kopas pa konsumentmarknaden.

”E-tjénster” dr webbaserade tjdnster genom vilka individer kan komma i
kontakt med vérden eller omsorgen. En e-tjdnst dr interaktiv, vilket innebér
att den anvénds i ndgon form av dialog mellan den enskilde och den offent-
liga aktoren. Ménga e-tjanster kriaver sdker inloggning med till exempel
bank-id [23].

6.2 Valfardsteknik i dldreomsorgen

Socialstyrelsens drliga uppfoljning av e-hédlsa och vélfardsteknik i kommuner
visar att allt fler kommuner erbjuder e-tjénster och vilfardsteknik. I 2020 ars
enkait ingick specifika fragor om vilfardsteknik kopplat till anhdriga.

Var femte kommun (20 procent) angav att de har vélfardsteknik som riktar
sig till anhoriga till dldre personer. De kommuner som ldmnat fritextsvar
angav att denna vélfardsteknik kan utgoras av gps-larm, sdnglarm, dorrsenso-
rer och videosamtal. Enstaka kommuner angav att de har digital bokning av
vixelvard eller annan avlosning. Liknande exempel gavs av anhdrigkonsu-
lenter i intervjuer inom ramen for detta regeringsuppdrag.

Ungefar var femte kommun (17 procent) har styrande dokument for info-
rande och anvéndning av e-hilsa eller vélfardsteknik som avser stod till an-
horiga inom dldreomsorg. Var fjirde kommun (23 procent) har rutiner eller
stoddokument for anvidndning av vilfardsteknik och e-tjanster som riktar sig
till anhoriga till dldre [23].
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Olika tolkningar av rattslaget férsvérar inférandet av
valfardsteknik

Utredningen om vdlfdrdsteknik i dldreomsorgen konstaterar i sitt slutbetin-
kande att det finns oklarheter i1 lagstiftningen om pa vilket sitt personer med
nedsatt beslutsformaga kan erbjudas tjanster med hjélp av vélfardsteknik. Ut-
redningen pekar pa att kommuner har gjort olika tolkningar av réttslaget och
att olika réttsliga argument har blandats med praktiska och etiska argument
for att hitta 16sningar pa problemen."*® Hilso- och sjukvérden saknar regle-
ring for nir personer med varaktigt nedsatt beslutsforméga behover icke-
akuta hélso- och sjukvardsinsatser, och en konsekvens av det nuvarande
rattslédget ar att personer med kognitiv svikt ibland exkluderas fran insatser
som involverar anvdandning av digital teknik. Utredningen noterar att detta
strider mot principen om jamlik vard. I slutbetdnkandet konstateras att om la-
gen inte dndras kommer réttslédget att fortsitta att utgora ett hinder for moder-
niseringen av dldreomsorgen. !

6.3 Hur paverkar valférdsteknik
anhdriga?

I det f6ljande redovisas perspektiv pa hur vélfardsteknik kan paverka anho-
riga som lyfts i forskning, myndighetsrapporter och i Socialstyrelsens inter-
vjuer.

Valfardsteknik kan ge 6kad frihet och bidra fill att
bevara sociala roller

Manga valfardtekniska 16sningar riktade till dldre har fordelar bade for de
dldre sjdlva och for deras anhoriga. Verktyg sdsom gps-larm kan ge trygghet
nédr en nirstdende med demenssjukdom riskerar att ga vilse. Dorr- eller sdng-
sensorer kan minska behovet av fysisk tillsyn av hemtjanstpersonal, vilket
kan upplevas som mindre integritetskrinkande och kan forbattra somnen
bade for den éldre och for sammanboende anhoriga. Vidare kan vélfardstek-
nik anvédndas for att larma om nagot dr fel eller halla anhoriga informerade
om medicinering, matintag, besok och andra dagliga rutiner. Detta kan ge an-
horiga som inte r sammanboende med den dldre en 6kad kénsla av trygghet.
Tidigare undersokningar har visat att dessa fortjanster kan leda till att anho-
riga upplever en storre frihet i vardagen [99, 100].

Vilfirdsteknik kan i vissa fall hjédlpa anhoriga och deras nérstaende att be-
vara sina sociala roller. Exempelvis kan teknik som ger stod i kroppslig om-
vardnad hjélpa dldre att skota sin hygien utan hjélp av andra, vilket kan gora
det lattare for bade anhoriga och nérstdende att behalla sina roller som part-
ner, fordlder, barn eller van [101].

130.SOU 2020:14, 5.16.
31 Tbid.
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Valfardsteknik forutsatter teknisk kompetens

Vilfardsteknik staller krav pé viss teknisk kompetens bland dem som ska an-
vinda den, vilket kan omfatta de éldre sjilva och deras anhdriga men dven
personalen [76, 102]. Dartill kan det falla pd anhdriga att hantera vélfardstek-
nik avsedd for den nirstaende. Studier har visat att kravet att reagera pa larm,
stodja den nérstdendes anvandning samt utfora skotsel sdsom felsokning och
batteriladdning kan utgora nya omsorgsuppgifter som okar belastningen pa
anhoriga [76, 103].

Vidare ar inte alla anhdriga bekvdma med vilfardstekniska 16sningar. An-
horiga med en 14g digital kompetens och ldg kannedom om digitalt stod kan
exempelvis kédnna oro for sin forméga att hantera tekniken pa rétt sétt [104].
Vissa upplever att vélfardsteknik ersétter en ménsklig kontakt som uppfattas
som tryggare. Exempelvis foredrar vissa anhoriga fysisk nattillsyn istéllet for
overvakning med kameror eller sensorer [105].

I en rapport publicerad 2020 konstaterar Myndigheten for vard och om-
sorgsanalys att utfallet av forskrivning av tekniska hjalpmedel paverkas av
hur vil insatta anhdriga dr och vilken kompetens de har. Darfor belyser myn-
digheten vikten av att anhdriga far stod, hjalp och rdd om hur hjdlpmedlen
fungerar [106].

Studier har visat att omvardspersonal kan hjélpa anhoriga till dldre perso-
ner att Overbrygga oron och oviljan att anvénda vélfardsteknik. For att om-
virdnadspersonalen ska kunna ta denna roll behover de emellertid sjilva fa
ratt forutsittningar, sdsom kunskap om hur tekniken fungerar [102, 104].

Valfardsteknik staller krav pé digital inkludering

For att dldre personer och deras anhdriga ska kunna tillgodogora sig e-tjans-
ter och viss vélfardsteknik krdvs 1 mdnga fall en fungerande uppkoppling och
i vissa fall tillgang till teknik sdsom dator, surfplatta eller smart mobiltelefon.

I Socialstyrelsens intervjuer med organisationsforetrddare och anhorigkon-
sulenter framfordes att manga dldre saknar tillgéng till denna typ av teknik
vilket betyder att de exkluderas fran vissa e-tjanster, exempelvis att delta 1
vardplanering digitalt.

Ocksa tillgangen till en robust internetanslutning varierar 6ver landet. Det i
sin tur medfor att forutsattningarna for att leverera digitala tjénster varierar
och att alla invanare inte kan nds av samma tjénster. [ betinkandet Framti-
dens teknik i omsorgens tjdnst papekas att enskilda kommuner eller regioner
saknar organisatoriska forutsittningar, mandat och resurser for uppgiften. '*?

Enligt rapporten Svenskarna och internet 2019 lever cirka en miljon svens-
kar 1 digitalt utanforskap, varav en majoritet dr 65 ér eller dldre [107]. Det di-
gitala utanforskapet &r ett demokratiskt problem nér allt fler valfardstjénster
digitaliseras. Forskning pekar pd att hog alder, lag inkomst och g utbildning
samt bristande motivation, infrastruktur, fardigheter och tillit/sjalvtillit ar
faktorer som pédverkar digitalt utanforskap pa individuell nivé [31, 107, 108].

Funktionsnedséttningar kopplade till aldrande eller sjukdom kan ocksa pa-
verka éldre personers formaga att ta till sig till digitala tjanster [109]. P&

132 30U 2020:14, 5.480.
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gruppniva kan styrning och ledning gora skillnader for utanférskapet. Studier
visar att insatser som fradmjar digital inkludering &r motivering, skapande av
tillgang och frimjande av fardigheter [31, 91, 108, 109].

Valfardsteknikens nytta kontra den enskildes
integritet

Det finns flera etiska aspekter som behover beaktas nir valfardsteknik infors
1 varden och omsorgen om &ldre. Nyttan av insatsen behdver séttas i relation
till bade den enskildes och deras anhorigas integritet. Integritet handlar om
att individen har ritt och mojlighet till sjdlvbestimmande over det egna livets
angeldgenheter. Teknik kan bidra till 6kad autonomi och mojligheten att be-
stimma Over sitt eget liv samt 6ka mdjligheten att fatta egna och sékrare be-
slut [110-112]. Det finns emellertid en risk att vissa valfardstekniska insatser
kan upplevas som integritetskrinkande av bade dldre och deras anhoriga. En
annan etisk aspekt att beakta ar risken att dldres behov av social stimulans,
trygghet och ménsklig kontakt inte tillgodoses om fysisk tillsyn ersitts med
exempelvis gps-siandare, kameror eller sensorer [113].

Léngt ifrdn alla anhoriga upplever dock tekniska vélfardslosningar som na-
got negativt. Enligt tidigare studier ser manga anhoriga till personer med de-
menssjukdom sdkerheten for deras nirstdende som Gverordnad samtycket nir
det exempelvis handlar om kameratillsyn eller tillsyn via gps eller sensorer
[100, 101]. En studie fann att anhdriga vars nirstdende fatt kameratillsyn
istéllet for fysisk tillsyn nattetid upplevde att tillsynen blev mer andamélsen-
lig och att de inte ville aterga till fysisk tillsyn [99].

Tidigare studier har pekat pa att 4&ven om inte alla anhoriga upplever exem-
pelvis kameratillsyn som integritetskrankande, &r det viktigt att de sjdlva kan
hantera tekniken och vélja nir de vill anvidnda den [114]. I Utredningen om
vdlfdardsteknik i dldreomsorgen framkom att det bland medarbetare i kommu-
ner finns oklarheter kring hur de ska hantera etiska aspekter vid beslut om
vissa vélfardstekniska stod. Detta patalades ocksé i Socialstyrelsens inter-
vjuer. Bland annat har det uppgetts vara tveksamt om man kan infora kame-
ratillsyn av personer med nedsatt beslutsforméga, med hénvisning till att det
kan kranka individens integritet. I utredningens slutbetdnkande konstateras
att vilfardsteknik ibland kan inkrikta pa det grundlagsreglerade skyddet for
den personliga integriteten. Det géller exempelvis sddan teknik som kan an-
ses medfora overvakning eller kartldggning av enskildas personliga forhal-
landen. '™

Socialstyrelsen har tagit fram en webbutbildning om Etik och integritet vid
inforande av vdlfardsteknik samt en sammanstéllning av vilka etiska aspekter
som diskuteras i forskning om vélfardsteknik for att synliggdra olika etiska
aspekter och for att stodja kommunerna [115].

133.S0U 2020:14, 5.19.
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6.4 Utvecklingsomrdden avseende
valfardsteknik och anhoriga

Valfardstekniken behodver individanpassas ytterligare

Gruppen éldre personer i samhéllet omfattar idag flera generationer med
olika behov, erfarenheter och kunskap, som lever sina liv i olika kontexter.
Aldre méinniskor har olika uppfattningar och olika erfarenheter av vilfirds-
teknik. Utvecklingen av teknik for dldre personer bor ddrmed ta hénsyn till
savil dldrandeprocesser som olika individers behov, preferenser och digitala
kompetens [116].

Inforandet av vélfardsteknik i vdrden och omsorgen kraver att bade mojlig-
heter och risker med tekniken identifieras for varje individ och for varje tek-
nisk 16sning [117]. Socialstyrelsen har tidigare konstaterat att det finns pot-
ential att individanpassa tekniken mer dn vad som gors idag i syfte att gora
den mer effektiv och anpassad till den enskildes behov [91, 99].

Det finns potential att utveckla digitala stodinsatser
for anhoriga

Manga former av stod till anhoriga, sdsom utbildning och enskilda stddsamtal
eller stodgrupper, kan erbjudas digitalt. For att digitalt stod ska vara till hjdlp
for anhoriga forutsitts att malgruppen far hjilp att anvinda insatserna [102].'3*

Manga anhdriga som bor tillsammans med dldre personer med stora om-
sorgsbehov dr bundna till hemmet och har svart att traffa vanner och familj
eller utrétta drenden. Detta kan vara sérskilt kdnnbart 1 glesbygd dér det dr
langt till service och stodinsatser. For dessa malgrupper kan internetbaserad
service eller digitala anhoriggrupper vara till hjilp. Anhdriga som fatt ett sa-
dant stod har upplevt mindre isolering, béttre kontakt med familj och funnit
nya vanner [118].

Det dr ként att anhoriga ibland tvingas vilja bort stodinsatser pa grund av
att de krockar med anhdrigomsorgen, arbete eller ndgot annat. En studie med
svenska anhdriga fann att fyra av tio anhoriga hade avstétt stod for egen del
pa grund av att arbete och anhdrigomsorgen redan tog upp for mycket tid.
For dessa grupper kan den flexibilitet som webbaserade anhdrigstod erbjuder
betyda att de dnda kan fa tillgang till stodinsatser for egen del [119].

En studie fann att det webbaserade anhdrigstodet En bra plats gav for-
vérvsarbetande anhoriga stdd i att balansera arbete och omsorgsgivande med
andra ansvarsomraden. Stodet erbjod information, utbildning och kanaler for
att dela erfarenheter med andra anhdriga. Detta forstdrkte deltagarnas kénsla
av kompetens, hjélpte dem att uppfylla vardkrav och att se positiva aspekter i
sin egen livssituation [104].

I Nationellt kompetenscentrum anhdrigas befolkningsstudie 2018 uppgav
mer dn var tredje anhdrig'®® som besvarade enkiten att de skulle dnska att fa
stod via modern teknik eller internet. Samtidigt var det knappt var tjugonde
anhorig som fatt sddant stod [1].

134 Qe det tidigare avsnittet Vilfirdsteknik stéiller krav pd digital inkludering.
135 Omfattar anhdriga till alla 8ldersgrupper, inte bara éldre.
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Ocksé 1 Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner betonades att
det finns stor potential att utveckla digitala former av stod till anhoriga. Ex-
empelvis foreslogs att stod pa andra sprak dn svenska, stod till personer som
har svart att [imna hemmet eller bor i glesbygden samt stdd till anhoriga till
personer med ovanliga funktionsnedsittningar eller diagnoser med fordel kan
erbjudas digitalt for att géra dem tillgéingliga for fler.

6.5 Sammanfattande reflekfioner

Det hér avsnittet har belyst hur e-tjénster och vilfardsteknik kan vara ett stod
till och pé andra sitt padverka anhdriga till dldre. Som framgatt kan valfards-
tekniska 16sningar innebéra storre trygghet och frihet och ibland bidra till att
bryta isolering bade for dldre personer och for deras anhoriga. Det finns dock
utmaningar vid inforandet av vélfardsteknik och e-tjanster. Bland annat finns
oklarheter 1 lagstiftningen om nér och hur vilfardsteknik kan tillhandahéllas
till personer med nedsatt beslutsforméga. Etiska aspekter kring bland annat
den enskildes integritet, sjdlvbestimmande och behov av ménsklig kontakt
behover klargdras for att kommuner och regioner ska kunna utveckla vil-
fardstekniska 16sningar som moter bade de dldres och deras anhorigas behov.
Vidare pekar forskningen pa att hur vél e-tjinster och vilfardstekniska 16s-
ningar fungerar paverkas av faktorer som digital kompetens och i vissa fall
tillgang till uppkoppling och teknik. Digital inkludering ar darfor ett viktigt
omrade for den fortsatta utvecklingen av valfardsteknik. Dértill dr det viktigt
att enskilda och anhoriga erbjuds stod och rad i hur tekniken ska anvéndas.

Det finns ockséa behov av att i storre utstrdckning individanpassa valfards-
tekniken, bade avseende vilka funktioner som erbjuds och i besluten om néir
och hur tekniska 16sningar ska anvéndas.

Manga former av stod till anhoriga, sdsom utbildning, enskilda stodsamtal
och stodgrupper, kan erbjudas via internet och modern teknik. Sddana 16s-
ningar kan potentiellt oka tillgdngligheten till stodinsatser for anhdriga som
forvarvsarbetar, bor i glesbygd, har svart att 1dmna sina nérstaende, talar ett
annat sprak én svenska eller vars nérstdende har en ovanlig sjukdom eller
funktionsnedsattning.
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/. Diskussion: behovet av en
nationell strategi for anhoriga

Drygt tio ar har forflutit sedan bestimmelsen om kommuners stod till anho-
riga i 5 kap. 10 § SoL andrades fran ”bor” till ’ska”. Flera tidigare undersok-
ningar har pekat pé att kommuners stdd till anhoriga till dldre har blivit mer
utbyggt sedan lagéndringen tradde i kraft [1, 5, 20, 44]. Enligt Nationellt
kompetenscentrum anhdrigas befolkningsstudie férdubblades andelen anho-
riga som angav att de erbjudits stod for egen del mellan 2012 och 2018. Trots
det ir det endast var femte anhérig (19 procent)'*® som uppger att de blivit
erbjudna eller tagit emot nigot stod [1].1%7

I detta avsnitt sammanfattas de brister och utvecklingsbehov som synlig-
gjorts i rapporten och som kan utgora underlag for en nationell strategi for
anhoriga, samt de synpunkter pd strategins funktion som har framforts under
arbetet med regeringsuppdraget.

Anhoriga ér beroende av att vérden
och omsorgen fungerar

I denna och tidigare undersokningar har det konstaterats att anhoriga i forsta
hand &r beroende av att varden och omsorgen om deras nérstdende fungerar
som den ska [5, 11]. Det dr en forutséttning for att anhorigas omsorg ska vara
frivillig och halla en rimlig niva.

Idag ér det ként att dldre inte alltid far den vard och omsorg de behdver
och att det pé olika satt paverkar anhdrigas omsorgsborda. Nér vard- eller
omsorgsinsatser inte ar tillgédngliga eller brister i kvalitet, eller ndr samord-
ningen av den nérstdendes vard fungerar daligt, 6kar belastningen pa anho-
riga samtidigt som deras mojlighet att sjdlva vélja 1 vilken omfattning de ger
omsorg till sina nirstiende minskar [5, 6, 11]."*® Detta medfor en risk att de-
ras egen hélsa och livskvalitet forsdmras.

Vidare ar det ként att tillgdngen till vard och omsorg for dldre skiljer sig at
beroende péd var man bor och péa faktorer sasom den enskildes &lder, utbild-
ningsbakgrund och etnisk, kulturell eller spraklig tillhorighet [42, 44]."*° Det
ar viktigt att uppmiarksamma att dessa forhallanden inte bara leder till simre
forutséttningar for en god och jamlik hélsa for dldre, utan ocksa for deras an-
horiga.

136 Uppgiften avser samtliga anhoriga, inte enbart anhériga till &ldre. Anhdriga som sjilva ér dldre hade dock erbjudits

och nyttjat mer stod och var i hogre utstrickning ndjda med det stod de erhallit &n yngre anhoriga.

137 Uppgifterna anger inte om stddet erbjudits av kommuner, regioner eller civilsamhéllets organisationer.
138 Prop. 2019/20:164, avsnitt 5.3 samt 5.82; Prop. 2016/17:106, 5.20; SOU 2020:19, 5.103, 276.

139 S0U 2017:21, s. 168-169 samt avsnitt 7.11 och 7.12.
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Anhérigperspektivet behdver stdrkas pd
alla nivaer

Utover en fungerande vard och omsorg om den nirstaende har anhoriga be-
hov av att den omsorg de ger sina nérstdende uppmarksammas samt att de i
kontakter med varden och omsorgen blir lyssnade pa och att deras egna be-
hov beaktas. Vikten av att vrd- och omsorgssystemet genomsyras av ett tyd-
ligt anhdrigperspektiv har framforts 1 flera tidigare rapporter och skrivelser
[5, 24, 50, 75].

Det finns tecken pa att det sker en viss utveckling i denna riktning i vrden
och omsorgen om dldre. Anhdrigas riksforbunds kartlaggning av kommuners
stdd till anhoriga 2019 fann att en 6kad andel kommuner har maldokument,
verksamhetsplaner eller liknande for hur socialtjdnstlagen ska tillimpas for
att ge stod till anhoriga, jAmfort med Socialstyrelsens tidigare kartlaggningar
[20, 24]. Sadana styrdokument kan bidra till att lyfta anhdrigfragor i kommu-
nala verksamheter och ge medarbetare vigledning i arbetet, &ven om tidigare
studier och Socialstyrelsens intervjuer pekat pa att de inte alltid fyller denna
funktion idag [5, 24, 60, 61]. Vidare har nigra av de anhdrigkonsulenter och
forskare som medverkat i arbetet med detta regeringsuppdrag vittnat om en
positiv utveckling 1 vissa kommuner, ddr man genom utbildning och andra
styrmedel har forbéttrat forstdelsen for och bemotandet av anhoriga i social-
tjdnsten och bland chefer och personal i dldreomsorgen.

Ett annat exempel pa hur anhorigperspektivet uppméarksammas i varden
och omsorgen dr att vikten av att involvera anhoriga i utredningar och vérd-
och omsorgsplaneringen betonas i flera riktlinjer, utredningar och végled-
ningar [46, 62-64]."%° Det #r en viilkommen utveckling. Dock har personer
som intervjuats eller pa andra sitt medverkat i arbetet med detta underlag
framfOrt att sddana styrmedel riskerar att fi begrinsat genomslag, eftersom
manga vard- och omsorgsverksamheter alltjamt saknar forutsittningar, inci-
tament eller den kompetens som krévs for att involvera anhdriga eller pa
andra sitt beakta deras behov. Bland annat har man framhallit att resursbrist,
hog arbetsbelastning och bristande kunskap om anhorigas situation utgor hin-
der for tillimpningen av ett anhorigperspektiv i vard- och omsorgsverksam-
heter. Ocksa dessa observationer far stod av tidigare studier [5, 10, 53-55].

Béde denna och tidigare undersokningar pekar ddrmed pé att mycket ar-
bete aterstar innan ambitionerna att varden och omsorgen om éldre ska ge-
nomsyras av ett tydligt anhorigperspektiv dr uppnadda. Istéllet framtrader en
bild av att anhdrigomsorgen ofta tas for given i det svenska vard- och om-
sorgssystemet. Det kan ta sig uttryck i att bistandshandldggare eller vard- och
omsorgspersonal varken uppmérksammar anhdérigas insatser, tar reda pa om
de verkligen vill utfora den omsorg de bidrar med eller stiller fragor om hur
anhorigrollen paverkar deras egen hélsa och livssituation.

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner med anhorigkonsulen-
ter, forskare och organisationsforetridare efterfragade flera en mer familje-

140 SOU 2020:19, s. 64, 106; SOU 2017:21, Del 2, 5.586-588.
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eller systemorienterad ansats i beslut och planering av vérd- och omsorgsin-
satser. Med detta menas att varden och omsorgen behdver beakta individen i
sitt sociala sammanhang och lata personer i den dldres omgivning som sa
onskar vara delaktiga, forutsatt att den enskilde ger sitt samtycke till detta. |
ett sadant arbetssétt ingér att uppmérksamma och ta hinsyn till bdde den en-
skilde och dess anhdrigas behov, réttigheter och integritet vid utredningar
och beslut om insatser som ocksa paverkar anhoriga [18, 20, 24, 50, 74]. Det
ar sdrskilt viktigt 1 frdga om insatser 1 ett gemensamt hem eller insatser som
forutsétter stod fran anhoriga for att fungera.

Socialstyrelsen bedomer att anhorigperspektivet behover stirkas pa flera
nivaer i varden och omsorgen om éldre. Ett tydligare anhorigperspektiv be-
hover finnas med 1 beslut om varden och omsorgens utbud och organisering,
1 styrning och uppfoljning av vard- och omsorgsverksamheter, i utbildningar
och kompetensutveckling av politiker, chefer, vard- och omsorgspersonal, i
myndighetsutdvningen samt i planeringen och utférandet av vard- och om-
sorgsinsatser.

Stodet till anhdriga behdver vara
individanpassat och jagmlikt

I regeringsuppdraget som foranledde denna rapport meddelas att syftet med
en kommande anhorigstrategi dr att utifrén bédsta tillgingliga kunskap bidra
till att stod till anhoriga som vérdar eller stodjer en narstaende dldre &r till-
géingligt och utformat efter behov. Liknande ambitioner uttrycktes i regering-
ens proposition 2008/09:82, dir det fastslogs att stodet till anhoriga ska kén-
netecknas av individualisering, flexibilitet och kvalitet. Samma ledord
aterkom i den genomgang av anhorigas behov av stdd som redovisas i avsnitt
fem i denna rapport.

Kunskapen om omfattningen och kvaliteten pa kommuners och regioners
riktade stod till anhoriga ér bristfillig idag. Avsaknad av dokumentation och
gemensamma definitioner och arbetssétt gor det svart att kartlagga, folja upp
och utvirdera stddet. Socialstyrelsens beddmning utifrdn den bild som har
framtrétt i denna och tidigare undersokningar édr dock att det stod som er-
bjuds anhoriga till dldre idag inte fullt ut lever upp till regeringens ambitioner
om individualisering, flexibilitet och kvalitet. Brister i individanpassningen
tycks vara sdrskilt kdnnbara géllande insatser som avser att ge avldsning till
anhoriga [9, 12, 44, 86]. I Socialstyrelsens intervjuer savél som i tidigare
undersokningar har anmaérkts att nir avlosningsverksamheter inte anpassas
till anhorigas individuella behov fyller de inte sin funktion som stod for an-
horiga [12]. Andra stédformer som manga anhdriga 6nskar men fa erhéller &r
ekonomiskt bidrag/stod, hdlsofrdmjande insatser, stod via modern teknik/in-
ternet samt stod som underldttar balansen mellan arbete och omsorg [1].

Vidare har kartlaggningar av kommunernas stodinsatser faststillt att stodet
som anhoriga har tillgang till inte &r likvardigt 6ver landet och att de stodin-
satser som erbjuds inte nar anhdriga som tillhor minoritetsgrupper i tillrack-
lig utstrackning [20, 24]. Denna bild bekréftas av handlaggare, anhorigkon-
sulenter, forskare och anhoriga som horts inom ramen for denna och tidigare
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studier [5, 43, 44, 59, 86]. Att anhdriga inte har tillgang till ett likvardigt stod
betyder att de inte har jimlika forutséttningar att uppna en god hilsa och lev-
nadsniva for egen del.

Anhorigas situation ér en folkhélsofrdga
som ror flera politikomraden

Anhoriga till dldre dr en heterogen grupp som innefattar alla ldrar och vars
livssituation och behov skiljer sig at. Deras omsorgsgivande, hur de paverkas
av att ge omsorg och vilket stdd de har tillgang till skiljer sig beroende pa
faktorer som kon, alder, hemort, utbildningsbakgrund, etnisk, kulturell och
spréklig tillhorighet samt vilken sjukdom eller funktionsnedséttning deras
nérstaende dr drabbad av. Ofta samverkar olika bakgrundsfaktorer for att
forma hur anhoérigrollen och dess konsekvenser tar sig uttryck [7, 15, 17].
Exempelvis pekar forskning pa att kvinnor med annan etnicitet &n majoritets-
befolkningen paverkas mer negativt av att ha hjdlpbehdvande nérstdende én
andra anhoriggrupper [7, 39].

Om anhdrigas behov av frivillighet, delaktighet och stod inte tillgodoses
kan det fa konsekvenser bade for deras egen och deras nirstaendes hilsa och
livskvalitet, pd kort savil som pé lang sikt. Konsekvenser for anhorigas fy-
siska och psykiska hélsa, ekonomi och vardag tenderar att forstirka varandra.
I forldingningen far negativa konsekvenser for enskilda anhoriga ocksé effek-
ter pa samhaéllsniva, i form av 6kade vard- och omsorgskostnader, minskade
skatteintékter och ojdmlika livsvillkor. Av dessa skél dr det viktigt att fort-
sdtta att folja anhorigomsorgens omfattning och konsekvenser for olika grup-
per samt att arbeta bade for ett stirkt anhorigperspektiv i varden och omsor-
gen och ett battre riktat stod till anhoriga.

Anhorigas situation dr en folkhilsofrdga och bor som sadan integreras i
kommuners och regioners hélsofrdmjande och forebyggande arbete. Det &r
dock inte bara en fraga for varden och omsorgen, utan ndgot som beror flera
politikomraden, daribland arbetsmarknadspolitiken [5, 7, 15, 59]. Eftersom
kvinnors arbete och studier 1 hdgre grad én méins paverkas negativt av att ge
anhorigomsorg, finns dven jamstilldhetspolitiska skal till att gora det lattare
for anhoriga att kombinera anhorigomsorg med studier eller arbete.

En forebyggande ansats kravs for att
frdmja anhdrigas hdlsa och livskvalitet

Denna och tidigare undersokningar har understrukit vikten av att kommuners
och regioners arbete med anhoriga préglas av en forebyggande och uppso-
kande ansats [10, 50, 53, 76]. Med detta menas att stod till anhoriga bor er-
bjudas 1 god tid, genom flera kanaler och gérna vid upprepade tillféllen, ef-
tersom anhorigas behov, och insikten om de egna behoven, forédndras 6ver
tid. Dartill behover fler yrkesgrupper som méter anhoriga se det som sin upp-
gift att uppmérksamma och underlétta for personer som riskerar att paverkas
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negativt av sin anhdrigroll [62, 67]."*! Eftersom sjukvarden ofta kommer i
kontakt med anhoriga forst, har dessa verksamheter en viktig roll att infor-
mera om det stod som finns tillgéngligt i hdlso- och sjukvarden samt om
kommunens skyldighet att ge stod till anhériga.'*

Det dr ocksé viktigt att hidlso- och sjukvarden och socialtjinsten samverkar
for att underlétta for anhoriga, exempelvis genom att verka for en fungerande
samordning mellan huvudmén och verksamheter i syfte att ldtta anhorigas or-
ganisatoriska omsorgsborda. Dessutom finns mojlighet for virdaktorer att
uppméirksamma kommunerna pé familjer som har behov av stod — forutsatt
att personerna 1 frdga samtycker till detta [20, 62, 67].

Synpunkter pd en nationell strategi for
anhdriga

De brister och utvecklingsbehov som lyfts fram i denna rapport inte &r nya.
Huvuddragen — att det saknas ett integrerat anhorigperspektiv i stora delar av
varden och omsorgen om dldre, att det kommunala stodet till anhoriga inte dr
likvardigt 6ver landet, att olika grupper har tillgang till olika stodinsatser
samt att det stod som erbjuds &r otillrackligt individanpassat och forebyg-
gande — har framforts i flera tidigare publikationer, inklusive i regeringens
egna skrivelser [5, 20, 24, 59, 75, 120]. Méanga av de intressenter som med-
verkat 1 detta regeringsuppdrag har uttryckt en forhoppning om att en nation-
ell strategi for anhoriga ska bidra till att dessa brister nu atgardas.

Nationellt kompetenscentrum anhdriga har tidigare lagt fram forslag pa at-
girdsomraden de anser bor lyftas i en sadan strategi. Utifran tidigare forsk-
ning samt intervjuer och fokusgrupper med bland annat anhoriga, linssam-
ordnare for anhorigstod och beslutsfattare, konstaterar de att prioriterade
omraden bor vara att sikra den finansiella tryggheten vid vard av nirstaende,
utbildning i anhdrigperspektivet for personal som méter anhdriga samt att
skapa ett evidensbaserat stod som moter anhorigas behov. Vidare efterfragas
en harmonisering av anhorigstodet nationellt och bittre samverkan mellan
kommuner och regioner. Vikten av en god kvalitet pa varden och omsorgen
till den nérstdende och att anhdrigomsorgen bygger pa frivillighet betonas
ocksa [59].

Synpunkter pa den kommande strategins funktion har ocksa framforts av
aktdrer som pa olika sétt har medverkat i arbetet med detta underlag. Majori-
teten av dessa var positiva till en nationell strategi for anhdriga. Generellt ut-
trycktes att det finns behov av en strategi for samtliga anhoriga, inte enbart
anhoriga till dldre. I flera intervjuer och métesdiskussioner uttrycktes for-
hoppningar om att en nationell strategi ska fungera som en tydlig avsiktsfor-
klaring som lyfter och ger tyngd &t anhorigfragor och dérigenom underlattar
tillimpningen av ett anhdrigperspektiv i olika verksamheter. Man understrok
att anhorigas behov inte kan tillgodoses enbart genom kommunernas riktade
stodinsatser. Istillet behdver alla yrkesgrupper som kommer i kontakt med
anhoriga uppmérksamma deras situation, ta reda pd om de har behov av stod

141 Ds 2008:138, 5.26.
142 Tbid.
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for egen del och vigleda dem till var stdd finns att fa. En uppgift for en nat-
ionell strategi kan vara att tydliggora vad ett anhorigperspektiv innebér i
praktiken i olika verksamheter.

Négra medverkande efterfrdgade att en nationell strategi ska fylla en vig-
ledande funktion for kommuner och regioner genom att tydliggora priorite-
rade omraden — sdsom vissa stddbehov hos anhdriga eller kompetensbehov
hos ledning och medarbetare. Med reservation for att allt for standardiserade
16sningar inte dr &ndamalsenliga 1 utformningen av stdd till anhdriga, menade
man att hjélp med prioriteringar anda skulle underlétta for kommuner och
regioners utformning av deras egna strategier och styrdokument. Det uttryck-
tes forhoppningar om att en nationell strategi pa sa sétt kan bidra till att gora
stodet till anhoriga mer likvérdigt over landet.

I intervjuer och méotesdiskussioner framfordes vidare att en nationell stra-
tegi kan bidra till att lyfta och ge tyngd &t anhorigfrédgor inte bara i1 hédlso- och
sjukvarden och omsorgen utan ocksé inom andra politikomrdden och i den
bredare samhéllsdebatten. Det pétalades att en nationell strategi borde synlig-
gora hela samhaéllets beroende av anhorigas insatser — och ddrmed behovet av
ett samlat grepp for att virna deras héilsa, ekonomi och mgjligheter till ett
jamlikt samhillsdeltagande. For att frimja anhorigas lika mojligheter kréavs
att deras behov beaktas dven 1 utformningen och genomf6randet av bland an-
nat socialforsikrings- och arbetsmarknadspolitiken; ndgot som ocksa har be-
tonats i tidigare rapporter [5, 15, 59].

Négra skeptiska asikter om en nationell strategi for anhoriga framfordes
ocksa. Exempelvis stillde sig nagra intervjupersoner undrande till hur en
strategi ska gora skillnad dér lagstiftning inte har lyckats sékerstilla att anho-
rigas behov av stod tillgodoses. Med hédnvisning till de utmaningar som var-
den och omsorgen star infor idag uttrycktes farhagor om att en nationell stra-
tegi riskerar att bli ytterligare ett styrdokument for regioner och kommuner
att forhalla sig till, utan att gora tydlig skillnad for malgruppen.

Vidare patalades att det finns en risk att en nationell strategi for anhoriga
beféster och legitimerar den offentligt finansierade varden och omsorgens be-
roende av anhorigas insatser. Som ndmnts stdr anhoriga for en stor del av
varden och omsorgen om dldre idag, samtidigt som de inte alltid har mgjlig-
het att vdlja hur eller i1 vilken omfattning de hjdlper sina nérstdende. Man me-
nade att en strategi som syftar till att forbattra stodet till anhoriga inte atgér-
dar de underliggande problem som forsdtter anhdriga 1 denna position.

Dessa argument understryker vikten av att den kommande strategin utfor-
mas pa ett sitt som inte enbart beaktar anhdrigas mojligheter att vara delakt-
iga i varden och omsorgen eller att fa stod for att orka med sin anhorigroll,
utan ocksd vérnar deras rétt att védlja om, hur och i vilken omfattning de ger
omsorg till sina narstaende.
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Bilaga 1: Befintligt regelverk
gallande anhdriga fill dldre

Frivillighet

Anhoriga har generellt ingen skyldighet att ge vard och omsorg till sina nér-
stdende. Undantagen fran detta &r vardnadshavarens ansvar mot barn och ma-
kars skyldigheter mot varandra.'#?

Makar ska, var och en efter sin forméga, bidra till det underhall som be-
hovs for att deras gemensamma och personliga behov ska tillgodoses.'*
Denna skyldighet kan ses som en komplettering till de allménna forhallnings-
regler som ges i dktenskapsbalkens inledande kapitel om att makar ska sam-
arbeta for vard av hem och barn och fordela utgifter och sysslor emellan sig.
Lagen bygger pa uppfattningen att makar ska leva pa samma villkor och ha
lika levnadsstandard. Detta innebér att makar har ett gemensamt ansvar for
ekonomi och skotsel av hemmet, exempelvis tvitt, stidning och inkdp. Na-
gon omvardnadsplikt finns inte inskriven i AktB och varje make avgér sjilv i
vilken omfattning hon eller han vill hjilpa till med personliga omvardnads-
sysslor sdsom personlig hygien, toalettbestyr och matning.

Aven i forarbetena konstateras att anhdrigomsorg ir ett frivilligt dtagande
for den anhdriga.'® Trots det forekommer det att kommuner viiger in anhdri-
gas mojlighet att hjédlpa en narstaende vid utredningen om bistaind med insat-
ser. Men en kommun kan inte avsld en ansdkan om till exempel hemtjénst
med hinvisning till att den anhdriga kan tillgodose omvardnadsbehovet. '4®

Om den ena maken pa grund av sjukdom eller bortavaro inte sjilv kan
skota sina angelidgenheter och det fattas medel for familjens underhall, far
den andra maken 1 behovlig omfattning lyfta den sjuka eller bortavarande
makens inkomst och avkastning av dennes egendom samt kvittera ut banktill-
godohavanden och andra penningmedel.'*’

Socialtjdnst

Socialndmndens ansvar

Socialndmnden ska erbjuda stod for att underlitta for de personer som vardar
en nirstdende som &r langvarigt sjuk eller dldre eller som stddjer en nérsta-
ende som har funktionshinder.'*®

143 6 kap. 2 § forildrabalken (FB) och 6 kap. 1 § dktenskapsbalken (AktB).

144 6 kap. 1 § dktenskapsbalken, AktB.

145 Regeringens proposition 2005/06:115, Nationell utvecklingsplan for vérd och omsorg om ildre, s. 156 och Soci-
alutskottets betdnkande 2008/09:SoU19 s. 1.

146 Prop. 2008/09:82, s.13.

147 6 kap. 4 § AktB.

148 5 kap. 10 § SoL.
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Av forarbetena framgar att bestimmelsen fortydligar socialndmndens an-
svar for att erbjuda stod for att underlétta for de personer som véardar en nér-
stdende som dr langvarigt sjuk eller dldre eller som stédjer en person som har
funktionshinder.'*’

Aven om stddet till dessa personer regleras som en skyldighet for kommu-
nen kan en person aldrig grunda en rittighet att {2 stod direkt pé denna be-
stimmelse. Sédan rétt kan dock bade den person som far vard eller stod av en
anhorig respektive den anhdrige som vérdar eller stodjer ha enligt 4 kap. 1 §
SoL."*® En anhérig som vill ha socialnimndens stod for att underlitta virden
av en nérstaende kan alltsa inte hdvda att den har rétt till det enligt 5 kap. 10
§ SoL, utan maste ansdka om bistdnd pa samma sitt som andra som é&r i be-
hov av stdd frén socialndmnden.

Socialndmnden kan dven ge insatser till enskilda med stod av 4 kap. 2 §
SoL eller utan utredning och behovsprovning i form av service, se nedan.

Varje kommun svarar for socialtjansten inom sitt omrade, och har det yt-
tersta ansvaret for att enskilda far det stod och den hjilp som de behover.
Detta innebér ingen inskrdankning i det ansvar som vilar pa andra huvud-
mén.'>!

I forarbetena till bestimmelsen anges bland annat att med ansvaret foljer
en skyldighet for kommunen att i samverkan med andra samhéllsorgan med-
verka till att den enskilde far arbete, bereds sjukvard eller far det stod eller
den hjélp som hen i 6vrigt behdver. Med ansvaret foljer ocksé en skyldighet
for kommunen att tillfalligt ge den enskilde behovlig vard i vantan pé att an-
svarig huvudman vidtar behdvliga insatser. Det dr vistelsekommunen som
ska ldmna den enskilde stod och hjdlp. Det dr alltsd den kommun dér den en-
skilde befinner sig, nér hjdlpbehovet intrdder, som har ansvaret for att den
enskilde far den hjilp som behovs. >

Om en enskild &r bosatt i en annan kommun dn den kommun dér hen vistas
ar det bosittningskommunen, det vill sdga den kommun dér den enskilde &r
stadigvarande bosatt eller annan kommun som den enskilde har sin starkaste
anknytning till, som ansvarar for stdd och hjilp.'>* Det dr dock vistelsekom-
munen, alltsd den kommun déir den enskilde befinner sig nir hen ansdker om
stod och hjélp eller det pa annat sétt framkommer att personen behdver stod
och hjdlp, som har det yttersta ansvaret och som ska vara garanten for att det
alltid finns en kommun som har ett ansvar nir inte nigon annan har det.'>*

Hur kan stod fill anhoriga gese

Insatser utan utredning enligt socialtjdnstlagen

Till socialndmndens uppgifter hor bland annat att svara for omsorg och ser-
vice, upplysningar, rad, stod och vard, ekonomisk hjélp och annat bistand till
familjer och enskilda som behdver det. !

149 Prop. 2008/09:82 s. 38.

130 Jfr prop. 2008/09:82 s. 38.

1512 kap. 1 § forsta stycket SoL.

152 Prop. 1979/80:1, Om socialtjinsten, s. 523 f.

1532 akap. 3 § SoL.

1542 akap. 1 § SoL och prop. 2010/11:49, Ansvarsfordelning mellan boséttningskommun och vistelsekommun, s. 32.
1553 kap. 1 § SoL.
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Enligt den allménna kompetensregeln i kommunallagen (2017:725), KL,
far kommuner och regioner sjédlva ta hand om angeldgenheter av allmént in-
tresse som har anknytning till kommunens eller regionens omrade eller deras
medlemmar.'>® Att understddja enskilda betraktas inte som en “angeléigenhet
av allmint intresse”. Insatser som ges till enskilda maste ha stod i annan
lag.'7

Att tillhandahélla individuellt inriktade insatser utan utredning och beslut
strider mot bestimmelserna i kommunallagen. De insatser som kan komma 1
fraga utan behovsbeddmning ar allmént inriktade insatser, till exempel insat-
ser till enskilda i form av service.

Service ir inte individanpassat utan lika for alla, det vill séga foljer ett gi-
vet program. Det bygger pa att individer sjilva séker upp verksamheten, d&ven
om det kan ske efter en rekommendation. Det kan inte anges var gransen gar
for vilka insatsformer som kan ges som service, eftersom det centrala inte &r
insatsformen i sig utan om den ges efter behovsprovning och om den ar indi-
viduellt anpassad.'*®

Forebyggande, rddgivande och informerande insatser samt olika typer av
Oppna verksamheter kan erbjudas utan foregaende behovsbedémning och bi-
standsbeslut. Denna service ar tillgédnglig for alla och det dr den enskilde som
sjdlv bedomer om han eller hon vill ta del av den service som kommunen er-
bjuder. Serviceinsatser kan i sig vara riktade till enskilda individer. Om insat-
sen dr anpassad till den enskildes behov och forutsitter ndgon form av prov-
ning av det aktuella behovet dr den inte att anse som service. Da kan den
endast beviljas som bistdnd med stod av 4 kap. 1 § SoL.'>’

Kommuner och regioner ska behandla sina medlemmar lika, om det inte
finns sakliga skil for ndgot annat.'®® Likstéllighetsprincipen innebiir att det
inte ar tillatet for kommuner och regioner att sdrbehandla kommunmedlem-
mar eller grupper av kommunmedlemmar pd annat dn objektiv grund, utan
att ha stod i speciallag, till exempel SoL. Det far inte forekomma nigon
”dold” behovsbedomning som stédnger ute kommunmedlemmar som soker
sig till verksamheter, som ska vara tillgdangliga for alla utan nagot bistandsbe-
slut.

Information och radgivning som ges enskilt eller i grupp omfattas inte av
dokumentationsskyldigheten. Enligt forarbetena dr inte heller vissa 6ppna
verksamheter skyldiga att dokumentera. Nagon forklaring av vad som menas
med Sppna verksamheter ges dock inte.'®! Exempel pa rddgivning ir samtals-
grupper for anhoriga till dldre och personer med funktionsnedsittning eller
missbruksproblem, radgivning 1 hushallsekonomiska fragor, familjeradgiv-
ning och radgivning vid alkohol- och narkotikamottagningar.

Att det inte finns nagot krav pa att dokumentera radgivning till exempel
vid alkohol- och narkotikamottagning samt familjeradgivning anses finnas
for att mojliggdra anonymitet for den enskilde. Risken finns annars att den

156 2 kap. 1 § KL.

157 Prop. 1990/91:117 s. 148 samt RA 1930 ref. 1 och RA 1991 ref. 64.
158 SOU 2009:68, Lag om stdd och skydd for barn och unga, s. 387.

159 Jfr RA 1991 ref 61.

160 2 kap. 3 § KL.

161 Prop. 1996/97:124 s. 152.
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enskilde avstar fran att soka stdd och rad hos radgivningarna. I de fall radgiv-
ningen overgar till ndgon form av behandling inom socialtjédnsten, som i sig
kan utgoras av bland annat radgivning, fattas dock ett beslut om detta. Savél
beslutet som den utredning som foregtt beslutet ska dokumenteras.'®?

Eftersom insatser som ges som service ges utan att nagot beslut fattas kan
de inte heller 6verklagas. Det innebér att det saknas praxis pa omradet.

Behovsprévade insatser enligt socialtiGnstlagen

Av 4 kap. 1 § SoL framgér att den som inte sjélv kan tillgodose sina behov
eller kan fa dem tillgodosedda pa annat sitt har rétt till bistand av social-
ndmnden for sin forsorjning (forsérjningsstod) och for sin livsforing 1 ovrigt.
Den enskilde ska genom bistandet tillforsékras en skélig levnadsniva. Bistan-
det ska utformas sa att det stirker hans eller hennes mojligheter att leva ett
sjalvstandigt liv.

Av 4 kap. 2 § SoL framgér att socialndmnden fér ge bistdnd utdver vad
som foljer av 1 § om det finns skél for det.

Socialndmnden ska utan dréjsmal inleda utredning av vad som genom an-
sOkan, anmélan eller pa annat sétt har kommit till nimndens kénnedom och
som kan foranleda tgird av nimnden.'®

Nér det géller individuellt anpassade insatser till enskilda har socialndmn-
den alltsé en skyldighet'®* respektive mojlighet'® att efter en individuell be-
hovsprovning bevilja bistand till enskilda. Det finns inga begransningar for
vilka behov eller typer av insatser som kan komma 1 friga.

Insatser som kan innebéra ett stod till anhoriga &r exempelvis avlosning i
form av att den nirstdende vistas i en sarskild boendeform, sa kallad vaxel-
vard, dagverksamhet, nattverksamhet samt insatser fran hemtjansten som gor
det mojligt for den anhdriga att under en viss tid av dygnet fa avlosning.
Manga av dessa insatser forutsitter att den nérstdende ansdker om insatsen
och att kommunen, efter en bistindsbedomning enligt 4 kap. 1 § SoL, bifaller
den nérstaendes ansokan om exempelvis sérskilt boende, dagverksamhet eller
hemtjénst.

Det ar alltid den nirstaende som avgdr om hen vill utnyttja korttidsvard el-
ler ha tillsyn 1 hemmet. Det kan darfor hivdas att ett bistdndsbeslut om avlds-
ning i praktiken oftast kommer att gélla den nérstdendes behov av stdd. Det
ar 1 realiteten inte mojligt for en anhorig att sjidlv ansoka om avldsning och
beviljas sadan insats med stdd av 4 kap. 1 § SoL, om den nérstaende inte 6ns-
kar ta emot stdd pd annan plats eller av annan person dn anhorig eller annan
person i bekantskapskretsen. '

Handldggning av drenden enligt SoL som ror enskilda samt genomforande
av beslut om stodinsatser, vird och behandling ska dokumenteras.'®” Doku-
mentationen ska utvisa beslut och dtgérder som vidtas i drendet samt faktiska
omstindigheter och hindelser av betydelse. '

162 Prop. 2004/05:39 s. 31.

16311 kap. 1 § SoL.

164 4 kap. 1 § SoL.

165 4 kap. 2 § SoL.

166 Dg 2008:18, s. 38 f.

167 11 kap. 5 § SoL.

168 Se 4 kap. Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rdd (SOSFS 2014:5) om dokumentation i verksamhet som bed-
rivs med stod av SoL, LVU, LVM och LSS.

ANHORIGA SOM VARDAR ELLER STODJER NARSTAENDE ALDRE PERSONER
SOCIALSTYRELSEN


https://pro.karnovgroup.se/b/documents/abs/SFS2001-0453_K4_P1

Insatser med stéd av lagen (1993:387) om sté6d och service
fill vissa funktionshindrade, LSS

Personer som tillhor personkretsen for insatser enligt LSS har rétt till insatser
enligt denna lag om de behover sadan hjélp i sin livsforing och om deras be-
hov inte kan tillgodoses pa annat sitt.'® Det handlar bland annat om perso-
ner med utvecklingsstérning, autism, autismliknande tillstand eller andra var-
aktiga fysiska eller psykiska funktionshinder.'”

Avlosarservice i hemmet och korttidsvistelse utanfor det egna hemmet ér
insatser for sirskilt stdd och service enligt LSS.!"!

Avlosarservice i hemmet avser att gora det mojligt for anhdriga, eller fa-
miljehemsfordldrar, att f4 avkoppling och utrétta sysslor utanfor hemmet.
Avlosarservice bor kunna erbjudas savél som en regelbunden insats som en
16sning vid akuta behov. Det dr primért kommunen som &r ansvarig for avlo-
sarservice.!”

Syftet med korttidsvistelse utanfor det egna hemmet ér dels att den funkt-
ionshindrade ska erbjudas miljdbombyte och rekreation, dels att anhdriga kan
beredas avldsning. Insatsen kan darfor delvis ses som ett alternativ till insat-
sen avlosarservice i femte punkten. Korttidsvistelsen kan forlaggas i korttids-
hem eller i stodfamilj. Sommarléger och kortkurser kan ocksa utgora en form
av korttidsvistelse. Korttidsvistelse bor kunna erbjudas bade som en regel-
bunden insats och som en l6sning vid akuta behov. Insatsen bor ocksa kunna
ses som ett led i att bryta ett ensidigt beroende mellan barn och forildrar.'”

Regionen har ansvaret for LSS-insatsen radgivning och personligt stod.!™
Syftet med insatsen dr att ge personer som omfattas av LSS och deras anho-
riga tillgdng till experter som kuratorer, sjukgymnaster och psykologer.

Handldggning av drenden enligt LSS som ror enskilda samt genomforande
av beslut om insatser ska dokumenteras.'”> Dokumentationen ska utvisa be-
slut och édtgirder som vidtas i d&rendet samt faktiska omstidndigheter och hén-
delser av betydelse.'”®

Framtidsfullmakt

En framtidsfullmakt &r en fullmakt som nagon (fullmaktsgivaren) ger at en
fysisk person (fullmaktshavaren) att foretrdda fullmaktsgivaren for det fall
han eller hon pé grund av sjukdom, psykisk stérning, forsvagat hilsotillstand
eller ndgot liknande forhallande varaktigt och 1 huvudsak inte ldngre har for-
méga att ha hand om de angeligenheter som fullmakten avser.'”’

En framtidsfullmakt far omfatta ekonomiska och personliga angelédgen-
heter.!”

1697 § LSS.

1701 § LSS.

171 Se 9 § femte respektive sjitte punkten LSS.

172 2 § andra stycket LSS.

173 Regeringens proposition 1992/93:159 om stdd och service till vissa funktionshindrade s. 178.
174 9 § forsta punkten LSS.

17521 a § LSS.

176 Se 4 kap. Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rdd (SOSFS 2014:5) om dokumentation i verksamhet som bed-
rivs med stod av SoL, LVU, LVM och LSS

1771 § lagen (2017:310) om framtidsfullmakter.

178 2 § lagen om framtidsfullmakter.
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Ekonomiska angeldgenheter motsvarar det som for en god man ingér 1 att
forvalta egendom, till exempel att betala rdkningar. Till personliga angela-
genheter rdknas det som for en god man innefattas i att sorja for nagons per-
son.'” Framtidsfullmakten fir inte omfatta fragor som rér hilso- och sjuk-
vard eller tandvard. Den far inte heller omfatta fragor av utpréglat personlig
karaktdr, som till exempel att ingd dktenskap, bekrifta faderskap eller upp-
ritta testamente.'®® Det hindrar naturligtvis inte att fullmaktshavaren kan
hjalpa fullmaktsgivaren i hans eller hennes kontakter med myndigheter eller
andra.'®!

Framtidsfullmaktshavaren far begéira insatser enligt LSS for fullmaktsgiva-
rens rikning. '%?

Anhorigas behodrighet att rattshandla utan fullmakt i
vissa fall

Om det &r uppenbart att nagon pa grund av sjukdom, psykisk storning, for-
svagat héilsotillstdnd eller ndgot liknande forhallande inte ldngre har forméga
att ha hand om sina ekonomiska angeldgenheter, dr en anhorig behorig att for
den enskilde vidta ordinéra réittshandlingar med anknytning till dennes dag-
liga livsforing. Behorigheten géller om den situation som avses i forsta
stycket har intréffat sedan den enskilde har fyllt 18 ir. Det &r den anhdrige
som ska bedéma om behdrigheten giller. '

Behorigheten géller i tur och ordning for make eller sambo, barn, barn-
barn, forédldrar, syskon, och syskonbarn. Tva eller flera anhoriga under
samma punkt foretrdder den enskilde gemensamt. De kan ldmna varandra
fullmakt. '8

Bestimmelserna i FB om anhorigbehorighet kan bli aktuella att tilldmpa 1
de fall dér det inte har uppréttats nagon framtidsfullmakt. Bestimmelserna
infordes for att skapa trygghet for anhdriga som hjalper en familjemedlem i
vardagen och ge dem tid att 6vervidga en mera langsiktig 16sning for den en-
skilde niir han eller hon inte lingre kan skota sina angeligenheter. Aven om
ett godmanskap eller forvaltarskap pé sikt kan vara den enda mojliga 16s-
ningen for den enskilde, kan en behdrighet for anhdriga vara vardefull under
den tid som ett eventuellt godmanskap eller forvaltarskap utreds. En sadan
behorighet kan ocksé leda till att det racker med ett mera begriansat stillforet-
ridarskap i ovrigt.'®

Behorigheten géller ordinidra riattshandlingar med anknytning till den en-
skildes dagliga livsforing. I forarbetena anges att det kan avse betalning av
periodiska utgifter som utgor en forutsittning for att den enskilde ska kunna
uppritthélla sin levnadsniva och sina levnadsforhallanden dven sedan han el-
ler hon har forlorat beslutsformagan. Som exempel ndmns betalningar som
rOr bostaden, transporter, sociala tjdnster, telefonabonnemang, forsikringar,
foreningsavgifter, tv och tidningar. Till transporter hor betalning for sddant

179 Proposition 2016/17:30, Framtidsfullmakter — en ny form av stéllforetridarskap for vuxna, s. 28 f. och 109 f.
1802 § lagen om framtidsfullmakter.

181 Prop. 2016/17:30 5. 29 f. och 110.

1828 § LSS.

18317 kap. 1 § FB.

18417 kap. 2 § FB.

185 Prop. 2016/17:30 s. 81.
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som tdg- eller bussbiljetter, taxiresor och avgifter for fardtjanst. Inkop av ex-
empelvis en tv-apparat och annan egendom som den enskilde behover i det
dagliga livet omfattas ocksé av behdrigheten.'®® Aven en ansdkan om en for-
man enligt socialforsdkringsbalken, till exempel bostadsbidrag, eller bistdnd
enligt SoL, till exempel hemtjénst, liksom att for den enskildes ridkning
lamna inkomstdeklaration dr grundlaggande for den dagliga livsforingen och
bor dirfor ingd i anhdrigbehdrigheten. %

Den anhoérige som omfattas av behorigheten ska handla i enlighet med den en-
skildes intressen och beakta den enskildes vilja eller fsrmodade instillning, '3

Lagen (1988:870) om vard av missbrukare i vissa falll,
LVM

Ett skil for tvangsvard med stod av LVM ér fara for att en missbrukare till
f6ljd av missbruket kan komma att allvarligt skada ndgon niirstdende.'®’

Med skada avses inte bara fysisk skada. Aven sidana psykiska lidanden
som kanske frimst narkomaners familjer ibland utsétts for genom ett hotfullt,
pockande eller hinsynsldst upptriddande kan utgdra grund for ingripande en-
ligt lagen. Daremot avses inte enbart ekonomisk skada. Med ndrstdende av-
ses frimst anhoriga, som star i ett sddant beroendeforhallande till missbruka-
ren att de till exempel kan tveka att gora en polisanmélan om hot eller
misshandel. Sddana anhoriga kan vara make och varaktigt sammanboende,
barn, forédldrar och syskon. Detta géller &ven om de inte ldngre har gemen-
sam bostad med missbrukaren. Aven andra fall kan tinkas dir ett beroende-
forhallande foreligger.'*

Hélso- och sjukvard

Regionens ansvar

Regionen ska erbjuda en god hélso- och sjukvard och tandvard &t den som ar
bosatt inom regionen. Detsamma géller i frdga om den som har skyddad folk-
bokforing och som stadigvarande vistas inom regionen. '”!

Information ftill patienten

For att en patient ska kunna ta stéllning till ett erbjudande om en behand-
lingsétgird ar krévs att hen har fatt god och anpassad information om varden
och behandlingen samt forstatt densamma. '*>

Patienten ska fa information om sitt hilsotillstand, de metoder som finns
for undersokning, vard och behandling, de hjdlpmedel som finns for personer
med funktionsnedsittning, vid vilken tidpunkt han eller hon kan forvénta sig
att fa vard, det forviantade vard- och behandlingsforloppet, visentliga risker

186 Prop. 2016/17:30 s. 136.

187 Prop. 2016/17:30 s. 88.

188 17 kap. 4 § FB.

189 4 § punkt 3 ¢ LVM.

190 Prop. 1981/82:8 om lag om vard av missbrukare i vissa fall m.m., s. 76.

191 8 kap. 1 § hilso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL; 5 § tandvéardslagen (1985:125).
192 Proposition 2013/14:106, Patientlag, s. 57.
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for komplikationer och biverkningar, eftervdrd, och metoder for att fore-
bygga sjukdom eller skada.'”

Nér det géller tandvard finns krav i tandvardslagen pa att patienten ska fa
information om sitt tandhélsotillstdnd och om de behandlingsmetoder som
star till buds. Nér patienten r ett barn ska dven patientens vardnadshavare fa
information. '** Av samma lag 3 a § framgér att det finns krav p4 att virden
och behandlingen sé langt som mojligt ska utformas och genomforas i sam-
rdd med patienten.

Om uppgifterna finns tillgdngliga ska en patientjournal innehalla bland an-
nat uppgift om den information som har ldmnats till patienten, dennes vard-
nadshavare och dvriga nirstiende.'*’

Information ftill narstdende

Om det inte gér att ldimna informationen till patienten ska den 1 stéllet sdvitt
mojligt limnas till en nirstaende till patienten.'*® Information far dock inte
limnas om bestimmelser om sekretess eller tystnadsplikt hindrar det.'®” Som
ndrstdende kan bade anhorig och en nira vén rdknas. Om patienten inte upp-
gett vem som dr nirstdende kan make, maka eller sambo samt barn, fordldrar
och syskon i allménhet anses vara det. Har patienten tydligt uttryckt att in-
formation inte ska lamnas till narstaende ska hélso- och sjukvardspersonalen
respektera detta. Aven om det ir osdikert om uppgifter om patienten kan lim-
nas kan det vara bra att lyssna pa nérstdende och eventuellt lamna allmén in-
formation om vissa sjukdomstillstand.

Den som ger informationen ska sa 1dngt som mojligt forsékra sig om att
mottagaren har forstatt innehallet i och betydelsen av den informationen som
lamnats. Informationen ska ges skriftligt om det behdvs med héansyn till mot-
tagarens individuella forutsittningar eller om han eller hon ber om det.'®

Ett barns behov av information, rdd och stod ska sarskilt beaktas om bar-
nets fordlder eller nigon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans
med har en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedséttning, har en all-
varlig fysisk sjukdom eller skada, eller har ett missbruk av alkohol, annat be-
roendeframkallande medel eller spel om pengar. Detsamma géller om barnets
fordlder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med
ovintat avlider.'"

Vdardgivares ansvar

Vardgivaren ska planera, leda och kontrollera verksamheten sé att kravet pa
god vard uppritthalls.?”

193 3 kap. 1 § patientlagen (2014:821), PL.

1943 b § tandvérdslagen 1985:125

195 3 kap. 6 § patientdatalagen (2008:355), PDL.
196 3 kap. 4 § PL.

197 3 kap. 5 § PL.

198 3 kap. 7 § PL.

199 5 kap. 7 § HSL.

2003 kap. 1 § PSL.
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Vérdgivaren ska vidta de atgérder som behovs for att forebygga att patien-
ter drabbas av vardskador.?’! Som ett led i detta ska vardgivaren utreda hin-
delser i verksamheten som har medfort en vardskada eller hade kunnat gora
det.

Vardgivaren ska ocksa ta emot klagomal mot och synpunkter pa den egna
verksamheten fran patienter och deras nirstdende.?** Vérdgivaren ska ge pa-
tienterna och deras nirstiende mojlighet att delta i patientsiikerhetsarbetet.?*®

Hd&lso- och sjukvardspersonalens ansvar

Halso- och sjukvardspersonal dr den som har legitimation for ett yrke inom
hilso- och sjukvérden, personal som &r verksam vid sjukhus och andra vard-
inrdttningar och som medverkar i hilso- och sjukvard av patienter och den
som i annat fall vid hélso- och sjukvérd av patienter bitrédder en legitimerad
yrkesutdvare. >

Hailso- och sjukvardspersonalen ska sirskilt beakta ett barns behov av in-
formation, rad och stdd om barnets fordlder eller nigon annan vuxen som
barnet varaktigt bor tillsammans med har en psykisk storning eller en psykisk
funktionsnedsittning, har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller &r
missbrukare av alkohol eller nagot annat beroendeframkallande medel. Det-
samma géller om barnets fordlder eller ndgon annan vuxen som barnet var-
aktigt bor tillsammans med ovintat avlider.?*’

Ansvarig for hédlso- och sjukvirden av en patient ska se till att patienten
och dennes nirstdende ges information enligt 3 kap. patientlagen.>*®

Den som tillhor hdlso- och sjukvardspersonalen eller tandvardspersonalen
har sjilv ett ansvar for hur hen fullgdr sina arbetsuppgifter.?’’ Vérden ska sa
langt som mdjligt utformas och genomforas i samrad med patienten. Patien-
ten ska visas omtanke och respekt.?*®

E-fjéinster inom hdlso- och sjukvard

Vardgivaren far under vissa forutsittningar ge en patient direktatkomst via
internet till hela eller delar av sin patientjournal.>* Vardgivaren ska ansvara
for att en enskilds direktitkomst till uppgifter om sig sjélv och till doku-
mentation om atkomst tillats endast efter att den enskildes identitet har sidker-
stillts genom stark autentisering.?'”

E-hdlsomyndigheten tillhandahéller system for att en utsedd person, till ex-
empel en anhorig, ska kunna utfora ndgon annans apoteksidrenden (ombud).
Ett ombud kan: bestilla och hamta ut fullmaktsgivarens recept, himta en
oversikt over fullmaktsgivarens aktiva recept, ta del av fullmaktsgivarens ak-
tuella saldo och startdatum i hogkostnadsdatabasen, lamna samtycke till att
fullmaktsgivaren registreras i hogkostnadsdatabasen, 1dmna samtycke till att

201 3 kap. 2 § PSL.

2023 kap. 8 a § PSL.

203 3 kap. 4 § PSL.

2041 kap. 4 § PSL.

2056 kap 5 § PSL.

2066 kap 6 § PSL.

2076 kap. 1 § PSL.

208 6 kap. 1 § PSL.

2095 kap 5 § PDL.

2105 kap. 11 § Socialstyrelsens foreskrifter och allmidnna rdd [SOSFS 2016:40] om journalforing och behandling av
personuppgifter i hilso- och sjukvarden.
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E-hélsomyndigheten sparar fullmaktsgivarens recept elektroniskt. Legitimat-
ion behovs nér ett ombud ska hamta ut fullmaktsgivarens likemedel péd apo-
tek. Legitimation behovs ocksé for att 1imna samtycke till E-hdlsomyndig-
hetens behandling av personuppgifter pa ett apotek. Aterkallande av fullmakt
eller samtycke kan goras nir som helst. Fullmaktsforfarande kan anvéndas
for att ge andra rétt att himta ut en persons eller personens barns likemedel
pa apotek. En person kan ge en fullmakt for apoteksidrenden antingen till en
annan person eller till en virdenhet.

En fullmakt fran privatperson till privatperson kan skapas digitalt, via ett
e-handelsapotek eller ett apotek.

Direktdtkomst via ombud

Enligt en dom fran Hogsta forvaltningsdomstolen &r det endast till patienten
sjalv som vardgivaren far ge direktdtkomst till regionens personuppgifter om
enskilda. En vardgivare som behandlar personuppgifter med stod av PDL far
alltsé inte ge ett ombud till en enskild direktatkomst till vardgivarens uppgit-
ter om den enskilde.?'"!

En sérskild utredare har fatt i uppdrag att utreda och l&dmna forslag som ror
personuppgiftshantering inom och mellan socialtjinst och hélso- och sjuk-
vard. Utredaren ska bland annat se 6ver mojligheterna att ge ombud atkomst
till patientjournal. Uppdraget ska slutredovisas senast den 31 maj 2021.%'?

Egenvérd
Vilka dtgirder som kan utféras som egenvérd dr beroende pd omstindighet-
erna i varje enskilt fall. Det 4r den behandlande legitimerade yrkesutovaren
som inom sitt ansvarsomrade ska beddma om en hilso- och sjukvardsatgird
kan utforas som egenvard.?'

Om en patient behdver praktisk hjilp for att utfora egenvarden, ska den be-
handlande legitimerade yrkesutovaren samrada bland annat med den eller de
nérstdende som ska hjilpa patienten.?!*

Uppsdkande verksamhet och nddvandig tandvard
for dldre och funktionshindrade

Regionen har ett ansvar att erbjuda den som har ett varaktigt behov av omfat-
tande vard och omsorg en avgiftsfri uppsdkande munhilsobedomning.?"

En avgiftsfri munhédlsobeddmning ska ldmnas. Munhélsobedomningen ska
innefatta en beddmning av behovet av munhygieninsatser och en preliminir
beddmning av behovet av nddviandig tandvard. Behovet av munhygieninsat-
ser ska bedomas med utgangspunkt i vad den enskilde eller den som vardar
denne kan klara av att utfora i friga om munhygien.?'®

211 Se HFD 2017 ref. 67.

212 e Oversyn av vissa frigor som rér personuppgiftshantering i socialtjanst- och hilso- och sjukvardsverksamhet,
Dir. 2019:37.

213 4 kap. 1 § Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:6) om beddmningen av om en hilso- och sjukvérdsatgird kan
utforas som egenvard.

214 4 kap. 6 § SOSFS 2009:6.

215 8 a § tandvardslagen.

216 8 § tandvardsforordningen (1998:1338).
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Samverkan mellan regionerna och
kommunerna

Ett 6kat samarbete mellan regionen och kommunerna krévs for att kommu-
nerna ska fa kdinnedom om anhoriga till personer som inte far kommunala in-
satser. Eftersom priméirvarden dr den vardgivare som ménga forst kommer i
kontakt med har den en viktig roll i att uppmérksamma anhdrigas behov av
stdd och informera om vilket stod som kan ges inom hélso- och sjukvirden
samt informera om vart anhoriga kan vinda sig for att fa stod av kommu-
nen.?!’

Forutom myndigheters allménna skyldighet att samverka med varandra
inom sina verksamhetsomriden?'® finns det bade i SoL och HSL bestimmel-
ser om socialtjdnstens och regionernas skyldighet att samverka med andra
samhillsorgan, organisationer, foreningar, vardgivare och andra regioner.*"”

Samordnad individuell plan (SIP)

Nir den enskilde har behov av insatser bade fran socialtjdnsten och fran
hélso- och sjukvérden ska kommunen tillsammans med regionen uppritta en
individuell plan. Planen ska upprittas om kommunen eller regionen bedomer
att den behdvs for att den enskilde ska fa sina behov tillgodosedda, och om
den enskilde samtycker till att den uppréttas. Arbetet med planen ska pabor-
jas utan drdjsmal.

Planen ska nir det &r mdjligt upprittas tillsammans med den enskilde. Nar-
stdende ska ges mdjlighet att delta i arbetet med planen, om det dr lampligt
och den enskilde inte motsitter sig det.?*

En individuell plan ska ocksd uppréttas om en patient efter utskrivningen
fran sluten hélso- och sjukvard behover insatser fran bade region och kom-
mun i form av hilso- och sjukvérd eller socialtjénst.?!

Overenskommelser mellan kommunen och regionen

I SoL och HSL finns bestimmelser om att kommunen och regionen ska inga
overenskommelser om samarbete 1 friga om personer med psykisk funktions-
nedséttning och om personer som missbrukar alkohol, narkotika, andra bero-
endeframkallande medel, likemedel, dopningsmedel eller spel om pengar.>*>
Om det dr majligt bor organisationer som foretrader dessa personer eller de-
ras nédrstdende ges mojlighet att limna synpunkter pd innehallet i 6verens-
kommelserna.

I forarbetena anges att det i lagstiftningen inte har reglerats pd detaljniva
hur ansvaret for och framforallt 6vergdngen mellan olika insatser ska forde-
las. Det anses dirfor vara av stor vikt att regionerna och kommunerna sjélva
samordnar sina insatser och samverkar kring dessa. Syftet med skyldigheten

217 Ds 2008:18 s. 26.

218 8 § forvaltningslagen (2017:900), FL.

219 Se 3 kap. 4-5 §§ SoL och 7 kap. 7-8 §§ HSL.

2202 kap. 7 § forsta och andra stycket SoL och 16 kap. 4 § HSL.

221 4 kap. 2 § lagen (2017:612) om samverkan vid utskrivning fr4n sluten hilso- och sjukvard.

222 5 kap. 8 a § SoL och 16 kap. 3 § forsta punkten HSL respektive 5 kap. 9 a § SoL och 16 kap. 3 § andra punkten
HSL.
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att ingd 6verenskommelser sdgs vara att identifiera de omriden dér det &r
nddvindigt med ett gemensamt ansvar for vard- och stodinsatser.?*

Sekretess

Sekretess inom offentlig verksamhet

Sekretess géller inom socialtjédnsten for uppgift om en enskilds personliga
forhéallanden, om det inte star klart att uppgiften kan rojas utan att den en-
skilde eller nigon nirstaende till denne lider men.***

Inom den offentliga hdlso- och sjukvarden giller sekretess for uppgifter
om en enskilds hélsotillstdnd eller andra personliga forhallanden, om det inte
star klart att uppgiften kan r6jas utan att den enskilde eller ndgon nérstdende
till denne lider men.**

Regleringen i OSL bygger pé att man i varje enskild situation gor en be-
démning av om uppgifter kan lamnas ut 6ver en sekretessgrins. Den indivi-
duella bedomningen kan innebira att vissa uppgifter i det enskilda fallet kan
lamnas ut till en viss person, men inte till en viss annan person. Sekretess-
provningar gors dven i forhéllande till en enskilds nirstaende och anhoriga.

En uppgift som omfattas av sekretess fir som huvudregel inte rojas for en-
skilda eller for andra myndigheter.??® Sekretessen giller ocksa mellan olika
verksamhetsgrenar inom en myndighet, om de dr sjélvstidndiga i1 forhallande
till varandra.??’

Aven inom en myndighet finns begriinsningar rérande vem som fér ta del
av uppgifter om patienter och enskilda. Det innebar att det inte dr fritt fram
for all personal att ta del av alla uppgifter bara for att de har samma arbetsgi-
vare. Dessa regler kallas for inre sekretess.??®

Tystnadsplikt inom privat verksamhet

Inom den enskilde hélso- och sjukvarden giller inte OSL, utan bestimmel-
serna om tystnadsplikt i patientsikerhetslagen (2010:659), PSL.?**

For enskilt bedrivna verksamheter inom socialtjdnsten, till exempel privata
HVB eller dldreboenden, finns motsvarande regler om tystnadsplikt i social-
tjainstlagen.”*

Tystnadsplikten innebér att personalen inte obehdrigen far rja vad de i sin
verksamhet har fitt veta om en enskilds hélsotillstdnd eller andra personliga
forhallanden. I forarbetena har det framforts att det vid tolkningen av obehdo-
righetsrekvisitet ter sig naturligt att soka viss ledning i det skaderekvisit som
finns i sekretesslagens motsvarande bestimmelser.!

223 Proposition 2008/09:193 Vissa psykiatrifrdgor m.m., s. 13 och 15, samt proposition 2012/13:77 God kvalitet och
okad tillgdnglighet inom missbruks- och beroendevarden, s. 18.

22426 kap. 1 § OSL.

22525 kap. 1 § OSL.

226 8 kap. 1 § OSL.

227 8 kap. 2 § OSL.

228 Se 4 kap. 1 § patientdatalagen [2008:355], PDL samt 11 kap. 5 § andra stycket SoL.

229 6 kap. 12-16 §§ PSL.

230 Se 15 kap. SoL.

231 Proposition 1980/81:28, Om foljdlagstifining till den nya sekretesslagen i friga om hélso- och sjukvarden samt den
allmédnna forsakringen, s. 23, samt proposition 1981/82:186, om dndring i sekretesslagen m.m., s. 26.
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Samtycke

Sekretesskyddade uppgifter kan 1dmnas ut om den som uppgifterna géller ger
sitt samtycke.?> Om den som uppgifterna giller inte ger sitt samtycke finns
vissa sekretessbrytande bestimmelser som medfor att socialtjdnsten och
hilso- och sjukvarden dnda kan l&dmna ut uppgifter som omfattas av sekre-
tess.

JO har i ett avgorande behandlat fragan om att lamna ut uppgifter till anho-
riga om att en person har tagits in pa sjukhus. Om man frén sjukhusets sida
vill garantera att inte lamna ut uppgifter om patienten nér det kan fororsaka
denne men, kan det vara ldmpligt att vid forsta ligliga tillfélle, till exempel
vid inskrivningen, fraga patienten om hur hen vill ha det, samt gora en an-
teckning om instillningen i saken pa patientens kort eller i patientregistret.?*

Samtycke om den enskilde har nedsatt beslutsférmdaga
Om en person har nedsatt beslutsformaga kan det vara problematiskt att han-
tera samtyckesfragan. Men man kan fi ledning genom en eventuell stillfore-
trddare och anhdriga. Detta kan i sin tur anvéndas i en beddmning av om det
finns ett presumerat samtycke. En nérstdende kan dock inte samtycka i1 den
enskildes stélle.

Sekretess i forhdllande till personen sjdlv

Som huvudregel géller inte sekretess till skydd for en person i forhdllande till
personen sjilv.?* Ett undantag fran huvudregeln ir om det (med héinsyn till
dndamalet med varden eller behandlingen) ar av synnerlig vikt att uppgiften
inte limnas till honom eller henne.**> Nir informationen inte kan limnas till
patienten ska den 1 stéllet savitt mgjligt Idmnas till en nérstdende till patien-
ten.?®

Valfardsteknik

Det finns inte nagon juridisk definition av vilfardsteknik. I Socialstyrelsens
termbank definieras vélfardsteknik som “digital teknik som syftar till att bi-
behélla eller 6ka trygghet, aktivitet, delaktighet eller sjdlvstindighet for en
person som har eller 16per forhojd risk att fi en funktionsnedsittning”.?” Ex-
empel pé vélfardsteknik dr olika former av hjdlpmedel for det dagliga livet
som innehdller digital teknik, digitala trygghetslarm, tillsyn via kamera, sen-
sorer for paminnelser, robotar och datorprogram.

Insatser enligt HSL, SoL, och LSS bygger pa frivillighet och forutsétter
med andra ord samtycke. Det innebér att man inom varden och omsorgen i
regel inte kan vidta atgérder mot den enskildes vilja. Den enskilde kan ge sitt
samtycke pa olika sitt. Enligt regeringsformen dr var och en gentemot det
allménna skyddad mot betydande intrang i den personliga integriteten, om

23212 kap. 2 och 3 §§ OSL.

233 J0O 1982/83 5. 227.

23412 kap. 1 § OSL.

23525 kap. 6 § OSL.

2363 kap. 4 § PL.

27 Socialstyrelsens termbank 2015, http:/termbank.socialstyrelsen.se/.
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det sker utan samtycke och innebdr 6vervakning eller kartldggning av den en-
skildes personliga forhallanden. Vid bedomning av vilka &tgidrder som kan
anses utgora ett ’betydande intrang” ska bade atgdrdens omfattning och arten
av det intrang 4tgirden innebir beaktas. Aven atgirdens dndamal och andra
omstindigheter kan ha betydelse vid bedomningen.?*®

Ekonomisk ersattning och raft till ledighet

Narstdendepenning

En anstilld som avstér fran arbete for att varda en nérstdende person som &r
svart sjuk kan fa erséttning fran Forsakringskassan i form av nérstdendepen-
ning.?? Detta giller dven om den sjuke véardas pa sjukvardsinrittning.

Ledighet for nérstdendevard

En arbetstagare som uppbir ndrstiendepenning enligt 47 kap. SFB har ritt
till ledighet fran sitt arbete i motsvarande omfattning som nérstdendepenning
betalas ut.>*

Anhoriganstalining

Anhoriganstdllning innebdr att den som vardar en anhorig kan bli anstilld un-
der ett antal timmar och fa betalt. Mgjligheten erbjuds bara i vissa kommuner
och formerna ser olika ut.

Anhoérigbidrag

I vissa kommuner har anhoriga som hjélper ndgon med personlig omvardnad
som hygien eller pa- och avkladning mdjlighet att f bidrag frdn kommunen.
Detta kallas anhorigbidrag, hemvardsbidrag eller omvardnadsbidrag. Syftet
med bidraget dr att stimulera och ge uppskattning till anhorigvardaren som
gor saker som annars skulle utforas av hemtjinsten. Bidraget finns inte i alla
kommuner och reglerna for vem som kan fa bidraget &r ocksa olika liksom
storleken pa det. Oftast soks bidraget av och betalas ut till personen som tar
emot hjélpen.

238 Regeringsformen 2 kap. 6 § andra stycket och prop. 2009/10:80, En reformerad grundlag, s. 250.
239 47 kap. SFB.
240 20 § lagen (1988:1465) om ledighet for nirstdendevard.
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