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Sammanfattning

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) ar en samarbetsresurs for att utveckla
stodet till anhorigat som vardar eller stédjer en nérstaende. Under 2017 togs ett under-
lag fram for en nationell anhorigstrategi vilket presenterades for socialdepartementet.

Strategin har som utgédngspunkt att anhoriga ska ha samma mgjligheter som andra med-
borgare ur ett livsloppsperspektiv. Det innebér att anhoriga ska

- ha valfrihet att bestimma om de vill ta pa sig en anhoérigvardarroll.

- ha samma mojligheter till utbildning, arbete och social delaktighet oberoende av
kon, etnisk tillhorighet, trosuppfattning, funktionsnedsattning, sexuell 1aggning
och alder.

Som ett led i ytterligare konkretisering av strategin och de atgdrdsomraden som forsk-
ningen pekar pad har fokusgrupper och intervjuer genomforts med anhoriga, personal
och beslutsfattare under hosten/vintern 2017—2018. Totalt har 35 anhériga, ett tret-
tiotal personal (framst lanssamordnare for anhorigstod) och tio beslutsfattare natts av
studien. De intervjuade har fatt diskutera underlaget i grupp eller reflektera 6ver det
enskilt, samt komma med forslag pa konkreta framst statliga atgarder for varje atgards-
omrade. Underlaget har darefter reviderats nagot utifran resultatet av studien.

Studien visar pi ett tydligt behov av en nationell anhérigstrategi. Aven om de intervju-
ades forslag till atgarder inte ar helt nya, sa pekar de pé dilemman och utvecklingsom-
rdden som redan patalats i svensk och internationell forskning, policydokument och
annan dokumentation (se exempelvis RiR 2014, Socialstyrelsen 2016, https://ec.europa.
eu/commission). Omraden som anhdriga prioriterar ar att sikra den finansiella trygg-
heten vid vard av nirstdende, utbildning i anhorigperspektivet for personal som méter
anhoriga samt att mota anhorigas behov och skapa ett evidensbaserat anhorigstod. En
harmonisering av anhorigstodet nationellt och en battre samverkan mellan kommun och
landsting ar andra viktiga frigor som lyfts i fokusgrupper och intervjuer. Samtidigt beto-
nar de intervjuade att virdandet bor bygga pé frivillighet och att en god kvalitet pa vard
och omsorg till den nirstaende ar forutsiattningar for att anhoriga ska kianna sig trygga.

Nedan presenteras strategins tio atgairdsomraden utifran studiens resultat. Under varje
omrade redovisas ngra av de forslag som framkommit. Mer detaljer och fler férslag
finns att 14sa i kapitel 3, avsnitten 3.1—3.10.

1 Anhérig — person som vardar, hjilper eller stodjer en #ldre, sjuk eller funktionsvarierad nir-
stdende (Socialstyrelsen 2012).



Sakra finansiell och social trygghet — egen ekonomi och pension.

e Nationella riktlinjer kring ersattning och kompensation f6r ekonomiskt bortfall
till personer som vardar och/eller stodjer en narstaende.

e Vird av nérstaende ska vara pensionsgrundande om den sker utifran ingénget
avtal med kommunen.

e Ritt till semester for personer som vardar och/eller stodjer en narstdende pa
heltid.

e Tydligt uppdrag till kommunerna att skapa métesplatser (dven virtuella enligt
Nka-modell) och uppmuntra bildandet av anhorigféreningar som kan fungera
som dialogpart till kommunen.

Balans mellan forvarvsarbete och vard av narstaende.

e Ritt till insatser som personlig assistens och andra insatser 4ven om det finns en
anhorig som vardar men inte orkar/vill virda heltid. Fortydliga fordldraansvaret i
detta sammanhang.

e Ratt till VAN (vard av nirstdende) pa motsvarande séitt som VAB (vard av barn).

e Geutrymme i lagstiftningen for tillfallig tjanstledighet f6r anhériga som vardar
och/eller stodjer en narstaende.

e [Initiering av forskning och utveckling kring fungerande metoder for att finga
upp och stédja barn, vuxna och dldre som ar anhériga och ger vard och stod till
en nirstéende.

Forebyggande atgarder for att motverka ohalsa hos anhoriga.

e Informationskampanjer for att 6ka medvetenheten kring anhorigvirdandets pa-
verkan pa halsan.

e Frivilliga hilsokontroller.

e Krav pé hilso- och sjukvérd att stélla frigor kring anhorigskap vid alla besok som
en del av anamnesen.

e Krav péa arbetsgivare att stodja yrkesverksamma anhoriga

¢ Krav pa samverkan mellan hilso- och sjukvarden, socialtjainsten och omgivande
samhallet

e Krav pa samverkan mellan primarvarden, socialtjinsten, elevhilsan och anhorig-
stodet sa att unga omsorgsgivare kan erbjudas stod/behandling tidigt i processen.



. Anhoriga som samarbetspartners inom vard och omsorg.

Tydligt uppdrag till kommun och landsting med krav pa dialog med anhoériga
vid planering for en sjuk eller funktionsvarierad nirstdende samt utveckling av
verksamheter.

Nationell uppf6ljning av kvaliteten pa anhorigstodet utifran anhorigas perspek-
tiv som aven fokuserar pa anhorigas delaktighet.

Fortydligande av sekretesslagstiftningen géillande anhorigas delaktighet och om-
budskap. Uppf6ljning av hur detta fungerar i praktiken.

Mojlighet till framtidsfullmakt diar narstdende, anhoriga och kommun/sjukvard
skriver avtal om vem/vilka som ska representera den narstdende vid exempelvis
recidiv i psykisk sjukdom etc.

Utbildning av personal inom kommun och landsting som
moter anhoriga.

Krav pa att anhorigperspektivet ska in i samtliga grundutbildningar for alla
personalkategorier som méter anhoriga inom kommun och landsting.

Krav pa obligatorisk fortbildning av personal inom omradet, introduktion av
nyanstéllda utifran ny forskning. Uppdrag till Nka att utveckla fler webbutbild-
ningar, exempelvis riktade till chefer.

Nationella kampanjer som lyfter anhoriggruppen och deras situation for att 6ka
medvetenheten generellt i samhillet.

Utbildning och traning for anhoériga samt validering av
anhorigas fardigheter.

Krav pa kommunala rutiner f6r nir och hur anhoériga ska tillfragas om de vill
pata sig rollen som anhérigvardare samt erbjudande om utbildning till anhoriga.
Nationella uppfoljningar av hur detta foljs.

Uppdrag till Nka att utveckla webbutbildningar f6r anhériga som kommuner
och landsting kan anvénda.

Undersoka mojligheten till validering av anhorigas fardigheter utifran de instru-
ment som redan finns.



E-tjanster och valfardsteknologi som anhorigstod.

Riktade stimulansmedel for utveckling av tjanster och vilfardsteknologi utifran
olika anhorigkategoriers (barn & unga, forvarvsarbetande, dldre) behov.

Krav pa att utveckling av nya tjanster ska ske i samverkan med anhoriga och
personal.

Sakerstalla tillgang till internet i hela landet och kompatibla system for valfards-
teknologi.

Se Gver regleringen for anvindning av e-tjanster och vilfardsteknologi, exem-
pelvis integritetsaspekterna.

Harmonisering av e-tjanster nationellt, exempelvis kan e-tjanster kopplas till
1177 eller annan vilbesokt databas.

Mota anhorigas behov och utveckla ett evidensbaserat
anhorigstod.

Kartldggning av omfattningen pé det aktuella anhorigstodet i kommunerna for
att skapa en baslinje.

Nationella riktlinjer kring utveckling av anhorigstodets miniminivé utifrén till-
ganglig kunskap. Detta kan revideras i takt med att kunskapen evidensbaseras.
Kartlagg vilka funktioner som behover arbeta med detta och n6dviandiga mandat
for uppfdljning.

Initiera forskning kring vilket st6d som fungerar bra, inte minst stdd till barn
och unga.

Systematiska nationella uppfoljningar kring hur anhériga upplever anhorigsto-
det utifran behov och kvalitet.

. Samverkan mellan kommun och landsting.

Systematisk uppfoljning av samverkan mellan kommun och landsting som en
del i 6vrig uppfoljning av valitet inom hélso- och sjukvarden. Utviardera metoder
for samverkan och sprid dessa.

Se over lagstiftningen som forhindrar moéjligheten att dela information mellan
kommun och landsting — exempelvis gemensamma journalsystem.

Gemensam lagtext kring ansvar for att informera och stétta anhoriga i Social-
tjanstlagen (SoL), Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS)
samt Halso- och sjukvéardslagen (HSL). Ge kommuner och landsting ett tydligt
ansvar som foljs upp nationellt.



10. Sakra barnrattsperspektivet — barn och unga som anhoriga.

e Ta fram standardiserade instrument med fragor som elevhilsan ska stilla till
skolelever i syfte att finga upp barn och unga som ar anhériga.

e Sikra e-hilsotjansters och utbildningars tillgdnglighet f6r barn och unga
anhoriga.

e Utveckla stodtjanster som specifikt riktar sig till barn och unga utifran deras
behov.

e Nationella uppfoljningar kring rutiner och omfattning pa anhorigstdd till barn/
unga samt uppfoljning av hur de sjalva upplever stodet.

De omradena som anhériga och personal prioriterar hogst ar finansiell och social trygg-
het (omrade 1), utbildning for berérda personalkategorier (omrade 5) samt att méta an-
hérigas behov och skapa ett evidensbaserat anhorigstod (omride 8). Aven beslutsfattare
prioriterar omrade 1 men ocksa omréade 9, samverkan mellan kommun och landsting.
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1. Introduktion

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) ar en samarbetsresurs for att utveckla
framtida anhorigstod. Med anhdriga avses personer som vardar, hjalper eller stodjer
en aldre, sjuk eller funktionsvarierad person (narstaende) (Socialstyrelsen 2012). Som
ett led i arbetet att utveckla framtida anhorigstéd har ett underlag till en nationell
anhorigstrategi tagits fram och presenterats for socialdepartementet i februari 2017.
Underlaget bestod da av 14 omraden och bygger pa aktuell forskning och samtal med
anhoriga.

Strategin har som bakomliggande utgangspunkt att anhoriga ska ha samma mojligheter
som andra medborgare ur ett livsloppsperspektiv. Det innebér att anhoriga ska ha ...

o valfrihet att bestimma om de vill ta pa sig en anhérigvardarroll.

e avseende utbildning, arbete och social delaktighet.

e oavsett kon, etnisk tillhorighet, trosuppfattning, funktionsnedsattning, sexuell
laggning eller alder.

Efter revidering bestod strategin av atta dtgardsomréaden. For att konkretisera dessa
omraden har fokusgrupper och intervjuer genomforts med anhoriga, personal som arbe-
tar med anhorigstod samt beslutsfattare. Syftet ar att skapa ett underlag med forslag pa
konkreta dtgidrder som kan underlitta for anhoriga i framtiden, och som dven kan funge-
ra som underlag for politiska beslut.

Foreliggande rapport dr en sammanstéllning av de forslag pa atgarder som framforts av
anhoriga, personal som arbetar med anhérigstod samt beslutsfattare (chefer) pa olika
nivier inom kommuner och landsting.

1.1 Metoder for datainsamling

Data har samlats in mellan september 2017 och januari 2018, fraimst genom kvalitativa
metoder sdsom fokusgrupper och telefonintervjuer. Totalt har sex fokusgrupper genom-
forts for att nd anhoriga och personal:

e Anhoriga, medlemmar i féreningen Hjarnkoll

e Anhoériga/medlemmar i Anhérigas riksforbund?

2 Tre personal frin kansliet deltog ocksa i fokusgruppen, varav atminstone en ocks3 var anhérig.



e Referensgruppen i anhorigprojektet/NSPH (se bilaga 1).

e Representanter for sex intresseorganisationer, varav tre digitalt och tre via tele-
fonintervjuer (bilaga1).

e Lianssamordnarna for anhorigstod — tvé fokusgrupper

Under fokusgrupperna visade diskussionsledaren utgangspunkterna for sjdlva samtalet
samt gick igenom de atta omradden/punkter som strategin innehaller och fragade efter
konkreta forslag pé atgérder som deltagarna kunde se behov av. Darefter ombads de

att gemensamt prioritera nigra punkter som mest viktiga samt att fundera pa om nagot
omrade saknades i strategin. Det sistndmnda ledde till att ytterligare tre punkter bifoga-
des och sedan var med under den fortsatta processen. Dessa beskrivs narmare i kapitel
2. Fokusgrupperna tog mellan 1,5 och 2,5 timmar att genomférande beroende pa hur
mycket tid som deltagarna kunde avsitta for genomforandet.

Dessutom telefonintervjuades beslutsfattare pa olika nivier inom kommun och lands-
ting. Dessa fick punkterna skickade till sig i forvig for att hinna fundera pa dtgarder for
telefonintervjun. Ytterligare en telefonintervju genomfordes med foretradare for Mask-
rosbarn for att fa perspektiv fran barn och unga anhoriga. Telefonintervjuerna tog som
regel 45—60 minuter att genomfora.

Intervjupersoner och deltagare i fokusgrupperna har ocksa fatt fylla i en kort enkit
med bakgrundsdata kring &lder, kon, utbildning samt hur ldnge personen vardat en
nirstdende eller vilken malgrupp de ger stod till i sitt arbete.

Urvalsférfarande

Urvalet har diskuterats och gjorts via ansvarig verksamhetschef pa Nka. Ett strategiskt
urval for att finga sd ménga olika perspektiv har varit utgdngspunkten. Urvalet har ock-
sé delvis varit avhangigt foreningarnas och personalens egna moéten och sammankoms-
ter.

Exempelvis genomfordes fokusgrupperna med linssamordnarna under deras nationella
natverksdagar och fokusgrupper med anhoriga/foreningar vid styrgruppsmoten, arbets-
gruppsmoten eller andra sammankomster. Vid den digitala fokusgruppen deltog endast
ett fatal intresseféreningar, varfor urvalet kompletterades med telefonintervjuer med
foreningsrepresentanter. Aven det sistnimnda urvalet var strategiskt, dir en spridning
pé foreningarnas inriktning efterstravades.

Totalt har studien natt 35 anhoriga, varav 27 kvinnor och 8 mén. Dessa ar i dldern 16-
83 ar, majoriteten 6ver 50 ar. Utbildningsnivén varierar och representerar folkskola,
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yrkesutbildningar och hogskoleutbildning. Flera av de anhoriga hade vardat mer &n en
person, exempelvis bade barn och foralder eller syskon. Vardtiden varierade mellan 4
och 40 &r. Ett trettiotal personal har deltagit i fokusgrupper/intervjuer, framst lanssam-
ordnarna for anhorigstod, i mindre omfattning kanslipersonal fran intresseféreningarna
(4 personer). Bland personalen &r alla utom tva kvinnor i dldrarna 35—61 ar och méanga
med lang erfarenhet fran vard och omsorgsarbete. Majoriteten dr hogskoleutbildade,
ofta inom socialt arbete, och arbetar frimst med stdd till anhoriga till dldre eller funk-
tionsvarierade. Nagra ger ocksa stod till anhoriga foraldrar, eller i enstaka fall till barn
som ir anhoriga.

Urvalet beslutsfattare bestod ursprungligen av en lista med 13 namn pé chefer, ansvariga
for dldreomsorg och liknande inom kommunen, i ett fall inom landstinget. Listan till-
handaholls av Nka. En person hade redan deltagit i en fokusgrupp och stroks darfor fran
listan. Tre chefer tackade nej till intervju pa grund av tidsbrist eller annat skal. Resteran-
de nio chefer intervjuades samt ytterligare en person (ordforande i socialnimnd) som
gavs som forslag av en av intervjupersonerna.

Majoriteten i urvalet dr kvinnor vilket formodligen speglar verkligheten f6r anhori-

ga som vardar och hos den personal som arbetar med anhérigstod i foreningar eller
kommuner. Urvalet anhoriga bestar framst av personer som ar aktiva inom en férening/
organisation och inte dr i den mest akuta fasen av virdandet. Detta ar en styrka d& det
gett mojlighet till reflektioner kring vardandet, egna behov och diskussioner med andra.
Urvalet beslutsfattare omfattar sex kvinnor och fyra mén. I 6vrigt har urvalet en god
spridning géllande bade &lder och utbildningsniva samt representerar olika delar av lan-
det. Dock forefaller urvalet har ingen eller 1ag representation av deltagare med utlandsk
bakgrund eller funktionsvariationer.3

Dataanalys

Insamlade data har analyserats med vedertagna metoder. Fokusgrupp, intervjuer och
telefonintervjuer har som regel spelats in digitalt, lyssnats igenom och skrivits ut i sam-
manfattad form. En kvalitativ innehallsanalys har genomforts dar citat har plockats ut
for att illustrera de framkomna temana. Mindre justeringar i citaten har genomf6rts for
att underlitta lasningen, dock utan att fordndra inneborden i det som sagts. Analysen
har dels omfattat en analys inom varje méalgrupp (anhdriga, beslutsfattare, personal),
dels mellan malgrupperna, for att se eventuella skillnader och likheter. Resultatet har
dven relaterats till nationella riktlinjer och annan dokumentation nir s bedomts vara
relevant.

3 Detta ir inte helt klart d3 intervjuaren inte personligen har triffat de telefonintervjuade perso-
nerna och det faktum att utlandsk bakgrund eller funktionsvariationer inte alltid ar synligt.



Efter analysen har de atgirdsomréden som varit utgdngspunkt for intervjuer och fokus-
grupper formulerats om nagot utifran de resultat som framkommit. Forslag som fram-
kommit under flera omriden eller bedomts passa battre under ett annat atgardsomrade,
har flyttats till det atgdrdsomrade som bedomts vara mest relevant. Forslag pa valdigt
detaljerad kommunal niva har strukits da uppdraget frimst handlat om statliga atgar-
der.

1.2 Rapportens disposition

Kapitel 2 innehaller en kort bakgrund om utgéngspunkter och omraden for den natio-
nella anhorigstrategin. I kapitel 3 redovisas resultatet fran fokusgrupper och intervjuer
med forslag under respektive atgardsomrade.
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2. En nationell anhorigstrategi

Nedan presenteras framtaget underlag och utgangspunkter for dessa samt resultatet
fran fokusgrupper och intervjuer.

2.1 Bakgrund

Sedan 1990-talet har riksdag och regering genomfort lagdndringar med malséatiningen
att bygga upp ett forebyggande anhorigstod i kommunerna och dar stodet ska kdnne-
tecknas av individualisering, flexibilitet och kvalitet. Den 1 juli 2009 inférdes en bestim-
melse i 5 kap. 10 § socialtjanstlagen (2001:453), SoL, om att socialtjansten ska erbjuda
stod till personer som vardar, hjalper eller stodjer en aldre, sjuk person eller en person
med funktionsnedsittning (Socialstyrelsen 2012), hddanefter kallade anhorigvardare
eller anhoriga i rapporten.

Socialstyrelsens uppfoljning 2010—2014 visade att kommunerna tillimpar bestimmel-
sen pé olika sitt och i varierande utstrickning (Socialstyrelsen 2014). Stodet ar framst
inriktat p& dldre anhoriga som vardar, men har ocksa borjat utvecklas inom funktions-
hinder samt individ- och familjeomsorgen. Dock visar Socialstyrelsens uppf6ljning att
socialtjansten forefaller ha svart att ge ett individinriktat stod (ibid). I Riksrevisionens
granskning 2013-14 (RiR 2014) patalas att staten trots stora ekonomiska satsningar inte
har skapat tillrackligt bra forutsattningar for implementering av bestimmelsen. Riksre-
visionen rekommenderar darfor ett fortydligande av 5 kapitlet, 10 § samt att 6verviga
om socialforsakringssystemet och arbetsmarknadslagstiftningen bor anpassas till anho-
rigas behov for att underlitta for anhoriga att forena anhorigomsorg med arbete (ibid).

Reviderat underlag

Underlaget till den nationella strategin avgransades och justerades négot for att under-
latta genomférandet av fokusgrupper och intervjuer. Det reviderade underlaget bestod
av atta atgardsomraden vilket har varit utgdngspunkt f6r fokusgrupper och intervjuer
med anhoriga, personal och beslutsfattare:

1. Atgirder for att sikra finansiell och social trygghet — personlig ekonomi och
pension.

2. Balans avseende anhorigomsorg och forvarvsarbete.
Halsokontroller for att bibehélla hilsa och motverka ohilsa.

4. Anhoriga som samarbetspartner i vard och omsorg.



Utbildning for vard- och omsorgspersonal.
Utbildning och traning for anhoriga samt validering av deras fardigheter.

e-halsotjanster och valfardsteknologi for att stirka och stodja anhoriga.

© N o w

Mota anhdrigas behov och 6nskemal och skapa effektivt evidensbaserat anhorig-
stod.

Under de inledande fokusgrupperna med lanssamordnarna tillkom ytterligare tvd omréa-
den sdsom viktiga forutsittningar for att garantera ett bra anhorigstod. Dessa ar delvis
overlappande och presenteras i redovisningen som atgardsomride 9.

9. Samverkan/samordning mellan landsting och kommun

10. Lagstiftning — samma skrivningar i SoL. och HSL om ansvar fér anhoriga

Senare i processen lyftes dven barnrattsperpektivet som viktigt for att speciellt uppmark-
samma barn och unga som ar anhoriga. Detta lades till som punkt 11 under den sista
fokusgruppen och under telefonintervjuerna.

2.2 Samma mojligheter ur ett livsloppsperspektiv

I detta avsnitt diskuteras strategins tre utgangspunkter vilka ar en forutsattning for att
anhoriga som vardar en nirstdende ska ha samma mdgjligheter som andra medborgare,
det vill siga frivillighet, mojlighet till utbildning/arbete och delaktighet oavsett bak-
grund och andra diskrimineringsgrunder.

Rollen som anhorig

Att pata sig rollen som anhorigvardare av en dldre, sjuk eller funktionsvarierad person
ar lagstadgat frivillig och befriar inte samhallet fran det 6vergripande ansvaret for att

ge vard och omsorg till den néarstdende. Dock visar erfarenheter och den nu aktuella
studien att detta inte alltid fungerar i praktiken. Inte minst barn och unga anhériga
tenderar att osynliggoras och kommunernas stod ar i begransad omfattning inriktat pa
denna anhoriggrupp. Vikten av frivillighet betonas genomgéende i diskussionerna under
telefonintervjuer och i fokusgrupperna. Detta giller inte minst barn och unga som skulle
vilja lamna 6ver ansvaret for foraldrarna till ndgon vuxen person. Samtidigt framfors
ocksd synpunkter om att det for vuxna pd ménga satt ar tillfredsstéllande att varda, men
att samhillet maste ta ansvar for att den vard och omsorg som ges ar av god kvalitet och
for att stotta den anhorige vid behov.
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Och da kommer vi in pa att det dar ett frivilligt uppdrag. Det finns inget lagstadgat
om att man har ett krav pa sig att vara en anhérigstodjare eller anhérigomvdrda-
re. Hur frivilligt dr det egentligen? Det tdl att lyftas upp. Personal

Forskning inom omrédet pekar pa att kvalitet inom dldreomsorg utifran anhorigas per-
spektiv bestér av tvd huvudomréden, dels upplevd kvalitet pa virden, omsorgen och
bemoétandet av den nirstdende, dels bemétande och méjlighet till delaktighet for den
anhorige sjalv (Magnusson, Hansson et al. 2015). Upplevd kvalitet pa vard och omsorg
avgor till stor del om den anhorige kanner sig trygg och darmed végar slappa uppgiften
till samhaillet. Riksrevisionen pekar i sin granskning 2014 pa att kvalitetsh6jande &tgar-
der inom varden och omsorgen ir det som i forsta hand skulle férbittra situationen for
de anhoriga (RiR 2014).

Maénga anhériga upplever ocksé att de aldrig far fragan utan forutsitts virda sin narsté-
ende. Barn och unga anhoriga fangas inte alltid upp vilket pa sikt 6kar risken for psykisk
ohilsa och minskar mgjligheterna till utbildning och arbete. Andra diskrimineringsgrun-
der, sdsom kon, etnisk bakgrund, funktionsvariation eller sexuell 1aggning kan ocksa
paverka mdjligheterna att ta del av det st6d som sambhillet erbjuder. Staten behover dar-
for sakra frivilligheten och ett stéd som ér tillgangligt for alla.



3. Atgiardsomraden och konkreta
forslag

| detta kapitel redovisas en sammanstallning av studiens resultat utifran de atgdrdsom-
raden som varit utgangspunkt fér fokusgrupper och intervjuer, men som omformulerats
nagot utifran resultatet. Varje omrade inleds med en kort bakgrundsbeskrivning, foljt
av de teman som analysen visar pa och slutligen férslag pa atgarder fran statligt hall.
Citaten kommer fran samtliga tre intervjukategorier; anhoriga, personal och beslutsfat-
tare. | kategorin anhoriga ingar ocksa intervjuade féreningsrepresentanter da majorite-
ten av dessa ocksa var eller har varit anhoriga.

De forslag som framfors bdde kommunal, regional och statlig niva, dar de intervjuade
ibland har haft svért att sarskilja maéjligheterna for staten att reglera detaljer inom
anhorigstodet. Forfattarna kan konstatera att ménga av forslagen ocksa finns med i
Socialstyrelsens vigledning till stod for kommunerna (Socialstyrelsen 2016) och dven i
Socialstyrelsens uppfoljning av kommunernas anhorigstod (2014). Forslag pa detaljerad
kommunal nivé redovisas inte.

3.1. Atgarder for att sikra finansiell och social trygghet — personlig
ekonomi och pension

Att varda en nirstdende paverkar ofta den personliga ekonomin och darmed ocksa

den ekonomiska tryggheten for hela familjen 6ver en liangre tid. Anhériganstéllningar,
vardnadsbidrag och andra former av ekonomisk ersittning till anhoriga varierar mellan
kommunerna, dock saknas sddan statistik inte langre in i socialtjanststatistiken som
enbart omfattar bistindsbeslutade insatser (Riksrevisionen 2014). Socialstyrelsen kon-
staterar i sin uppfoljning (2014) att med utgdngspunkt i de fatal drenden som prévats i
domstolar sa har enskilda personer sannolikt inte rétt att fa ekonomisk ersiattning med
direkt stod av bestimmelsen i 5 kap. 10 § SoL.

Finansiell trygghet

Fokusgrupper och intervjuer visar att anhoriga upplever att den personliga ekonomin
péverkas negativt av att virda en néarstdende bade under och efter vardperioden. Ur ett
livsloppsperspektiv blir ocksa pensionen lidande genom att forvarvsarbete pa heltid kan
vara uteslutet. Den generella utgangspunkten hos de intervjuade ar att anhoriga bor
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kompenseras for inkomstbortfall pa grund av vard av narstdende. Detta kan ske pa flera
olika sétt och de intervjuade har ocksa olika syn pd anhdriganstillningar.

Utgéngspunkterna hos de intervjuade ar delvis olika beroende pa vem den anhoriga
har vardat. Att dven den narstdende har en skilig ekonomisk levnadsniva framfors som
viktig for att inte anhoriga ska behova stotta upp ekonomiskt. Detta giller framst dldre
foraldrar med lag pension eller vuxna barn med funktionsvariationer eller psykisk ohal-
sa. Anhoriga bor i sa fall ha mojlighet att ansoka om bidrag for det ekonomiska stodet
menar dessa intervjupersoner.

Ett forslag som underlattar anhorigas ekonomi och som framférs av bade anhoriga, per-
sonal och beslutsfattare 4r mojligheten att ta ut icke bistindsbedomt Vard av narstdende
(VAN) pa motsvarande sétt som finns for vard av barn (VAB).

Jag tycker att ndr det gdller vdrd av ndrstdende sd kan man vdl anvédnda vard
av barn som en utgdngspunkt. Sen forstdr vi att man mdste titta mer noggrant
pda det, det dr inte lika sjdlvklart vilken anhérig som ska ha rdtt till ersdtining

till skillnad fran ndar det gdller fordldrar. Men att hitta en l6sning som tdcker in-
komstbortfall pa ett rimligt sctt och det gdller ju dven ndrstdendepenningen som
dar ett sdtt att fa ersdttning. Sen sa dar vi oroliga. Vi forstar att det med anhorigan-
stdllning dr svart och kan fa negativa konsekvenser s som beroendesituationer.
Anhorig

I sammanhanget ndmns ockséa de 100 dagar som Forsakringskassan hanterar for vard av
nirstdende med en livshotande sjukdom. Dessa dagar skulle kunna vara ett sétt att un-
derlatta for anhoriga att anvianda dven i andra sammanhang menar intervjuad personal
och anhoriga. De bor dock vara fria att ta ut utan bedomning fran forsakringskassan. For
barn med svara funktionsvariationer racker inte 100 dagar totalt men det skulle kunna
begrinsas till ett visst antal dagar per &r menar intervjuade lanssamordnare.

Jag tdnker pa de 100 dagar som dr kopplade till narstdendepenning och som dr
kopplade till vard i livet slut och som mdnga anhoriga inte hinner ta ut. De dr
vdaldigt begrdnsade och de dr underutnyttjande. Man skulle kunna finansiera och
byta ut de hdr 100 dagarna och byta ut mot VAN eller vard av ndrstdende sa att
de har mojlighet att styra och ta ut dem ndr under resan som det behovs. Och att
det inte behovs ldkarintyg. Personal

I ett par av fokusgrupperna diskuteras anhérigkontrakt mellan den anhérige och kom-
munen och dir den anhoriga patar sig vissa arbetsuppgifter. Det bor finnas nationella
riktlinjer kring ersittning till anhoriga sa att det inte blir beroende av var den anhérige
bor. For personer med funktionsvariationer bor staten ha ett fortsatt delat ansvar sa att



inte kommunernas ekonomi avgor vilket stod som ges i form av ledsagare, personlig as-

sistens etc. Anstillningar for kontaktpersoner eller ledsagare bor ses 6ver sa att anvand-
ningen underlittas och inte ar beroende av nar personen har tid. Staten bor dven se 6ver
godmanskapet som idag riskerar att professionaliseras via privata foretag.

Kontaktpersoner och ledsagare. Att de uppdragen behéver se annorlunda ut for
att kunna vara ett riktigt stod for dem som behéver det. Som det dr nu, s ndr man
inte dr anstdlld utan bara har ett uppdrag, sa blir det inte tillréckligt stod. Det blir
sa mycket upp till ndr kontaktpersonen eller avlosarfamiljen har tid. Det dar ofta
svdrt att fa till det. Ndr det inte fungerar sG anvdnder man det inte. Personal

Ytterligare forslag som de intervjuade ar Gverens om ir att det bor vara pensionsgrun-
dande att virda en narstiende. Detta kan lagstadgas och kréaver en formalisering av an-
horigskapet, exempelvis i form av avtal mellan den anhorige och kommunen. Samtidigt
papekar intervjuade att anhoériganstéllningar ocksa kan bli en kvinnofilla och att for-
vantningarna pa att péta sig anhorigvardarrollen kan o6ka.

Ofta dr det kvinnorna som tar tjcnstledigt ndr man behover vdrda eller stotta sin
ndrstdende... och da blir pensionen samre for kvinnorna och inte for médnnen sa
det dr en riktig kvinnofdlla. Anhorig

For unga anhoérigvardare beskrivs 6vergangen till vuxenlivet som extra svér. Stod i den-
na process efterfragas darfor, bade rent praktiskt i form av en kontakt inom socialtjans-
ten, men dven ekonomiskt. Mgjlighet till eget forsorjningsstod kan ocksé innebara att
den unge har mojlighet att sjdlv handla mat och andra basnédviandigheter som inte finns
i hemmet.

Jag tdnker mycket pa alla ungdomar mellan 13 och 19 ar som ska ut i arbetslivet
och dir fordldrarna gar pa ekonomiskt bistand. Dar dr det vdildigt svart med
overgdngen. Dar tycker jag att man skulle kunna stétta upp de unga mycket mer
Just for att hjdlpa dem till ekonomisk och social trygghet for manga har ju inte det
fran sina fordldrar. Anhorig

Staten bor stimulera kommunerna till att infora ersattning till anhoriga, antingen genom
krava detta eller genom riktade stimulansbidrag. Rétt till tjanstledighet, sjukskrivning
och storre flexibilitet i skolan for anhoriga dr andra forslag som aterkommer under
fokusgrupper och intervjuer.

Social trygghet

Vid vard av narstdende kan de sociala kontakterna bli lidande. Av socialstyrelsens upp-
foljning 2010—2014 framgar att mycket av det stéd som kan 6ka den sociala tryggheten
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erbjuds anhoriga definieras som icke-bistdndsbedémda serviceinsatser och som ar till-
gangliga for alla, exempelvis enskilda samtal eller avlosning i hemmet (Socialstyrelsen
2014). Da detta ofta dokumenteras i den nirstiendes akt saknas statistik 6ver kom-
munernas anhorigstod och hur ménga som anvinder det. Intresseorganisationerna for
ocksa fram att servicen genom ska-kravet pa anhorigstod har medfort att nivan pa kom-
munernas service har 6kat mer inom dldreomsorgen dn inom funktionshinder och barn
och familj. Speciellt sjukvarden bor bli battre pd att uppméarksamma anhoriga menar
organisationerna (ibid).

Social trygghet hanger delvis ihop med méjligheten till ekonomisk trygghet, exempelvis
mojligheten till personlig assistens och kontaktpersoner, menar de intervjuade. Framst
betonas dock mojligheten att fi traffa andra i samma situation (fysiskt eller virtuellt)
och utbyta erfarenheter. Kommunerna bor darfor skapa forutsattningar for att anhoriga
ska kunna métas och umgas, fysiskt och/eller virtuellt. Staten bor darfor stilla krav pa
kommunerna att utveckla sddana nitverk, liksom avlésning och personlig assistens s
att anhoriga kan ha ett socialt liv dven kvallstid. Rétt till semester ar ytterligare ett 6ns-
kemaél som lyfts i ssmmanhanget.

For barn och unga anhoriga kan det istillet handla om storre flexibilitet i skolan da de
kan behova folja en forilder till ldkarbesok, ta hand om dem nattetid eller forsédkra sig
om att fordldern inte gor sig illa. Kunskapsnivén i skolan beskrivs av den intervjuade re-
presentanten som lag dar, barnens symptom ofta tolkas som ointresse eller individuella
problem och darfor inte fingas upp.

Hdr handlar det om barn som inte ska behova ta det ansvaret for sina fordldrar.
Dels maste man stotta upp i skolan och uppmdarksamma och fdnga upp dem, men
ocksa att vara mer flexibla sa att de kan ldmna in en uppgift senare eller fa prak-
tik en period ndr de inte orkar med skolan. Och en bdttre elevhdlsa som stéttar
upp. De unga inte vill ha det ansvaret, de vill att nGgon vuxen tar det. Anhorig

En harmonisering av anhorigstddet 6ver hela landet efterlyses. Idag stéar det att kommu-
nerna SKA tillhandahalla anhorigstod, men inte vad det ska innehalla. Staten bor utfor-
ma nationella riktlinjer eller lagstifta gallande vad som skall ingd i anhorighetsstodet
samt tillhandahalla ytterligare stimulansmedel menar manga av de intervjuade.

Det vi diskuterar dr ju avlosning i hemmet och alla insatser har ju en prislapp och
vad ska man ha rdtt till? Man kanske behéver se 6ver kostnadsnivder ndr det gdl-
ler insatser och beslut. Det finns ju hogkostnad men det dr ju relativt och ser olika
ut i alla kommuner. Beslutsfattare



Anhorigstodet bor enligt vissa intervjupersoner i lagstiftningen beskrivas som en rattig-
het for anhoriga och inte bara som en skyldighet for kommunerna for att understryka
vikten av stodet och anhorigas betydelse for samhallet.

Forslag pa atgarder

Utifran ovanstdende kan forslagen sammanfattas i foljande punkter. Notera att det ror

sig om statlig nivd men att dtgdrderna rent operationellt kan utforas av och delegeras till

andra aktorer.

Gillande ekonomisk trygghet

Nationella riktlinjer kring erséttning/kompensation till anhériga for bortfall pa
grund av vard av nirstiende. Det kan rora sig om nigon form av tidsbegriansad
anhoriganstillning med upprattande av avtal kring vad som ingar i arbetet.

Vard av nirstaende ska vara pensionsgrundande om den sker utifran inganget
avtal med kommunen.

Ratt till icke bistdindsbedémt Vard av narstdende (VAN) for att kunna folja med
sjuk narstaende pa ldkarbesok och andra nédviandiga besok inom vard och om-
sorg.

Ratt till sjukskrivning nir den anhoriga ar sjuk och/eller inte orkar utfora var-
dandet.

Se 6ver anstéllningsformer for ledsagare och kontaktpersoner.
Se Gver professionaliseringen av god manskapet (privata foretag).

Se over ersittning till vuxna personer med psykisk ohélsa/funktionsvariationer
s att anhoriga inte tvingas stotta ekonomiskt.

Ritt att soka ekonomisk kompensation om anhorig tvingas stotta vuxna barn
eller annan narstdende ekonomiskt.

Giillande social trygghet

Harmonisering av anhorigstodet nationellt sa att det finns vissa basfunktioner
som kan erbjudas.

Andra texten i 5 kapitlet 10 § s att stod till anhoriga ocksa uttrycks som en riit-
tighet for individen och inte bara en skyldighet for kommunen.

Statliga stimulansmedel for att fortydliga behovet av och kravet pa anhorigstod.
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e Tydligt uppdrag till kommunerna att skapa métesplatser (aven virtuella enligt
Nka-modell) och uppmuntra bildandet av anhorigforeningar som kan fungera
som dialogpart till kommunen.

e  Ratt till semester for anhoriga som vardar en narstiende.

o Forslag som ev. kan fortydligas ytterligare i Socialstyrelsens vigledning:
— Tidig information om ratten till stod till anhériga, exempelvis via kuratorer.
— Insatser géllande avlosning dven pa kvillstid.
— Anvind COAT* som utgangslage och uppfoljning for anhorigstod.

3.2. Balans mellan forvarvsarbete och vard av narstaende

Vérd av en nirstdende kan innebara den anhorige maste ga ner i arbetstid eller helt sluta
forvarvsarbeta. Stodet till forvarvsarbetande anhoriga och deras narstdende behover ut-
formas sa att det blir mojligt att fortsitta forvarvsarbetet och vara individuellt anpassat
for att underlitta situationen skriver Socialstyrelsen i sin vigledning till kommunerna
(2016). Aven Riksrevisionen papekar behovet av att anpassa delar av socialforsikrings-
systemet och arbetsmarknadslagstiftningen s att forvarvsarbete och omsorg lattare kan
kombineras (RiR 2014). I den Europeiska pelaren for sociala rattigheter ges bland annat
forslag p& mojlighet till fem dagars ledighet per ar for att varda anhorig som ar allvarligt

sjuk eller vardberoende (https://ec.europa.eu/commission/, Regeringskansliet 2016:17).

Friagan om frivillighet lyfts ett flertal gdnger under intervjuer och fokusgrupperna. Fri-
villigheten ifragasitts da anhoriga inte erbjuds assistans eller annat st6d vilket forsvarar
mojligheten att forvarvsarbeta. Inte minst krévs ett fortydligande kring foraldrabalken
och fordldraansansvaret sd att inte familjesituationen blir helt orimlig menar bade per-
sonal och anhériga. Stod till barn med funktionsvariationer ar beroende av den enskilde
handliaggarens kunskap i frdgorna, men ocksé av féraldrarnas mojlighet att uttrycka sina
behov i ord och skrift niar de ansoker om stéd. Regeringen bor se 6ver dessa ersattningar
och vid behov lagstifta kring detta. Dessutom bor det finnas tydliga riktlinjer kring att
fordldraansvaret rent ekonomiskt och pa annat satt upphor nar barnet ar vuxet sé att det
inte blir ett livslangt atagande menar intervjuade.

Det dr bekymmersamt for manga fordldrar. Ibland har de inte valfriheten att
vdlja [om de vill varda]. Mdnga fordldrar mdste ga ner i arbetstid eller sluta helt
for skolan klarar inte av deras barn. Jag tror att man fran samhdllet behdver titta
pa hur man ska kunna hjdalpa och stotta. Om skolan kan ta hand om barnen sé
avlastar det ju bdst for de anhoriga. Insatserna madste fungera for den ndrstdende.
Anhdrig

4 COAT - Carers Outcome Agreement Tool. Se Socialstyrelsen 2005, www.socialstyrelsen.se/

publikationer2005/2005-123-32




Yitterligare omraden for utveckling som tas upp i fokusgrupper och intervjuer ar att sta-
ten eller myndigheter ser 6ver hur insatser beviljas. Ofta beviljas farre insatser om det
finns en anhorig hemma. Anhoriga och féreningsrepresentanter betonar att méjligheten
till personlig assistent har forsamrats vilket gor att fordldrar inte kan arbeta. Staten har
dir ett ansvar for att bedomning sker likvardigt i landet och att medborgarna ges samma
forutsattningar i livet. Anhoriga fran intresseféreningar lyfter ocksé behovet att doku-
mentera insatser riktade direkt till den anhoriga for att synliggoras anhorigas behov.

Far man inte de insatserna som man behover sG kan man inte jobba heller. Att
titta pd hur insatserna beviljas for jag vet att det lite ut att om det finns en anhérig
hemma s far man mindre insatser dn om det inte finns en anhorig i ndrheten.
Och det dr enligt mitt sdtt att se felaktigt. Att sdtta en liten press pd dem som gor
bedomningarna. Anhorig

En aspekt som framfors av anhoriga, personal och beslutsfattare ar fraigan om mer anho-
rigvanliga arbetsplatser. Ett exempel ar Eskilstuna kommun dar samtliga anstéllda har
ratt att arligen vélja tjinstgoringsgrad men far behalla sin heltids pensionsgrundande in-
komst. Arbetsgivarna behover bli medvetna om och fa en viktig forstéelse for anhorigas
situation, pd samma satt som géller vird av barn for att 6ka flexibiliteten. Detta ansvar
behovs lagstadgas, liksom ritten till vard av narstdende (VAN).

Lagstiftningen mdste ge utrymme for att kunna vara tillfdlligt tjdnstledig for an-
horiga for att kunna behdlla sitt arbete. Att de exempelvis kan arbeta hemifran en
dag i veckan och att man ger arbetsgivaren verktyg for att kunna stotta anhériga.
Beslutsfattare

Andra forslag som framfors i ssmmanhanget ar en utokad ratt att arbeta 775 procent for
foraldrar med svért funktionsvarierade barn som ar éldre &n atta ar, samt att komplet-
tera lagstiftningen kring arbetsgivares ratt att bevilja ledighet i tio dagar for enskilda
angeldagenheter med anhorigskap. Ytterligare forslag beror fraimst mojligheten att 6ka
medvetenheten kring anhorigas situation genom att lyfta in anhorigas rattigheter i dis-
krimineringslagen samt att genomfora nationella kampanjer kring anhorigas situation.

Det handlar ju om den arbetsridttsliga delen, att man till exempel far vara ledig
och liknande, det gar ju att reglera. Att man 6verhuvudtaget for en diskussion
om dessa fragor pd ett sctt som gor att arbetsgivare och arbetslivet forstar att
detta dr en stor sak. Det har ju tagit lang tid att arbetsgivarna forsta att deras
medarbetare har barn och mdste f& vara hemma med sjukt barn. PG samma sditt
mdste en modern arbetsgivare forstd att ganska mdnga av deras medarbetare
har ett anhorigansvar och det krdver ju en omstdllning och ett annat tankesditt.
Anhorig
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For barn och unga anhoriga handlar det om att fa mojlighet till stod i skolan sé att de
Kklarar sin utbildning och inte behover ta huvudansvaret for sina foraldrar. Framforallt
beh6vs metoder for att finga upp barn som ar anhoriga sa att de kan erbjudas stod frén
elevhilsa och socialtjansten. Stimulansmedel kan underlétta framtagandet av sidana
metoder.

Forslag pa atgarder
Utifran ovanstaende kan forslagen pa atgarder sammanfattas i foljande punkter:

e Statligt fortydligande av fordldraansvaret for barn med svara funktionsnedsatt-
ningar kring rattigheter, exempelvis ekonomisk kompensation och ritt till per-
sonlig assistens.

o Laglig ratt for fordldrar med svart funktionsvarierade barn att kunna arbeta 75
procent, dven for barn Gver 12 ar.

e Ratt till sjukskrivning och vikarie for anhoriga som vardar en narstaende.

e  Ratt till insatser sdsom personlig assistens och andra insatser dven om det finns
en anhorig som vardar men inte orkar/vill varda heltid.

e Ratt till VAN (vard av narstdende) pa motsvarande sitt som VAB (vard av
barn).5

e Riktat och dokumenterat stod till anhoriga for att synliggora deras behov.

e Nationella kampanjer kring anhorigas (inklusive fordldrars) situation for att
synliggora detta hos arbetsgivare, personal och allmanhet. Ett led i kampen om
“anhorigvanliga” arbetsplatser.

e Inkludera vard av nirstaende i arbetsgivares ritt att bevilja 10 dagars ledighet
for enskilda angelagenheter.

e Statliga stimulansmedel for utvecklig av metoder for att fanga upp och stotta
unga anhoriga.

3.3. Forebyggande atgarder for att motverka ohalsa

Anhoriga i forvarvsaktiv alder som ger omfattande omsorg skattar sin hilsa simre dn
vad genomsnittsbefolkningen i samma aldersgrupp gor (Socialstyrelsen 2016). Detta
ar speciellt vanligt bland kvinnor som vardar en nirstdende (Socialstyrelsen 2016). 1
Socialstyrelsens vigledning forordas ockséa vikten av en preventiv ansats for att minska
risken for att anhoriga utvecklar ohilsa. Riksrevisionen pétalar att barn och unga om-
sorgsgivare ar en grupp anhoriga som sillan uppméarksammas och dar forskning visar

5 Betonas som viktigt av de intervjuade bade under atgirdsomrade 1 och 2.



att barns fysiska och psykiska hilsa, liksom skolresultat riskerar att paverkas negativt
nir en foralder har en allvarlig sjukdom (Riksrevisionen 2014). Bilden bekriftas av den
foreningsrepresentant som intervjuats kring barn och unga som anhoriga.

Den ursprungliga rubriken pé detta dtgirdsomréde var hélsokontroller fér anhériga for
att bibehélla hilsa och motverka ohélsa. Rubriken har dock modifierats utifrén studiens
resultat. De intervjuade ar delade gillande fragan om hilsokontroller for anhoriga.

Alla ar 6verens om att anhorigvardare ar en riskgrupp och bor tas hand om, dock anser
inte alla att héalsokontroller av samtliga anhorigvardare ar den mest effektiva atgarden.
Fragan om hilsokontrollen ska vara kostnadsfri eller inte debatteras, liksom hur en av-
gransning later sig goras. Allmanna hélsokontroller utifrén alder kommer upp som ett
alternativt forslag. Samtidigt framfors ocksé positiva exempel pa hur hélsokontroller
uppmairksammat ohilsa hos anhoriga och kunnat atgardas i tid.

Jag ser svdrigheter gdllande exempelvis avgrdnsningar. Vilka dr de anhoriga,
vilka ska fa gora de hdr hdlsokontrollerna... det dr kanske inte dr det viktigaste
forslaget utav alla utan da finns det nog fler pa listan som jag hellre skulle vilja att
staten tog ansvar for. Beslutsfattare

[Jag har] en kollega i linet ddr anhdrigstodet hade ett avtal med en vardcentral,
sa att anhoriga fick ga och fa en gratiskontroll och uppfoljning. De hade hittat
hoga blodtryck och annat som man kan dtgdrda. Det var vdldigt positivt. Personal

Det finns stor samstdmmighet kring vikten av att anhoriga forstér att deras vardande
kan paverka bade fysisk och psykisk hilsa negativt. Flera av de intervjuades forslag ror
samverkan och rutiner kring att 6ka personalens och anhérigas medvetenhet i fragan.
Forslag som dterkommer ar att inkludera en friga om anhorigskap i anamnesen vid
samtliga ldkarbesok inom hélso- och sjukvarden samt att skapa ett kontaktformular dar
anhorigas kontaktuppgifter efter samtycke kan vidarebefordras till kommunens anhorig-
stod. Mojlighet till samtalsstod och hdlsosamtal for anhoriga namns ocksé som positiva,
och tas ocksa upp i Socialstyrelsens viagledning (2016). For barn och unga efterfragas en
starkt elevhilsa med standardiserade fragor kring hilsa och anhorigskap till alla elever
och mer flexibel kuratorstillginglighet for att finga upp unga anhériga som mér daligt.

Det absolut viktigaste dr ju att varden och omsorgen vagar ta upp den hdr fragan;
hur mar du som anhorig? Att den hdr fragan finns med, att man ténker pd anho-
riga och anhérigas hdlsa. Det tror jag inte att man riktigt gor. Jdtteviktigt att man
lyfter den anhoriges hdlsa i olika situationer. Det ska inte vara upp till den enskil-
da personen att lyfta. Anhorig
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Aven beslutsfattare lyfter behovet av forebyggande &tgirder, exempelvis stresshantering
eller ma-bra-resor. Mdjlighet finns ocksé att koppla hélsokontroll till anhériganstall-
ningar s att anhoriga far samma rattigheter som manga andra anstéllda.

Ar det just anhérigvardarna som ska fa hilsokontroller? Diremot tycker jag att
man ska ge det lilla extra, som utflykter och spa som dr utoéver det jag unnar mig
annars. Gora andra saker som gor det mojligt for att ge lite fldrd i tillvaron.
Beslutsfattare

Manga av de intervjuade menar att staten bor satta krav pA kommuner och landsting
att folja upp och informera om anhorigas hilsa och maende. Medel for 6kad forskning
pa omradet ndmns ocksé for att 6ka forstaelse for anhorigas situation och férebygga
utmattning och psykisk ohilsa. Géallande unga anhoriga bor staten se 6ver dtgiarder
som gor att anhoriga kan fi stod pa ett tidigare stadium &n via psykiatrin som har langa
kétider. Mojlighet att utoka elevhilsan eller ungdomsmottagningarna sa att unga kan fa
snabb hjalp i ett akut skede bor ses 6ver. Standardiserade fragor att stilla till alla skol-
elever kan ocksé vara ett sitt att fainga upp dessa barn och unga tidigt.

Forslag pa atgarder
De intervjuades forslag kan sammanfattas i foéljande punkter:

e Statliga direktiv om att fragor kring anhoérigskap (daribland méaende och behov
av stod) ska inkluderas i anamnesen vid besok inom héalso- och sjukvarden. Det-
ta géller dven anhoriga som foljer med nirstaende pa ldkarbesok.

e Nationella informationskampanjer for att 6ka medvetenheten kring anhorigvar-
dandets paverkan pa hilsan och vikten av frivilliga halsokontroller.

e Vid anhoriganstillningar ingar hilsokontroll som for stor del av andra anstéllda.

e Direktiv kring samverkan mellan primarvéard, elevhilsa och anhorigstod sé att
halsoframjande dtgarder kan ges vid behov.

e Uppfdljning av identifierade anhorigas miende via arliga enkéter.
e [Initiera forskning pd omrédet.

e Se over mojligheten att utoka elevhilsan och ungdomsmottagningar resurser
och uppdrag for att finga upp och ge stod till unga anhoériga pé ett tidigt stadi-
um.

e Utforma standardiserade fragor till elevhilsan for att fanga upp barn och unga
som &r anhoriga.



3.4. Anhoriga som samarbetspartners inom vard och omsorg

Delaktighet i den narstdendes vard och omsorg beskrivs av anhoriga som en viktig for-
utsittning for att de ska kidnna trygghet och kunna slappna av. I detta ingar information,
att bli sedda, lyssnade pa som den expert de ofta ar pa den nirstaendes behov personliga
onskemal och behov (Magnusson, Hanson et al. 2015) I Socialstyrelsens vigledning star
foljande: Ett anhérigperspektiv i varden och omsorgen innebdr att verksamheterna
ser, respekterar och samarbetar med bade brukaren eller patienten och de personer
som dr viktiga for honom eller henne (Socialstyrelsen 2016:19). Dock konstaterar Soci-
alstyrelsen att det inte &r sjdlvklart att anhoriga involveras vare sig inom socialtjansten
eller vid bistdndsbedomningen, dir tidsbrist och kostnader anges kunna vara bidragan-
de orsaker (Socialstyrelsen 2014). Att sjukvarden inte har lagstadgad skyldighet gente-
mot vuxna anhoriga anges ocksd som hinder i sammanhanget (Riksrevisionen 2014).

Fokusgrupper och intervjuer i denna studie bekréftar bilden av att anhoriga ofta inte
kanner sig sedda och respekterade inom vard och omsorg. Béde personal och anhori-

ga menar att kvalitén pa varden och omsorgen for den néarstdende 6kar om anhorigas
perspektiv integreras mer i verksamheterna. Det familjeorienterade arbetssitt som

nu haller pa att implementeras kan vara en ingdngspunkt att 6ka delaktigheten for
anhoriga. Det bor darfor lagstiftas kring att anhorigperspektivet ska integreras pa alla
nivder inom vard och omsorg; bade inom ordinarie arbete och i utvecklingsarbete.
Checklistor, mallar, journaler och liknande bor ocksé innehalla fragor kring anhérigskap
for att finga upp bade vuxna anhdriga men ocksé barn och unga som ar anhoriga.

De intervjuade menar vidare att uppfoljning bor genomforas nationellt via Socialstyrel-
sen eller Nka, eller mojligen via kommunernas anhérigkonsulenter. De sistnamnda bor
isa fall fa ett tydligt mandat att gora uppfoljningar. Nationella informationskampanjer
kan behovas for att h6ja medvetenheten generellt och statusen fér anhoriga. Jaimforelser
gors med implementeringen av pappamanader och jamstilldhet.

Det skulle regeringen kunna lagstifta om att sa fort ni som kommun eller lands-
ting ska jobba med utvecklingsprojekt s@ SKA anhoriga finnas med som en para-
meter och att ta vara pd erfarna anhérigas kunskaper genom att lata anhériga
finnas med i olika, vare sig det gdller verksamhetsutveckling eller individdrenden.
Anhorig

Intervjuade beslutsfattare podngterar att anhoriga som regel ar en tillgang inom vard
och omsorg och bor ses som en sddan. Svarigheten ar dock att sidkerstilla att detta sker
vilket kraver uppfoljning och tydlighet fran statligt hall.
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Hur ska det sdkerstillas att anhériga ska vara en samarbetspart? Aterigen mdste
det vara systematik. Vi [i kommunen] har byggt in det sa att vi har en ruta och att
det star i policys att anhoriga ska tillfragas. Man kan tydliggora i olika skrifter
fran Socialstyrelsen att anhoriga ska tillfragas om de vill vara en samarbetspart.
En del tycker inte att man ska frGga anhériga utan att det dr den enskilde som ska
bestimma. Om man dr mer tydlig fran Socialstyrelsens sida sa blir det tydligare
for myndigheterna. Beslutsfattare

Maénga av beslutsfattare berittar om atgarder som gjorts inom respektive kommun,
exempelvis utbildning av berérd personal och anhériglotsar. Aterigen papekas statens
ansvar for att ta fram relevanta utbildningar f6r allménhet, personal och anhoriga, lik-
som for standardiserade checklistor och annat relevant material. De anhériga bor dven
informeras om vilka skyldigheter kommunen har, samt vilka rattigheter de har som an-
horiga.

En mojlighet att fortydliga ansvaret for att géra anhoriga delaktiga kan vara att fortsétta
med statliga uppfoljningar om hur kommunerna tillimpar bestimmelsen om krav pa
anhorigstod Att statliga myndigheter efterfragar och foljer upp vissa aspekter gor att den
uppmairksammas av berérda myndigheter vilket kan bidra till en prioritering. Det be-
hovs ocksa resurser fran statlig sida for att arbeta med barn och unga anhériga. Brukar-
rad for barn/unga och mentorskapsprogram ar nya satt att 6ka barns/ungas delaktighet.
SKL arbetar i dagsldget med en innovationsguide tillsammans med socialtjdnsten och
unga anhoriga. Statliga medel for att utveckla och testa nya former av ungas delaktighet
beskrivs som viktiga.

Sekretesslagstiftningen

Sekretesslagstiftning och anhorigas mojligheter att agera som ombud lyfts i Socialstyrel-
sens vigledning 2016. Intervjupersoner fran samtliga intervjukategorier ser ett behov av
att fortydliga sekretesslagstiftningen som upplevs forsvara majligheten till delaktighet
for anhoriga. Detta beskrivs som extra viktigt inom psykiatrin, dar unga och vuxna an-
horiga upplever svarigheter att fa ta del av information kring den néarstaendes sjukdom
och behandling. Personalen betonar & sin sida att anhoriga inte kan alltid kan forutsattas
vara bra for den sjuke och att deras dtaganden kan beh6va begriansas. Bide anhoriga och
personal patalar vikten av tillfriga den narstaende i ett tidigt skede (eller under friskare
perioder) vem som har mandat att fora hens talan och fa information om laget. Avtal/
fullmakt bor skrivas mellan sjukvarden och den anhérige som skydd for personalen och
for att inte anhoriga ska utesluts fran informationen. I dagslaget ar fullmakten inte giltig
for nista sjukdomsrecidiv vilket bor dndras menar anhoriga.



Det dar viktigt att fraga patienten, vem de vill ska vara delaktig? Flera studier dr
Juvdldigt tydliga med att om man har det forhallningssqittet fran borjan, betonar
att anhoriga dr viktiga. Om man sdger det direkt att det dr viktigt for oss att sam-
arbeta med dina ndra och kdra, vilka vill du att vi kontaktar? Da dr det sdllan ett
problem med sekretess utan det blir bdttre for alla. Regeringen mdste se till att
riktlinjerna efterlevs. Anhorig

Ibland dr sekretessen mer till for personalen dn for patienten. Sekretessen funge-
rar Gt ena hdllet men ddremot ndr man ska slippa hem ndgon samma eftermid-
dag, da dar det inga problem att ringa upp och berdtta. S det behover verkligen
fortydligas. Ddr kan man vdl gé ut med riktlinjer om bemétande av anhoriga och
dven till socialtjdnsten. Personal

Representanten for barn och unga anhoriga betonar att dessa ofta inte far ndgon infor-
mation alls kring sjukdom och behandling frdn vard och omsorg. Barn och unga anho-
riga kan kidnna sig avlastade om de gors delaktiga i vad som ska hinda med fordaldern
och dar gemensamma moten med socialtjansten, vard och omsorg kan underlatta den
anhoriges situation.

Forslag pa atgarder
De intervjuades forslag kan sammanfattas i foljande punkter:

e Lagstiftning kring att anhorigas perspektiv ska integreras pé alla nivaer inom
vard och omsorg; bade inom ordinarie arbete och i utvecklingsarbete.

e Initiera utveckling av nationellt gemensamma checklistor, mallar, journaler dar
ocksa fragor kring anhorigskap ingér.

e Nationell 6versyn av kommunernas organisation av anhorigstod i kommunerna.
Ge direktiv kring var anhorigstodet bor ligga organisatoriskt inom kommuner-
na, exempelvis mer strategiskt inom folkhalsoarbetet.

e Fortsatt uppfoljning av hur kommunerna tillimpar bestimmelsen kapitel 5 10§ i
socialtjanstlagen.

e Nationell uppf6ljning av kvaliteten pa anhorigstédet utifran anhorigas perspek-
tiv som aven fokuserar pa anhorigas delaktighet.

e Riktade medel for att utveckla metoder for att 6ka unga anhorigas delaktighet.

e Riktade stimulansmedel for utveckling av anhoriglotsar, anhérigombud inom
fler verksamheter an dldreomsorgen.

29



30

e Fortydligande av sekretesslagstiftningen och riktlinjer kring hur forhalla sig
till anhorigas delaktighet och ombudskap. Det behovs riktlinjer och utbildning
inom vard- och omsorg saval som inom socialtjansten.

e Direktiv kring framtidsfullmakt dar narstdende, anhoriga och kommun/sjuk-
vard skriver avtal om vem/vilka som ska representera den narstdende vid ex
recidiv i psykisk sjukdom etc.

e Direktiv om att fragor kring anhoérigas synpunkter ska inga i framtagna natio-
nella planeringsinstrument, exempelvis Barns behov i centrum (BBIC) och Sam-
ordnad individuell plan (SIP).

3.5 Utbildning for personal inom kommun och landsting som moéter
anhoriga

En forutsattning for att kunna bemoéta anhoriga pa ett professionellt sett ar att 6ka
kunskapen och forstaelsen for anhorigas situation och det arbete de utfér i hemmen.
Vikten av kunskap om anhorigperspektivet lyfts av Socialstyrelsen (2014, 2016) och
Riksrevisionen (2014), och ar dven en viktig kvalitetsaspekt som anhoriga for fram inom
dldreomsorgen (Magnusson, Hanson et al. 2015). I Socialstyrelsens véigledning (2016)
betonas att personal inom vérd och omsorg dven bor ha kunskap om att den svenska
synen pa sjukdom, funktionsvariation, familj och roller inte delas av alla kulturer. De
bor darfor kunna hantera detta, exempelvis genom att viga fraga. Mer kunskap om
gillande sekretessbestimmelser gor det ocksa lattare att hantera sekretessen pa ett
professionellt sitt, exempelvis genom att fa brukarens tillatelse att berétta for anhoriga
menar Socialstyrelsen i sin vigledning (2016).

Behov av utbildning och kompetensutveckling kommer spontant upp i diskussionerna
irelation till flera av de dtgirdsomrédena i underlaget. Sammantaget visar studien att
intervjuade anhoriga, personal och beslutsfattare ser utbildning pa flera nivaer inom
vard och omsorg som viktigt for att hoja kvalitén och underldtta anhorigas delaktighet.
Samtliga grundutbildningar inom vard och omsorg, inklusive likare, men &ven grundut-
bildningar for andra personalkategorier som méter anhoriga, exempelvis skola (larare,
elevhilsa), socionomer och kommunala handldggare, bor fa baskunskaper i ett anhorig-
perspektiv menar de intervjuade. Det omfattar exempelvis kunskap om anhorigas situa-
tion, bemotande av anhoriga, fragor att stélla i anslutning till sekretess och liknande.

De som moter anhériga i varden borde ha utbildning i det hdr s att de forstar
anhorigas roll och villkor och hur man kan hantera det. Anhorig



Nkas webbutbildning nimns som givande och en motsvarande utbildning beho6vs utfor-
mas for chefer och beslutsfattare. Fréan statligt hall behovs krav pa inférande av anhorig-
perspektivet i grundutbildningar samt krav p4 kommunerna att arrangera fortbildning
for nyanstilld och redan anstilld personal/chefer pa alla nivaer. Idag ligger ansvaret
for fortbildning pa enhetscheferna vilket gor att kommunens anhorigkonsulent har smé
mojligheter att padverka. Foreningarna for 4ven fram att de ar en resurs och bor vara del-
aktiga i dessa ssmmanhang. Flera av de intervjuade beslutsfattarna berattar om projekt
och/eller kompetensutveckling som har inletts och dar de har sett att forstaelsen for an-
horiga har okat.

Det dr en arbetsledningsfrdga. Jag har till exempel inte ftt ta det hdar med ut-
bildning som mdnga hdr pratar om utan man har sagt att det dr enhetschefens
jobb att utbilda sitt vardlag i dessa bitar eftersom det dr de som har ansvar for
kuvaliteten. Och sa dr det ju, men hur nar vi dem om inte enhetschefen heller forstar
det hdr?... det dr ldtt att anhoriga blir syndabocken ndr det faktiskt kanske hand-
lar om kvaliteten. Personal

Nu har vi borjat med utbildningar pa dldreboende om att det hdr har vi informe-
rat anhoriga om innan de kommer hit. Orsaken har varit att det varit konflikter
mellan arbetsgrupper och de tycker att anhoriga dr till besvdr. Nar vi forklarar
den andra sidan sa borjar personalen forstd. Nu sdger cheferna att de fatt ett
mycket bdttre samarbetsklimat med anhoriga. Nu har dldrendmnden bestamt att
denna utbildning ska ges till alla verksamheter. Beslutsfattare

Igen lyfts att staten bor gora riktade informationsinsatser géllande hela anhoriggruppen
for att 6ka den allmdnna medvetenheten om anhorigas situation. Det framhélls dven att
det ar viktigt att personalen forstar skillnaden mellan den néarstdendes och den anhori-
ges behov. En av respondenterna namner att Vardcollege har webbutbildningar kring
anhorigstod och att detta bor kollas upp.
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Forslag pa atgarder
Forslagen kan sammanfattas i foljande punkter:

e Krav pa anhorigperspektivet ska in i samtliga grundutbildningar f6r personer
som moter anhoriga, sdsom vard- och omsorg, socionomutbildning, larare,
HR-utbildning etc.

e Anhorigperspektivet bor komma in under livskunskap i grundskola/gymnasium.

e Krav pa obligatorisk fortbildning av personal inom omradet, introduktion av
nyanstillda utifrén ny forskning. I detta ingér sekretesslagstiftningen och fram-
tidsfullmakt.

e Uppdrag till Nka att utveckla webbutbildningar riktade till chefer kring anhorig-
skap.

e Statlig riktad insats som lyfter anhoriggruppen och deras situation for att 6ka
medvetenheten generellt i samhallet.

3.6 Utbildning och traning for anhoriga samt validering av anhorigas
fardigheter

Anhoriga som patar sig att varda en narstdende kan beh6va ny kunskap och nya far-
digheter for att klara av vardandet och sin egen situation. Det kan rora sig om kunskap
om den narstiendes diagnos eller funktionsvariationer, lyftteknik eller stresshantering.
Kommun och landsting har dock det 6vergripande ansvaret for att ge tydlig, upprepad
och individuell information till anhoriga (Socialstyrelsen 2016). Socialstyrelsen har ock-
sd tidigare betonat att landstingen har en nyckelroll for korta kurser kring diagnoser, da
erfarenheter visar att dessa varit mycket uppskattade av anhoriga och betydelsen av ut-
bildning for anhdriga har ocksa granskats av statens beredning for medicinsk och social
utvirdering (http://www.sbu.se). Validering av anhorigas kunskap/fardigheter gors idag
inom olika EU projekt for att underlatta intrdde eller aterintriade pa arbetsmarknaden
for personer som vardat en narstaende under en langre tid.

Studien visar att anhdriga sjdlva upplever sig ha behov av kunskap kring en rad fragor
som dels dr medicinska (diagnoser, arbetsuppgifter) men ocksa kunskap om réttigheter,
hur de kan navigera inom vard och omsorg samt trianing i forebyggande halsovard.

Det har vi pratat en hel del om [i var forening]. Utbildning for anhdriga kring
exempelvis den ndrstdendes sjukdom eller funktionsnedsdttning... eller lyftteknik,
bara en sddan enkel sak behover man ju ofta och det kan man ju ha ett sug efter
att fa kunskaper om. Anhorig



Stor del av de intervjuade lyfter att anhoriga bor bli erbjudna utbildning och traning om
de sjalva vill. Utbildningarna kan anordnas i kommunens eller landstingens regi men
bor vara nationellt férankrade och kan ocksé utformas via exempelvis Nka, Socialstyrel-
sen eller en nationell databas med tips och utbildningar. Riktade stimulansmedel ar ett
sétt att 6ka kommunernas och landstingens motivation till att hitta rutiner och utveckla
lokala kurser. Personalen lyfter ocksa att anhoriga kan behova redskap for att forsta per
sonalens perspektiv, exempelvis sakerhetsaspekter.

Anhoriga betonar vikten av att det ska vara frivilligt att varda och att de sjdlva maste
kinna ett behov av utbildning eller traning. De kan ocksa behova hjialp med att utveckla
strategier for att hantera virdandet utan alltfor mycket stress. Utbildningar kan ocksa
ske i samverkan med erfarna tidigare anhérigvardare menar foretradare for intressefor-
eningarna.

Det maste vara frivilligt. Jag maste sjdlv vdlja; vill jag i forsta hand vara anhérig
eller vill jag i forsta hand vara vardare? Det mdste vara jag sjalv som bestimmer
det. Upplever jag att jag behover ndgot mer dn det jag redan kan sa bor jag ju bli
erbjuden att fG det. Om andra upplever att den anhériga beh6ver nagot; tipsa dem
pd ett snyggt sdtt. Anhorig

Generellt finns en enighet att staten bor folja upp hur kommunerna arbetar med in-
formation, utbildning och traning till anhoriga. Krav pé aterrapportering till central
myndighet bor ingé i de allménna uppfoljningskraven pd kommunernas anhorigstod.
Ytterligare ett forslag ar att anhoriga vid behov ges majlighet att delta i delar av under-
skoterskeutbildningen och bereds avlgsning under tiden.

Validering av anhorigas fardigheter

De intervjuade har olika uppfattning géllande validering av anhorigas fardigheter. Vissa
ar skeptiska och talar om risken for att alltfor ménga arbetsuppgifter laggs pa anhoriga
och/eller lyfter svirigheterna med yrkesvalidering pa andra omraden. Andra ar positiva
och menar att validering dels fyller ett tomrum i den anhériges CV, dels kan ¢ka sjalv-
fortroendet hos anhdriga som vardat lange. Beslutsfattare patalar behovet av battre vali-
deringsmetoder medan en foreningsinformant ndmner att Finland har ett valideringsin-
strument som skulle kunna utvecklas vidare utifran svenska forhallanden.

Det mdste finnas en balans sd att det inte blir en professionalisering av de anhé-
riga och da kanske man helt plotsligt har rdtt att ldgga dnnu mer pa dem... pa ett
sdtt kan det ju bli ett alibi for att ligga mer saker pa den anhorige och det kanske
inte var det den anhorige ville utan att man dr tydlig med att den kompetens hoj-
ningen dr mer for att ge en trygghet i rollen... men just det att det inte blir ett alibi
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att ldigga mer pa dem s@ som att nu dr ju du utbildad och kan massa saker. Om
man inte vill géra den resan som anhorig. Beslutsfattare

Manga av de intervjuade ar intresserade av valideringsforslaget och ser det som en méj-
lighet. Dock menar de att initiativet méste komma frén statlig nivé och att det finns ett
stort behov av dterrapportering och uppfoljning av vilka metoder som fungerar bra.

Forslag pa atgarder
Forslagen kan sammanfattas i foljande punkter:

e Krav pa rutiner for information och erbjudande om utbildning till anhoriga.
Dessa bor innefatta rutiner for hur informera och utbilda anhériga med ut-
landsk bakgrund s att de forstar sina rattigheter.

e Uppfoljningsansvar nationellt si att rutiner utarbetas och foljs.

e Nationellt utarbetade webbutbildningar f6r anhoriga som kommunerna kan
anvanda — kan exempelvis tas fram av Nka.

e Initiera mer forskning pa omradet

e Riktade nationella kampanjer kring mojligheten till utbildning och validering
for anhoriga.

e Undersoka mojligheten till validering av anhorigas fardigheter och de instru-
ment som redan finns, exempelvis i Finland.

3.7 E-halsotjanster och valfardsteknologi som anhorigstod

E-hélsotjanster och vilfardsteknologi ar ett omrade som ar i stark utveckling. Socialsty-
relsen konstaterar i sin fjarde uppfoljning (Socialstyrelsen 2017) att anvindningen av
e-hilsa vilfardsteknologi dr ojaimn Gver landet och pa vissa héll pd mycket 1ag niva. Det
ar framst inom dldreomsorgen kommunerna har dragit nytta av tekniken medan an-
viandningen av e-tjdnster inom socialtjdnsten fortfarande ar 1dg och endast en liten andel
av personalen kan lasa och dokumentera information mobilt. Fa privata utforare av
kommunal hilso- och sjukvard anvinder den nationella patientéversikten (NPO) (ibid).

Instillningen till e-hilsotjanster och valfardsteknologi varierar hos de intervjuade. Alla
ar 6verens om att utvecklingen gar fort, 4r nédviandig och att staten maste ta ansvar for
de etiska dilemman som kan uppsta. Det ar inte helt sjalvklart att teknologin ar ett anho-
rigstdd, men ménga hjalpmedel kan ocksa underlétta for anhoriga och 6ka deras trygg-
het. Exempel som ndmns ar GPS-larm, mdjligheten att kontakta sjukvirden, utveckla
digitala natverk eller ta del av webbaserade utbildningar. Fér barn och unga beskrivs



e-tjinster som en stor fordel om dessa tjanster utvecklas tillsammans med brukarna sa
att tillgidngligheten ckar.

Tillgdnglighet dr ndgot som barn och unga efterfrdagar. De har svart att fa

hjdlp och att soka hjdlp for sina fordldrar. Ddr finns jdttemycket att gora inom
digitalisering av socialtjiinsten men ocksd for BUP, en snabbare vdg in ddr. Det dr
svart att fa kontakt med socialtjdnsten och de unga vet inte vad fordlderns hand-
laggare heter. Det ska vara ldttare att fG kontakt och det dr bra om det finns en
anonym chat som i Skdne. Aven att man ska kunna ha méten via nitet for ibland
ar det svart for dem att ta sig hemifran och ibland har de inte sovit pd natten.
Anhorig

Samtidigt pdpekar de intervjuade att valfardsteknologi ar dyr och inte alltid vadlkommen
bland personal och anhériga. Det finns en oro for att tekniken ska ersitta de personliga
motena. Staten behover darfor ta ansvar for information kring tekniken som nagot po-
sitivt, men ocksa bidra med resurser sé att kommunerna har rad att anvinda sig den.
Det ar viktigt att alla ges majlighet att anvdnda den si att inte vissa grupper exkluderas.
Aven detta &r ett statligt ansvar menar de intervjuade.

Satsa pengar pa vilfdrdsekonomin. Lat den inte blir for dyr for oss kommuner for
da bojkottar vi den for att det inte finns pengar till det. Det dr det vi har sett néar
det dr teknologi som kosta... da vdiljer kommunerna bort det for det genererar for
lite i verksamheterna och da kan vi inte ha det eftersom vi mdste spara pengar. S
satsa lite pa ny-tdnk och teknologi som inte dr sa dyr. Personal

Anhorigperspektivet inom omradet valfardsteknologi beskrivs som en utmaning som
inte alltid ar sjalvklar. En av de intervjuade menar att hen aldrig har tankt teknologin
som ett stod for anhoriga utan enbart for ensamboende personer.

Utmaningen for oss i kommunerna dr vdl att tdnka vdlfdrdsteknologi sd att man
far med anhérigperspektivet. Vi har tdnkt pa att det gdller att stdrka individerna
sa att de kan ha ett eget ansvar. Jag tdnker pa GPS-larm, att det kan vara ett stéd
for den anhérige. Vi har ett utbud som 1 forsta hand riktar sig till den anhoriga.
Beslutsfattare

Samtidigt patalar de intervjuade att det finns en hel del integritetsfragor som behover
diskuteras och regleras av staten. Den nuvarande lagstiftningen satter hinder for delan-
de av information som kan vara till nytta for individen. Bdde anhoriga och personal kan
behova utbildning i tekniken vilket dr kommunernas ansvar men ocksa statens menar
intervjuade anhériga. Stimulansmedel kan bidra till utveckling av ny teknik och infor-
mation/utbildning till berorda parter, exempelvis personer med funktionsvariationer
eller barn och unga.
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Staten bor kriva att anhorigperspektivet finns med i regionala och kommunala digitala
plattformar. Sociala medier och webbaserade nitverk, exempelvis dem som genomforts i
NKAs regi bor anviandas for att sprida riktad information till anhoriga.

Tekniska aspekter som framfors av intervjupersoner som statligt ansvar i termer av lika
mojligheter for alla medborgare ar att siakra internettillgdng 6ver hela landet samt att de
tekniska systemen adr kompatibla med varandra. Ett forslag ar att koppla informationen
om vilfardsteknologin till 1177 som &r nationellt och valkant.

Madnga har ju sina versioner och sin teknik och det dr vdldigt olika over landet.
Lite mer samarbete 6ver regioner hade nog varit till fordel for att na till den anhé-
riga. Till exempel 1177 dr ju en bra tjdnst som alla kdnner till och som dr nationell.
Anhorig

Ytterligare statliga angeldgenhet som betonas &r att anviandning av valfardsteknologi
ska vara frivillig, dar 4ven anhoriga tillfrégas nar anvandningen kan inkréakta p& deras
personliga integritet. Tekniken bor utvecklas tillsammans med brukare, anhériga och
personal.



Forslag pa atgarder

Forslagen pa dtgiarder inom detta omrade 4r manga och kan delas in i tre huvudomréa-
den; se nedan.

Resurser och utveckling

Riktade stimulansmedel till utveckling av valfardsteknologi.

Stimulansmedel for att underlitta for kommunerna att anvanda sig av teknolo-
gin och for att kunna utbilda personal/anhoriga i att anvinda den.

Styra medel till utveckling av e-tjanster och valfardsteknologi utifrdn barn och
ungas behov.

Nationell spridning av goda exempel och foredomen inom omrédet, exempelvis
via kampanjer och sociala medier.

Uppmuntra forskning pa omradet, peka pa behovet av fler tjanster och innova-
tion.

Sakerstélla att det finns tillgang till internet i hela landet samt att systemen ar
kompatibla med varandra.

Krav pa att utveckling av nya tjanster ska ske i samverkan med brukare, anhori-
ga och personal.

Reglering

Teknologin ska vara frivillig och ett komplement till annat anhorigstod. Detta
behover fortydligas och regleras fran statligt hall.

Se over regleringen integritetsaspekterna.
Krav pa att det finns tjanster som ar anpassade till barn och unga.

Harmonisering inom landet — exempelvis kan informationen kopplas till 1177
eller annan vilbesokt databas.

Skyldighet for kommun och landsting att informera anho6riga om tekniska hjalp-
medel.

Riktlinjer

Krav pa anhorigperspektivet bor vara en del av den regionala och kommunala
digitala utvecklingsplanen.

Nationella dagar for erfarenhetsutbyte kring tekniska l6sningar — via SKL?

Nationella riktlinjer kring att anhoriga ska vara delaktiga vid inforandet av vil-
fardsteknologi som beror deras personliga integritet (exempelvis kamera).
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3.8 Mo6ta anhorigas behov och 6nskemal och skapa ett
evidensbaserat anhorigstod

Riksrevisionen konstaterar i sin granskning 2014 att det saknas nationell statistik 6ver
vilket stod kommunerna erbjuder anhoriga och vilket stod de anhériga anvander sig av.
Dilemmat forklaras genom bristande dokumentation av stédet (RiR 2014). Riksrevision-
en pekar ocksa pa en rad andra brister, exempelvis att det saknas jaimforbara studier om
anhorigomsorgens utveckling 6ver tid, liksom kartldggningar som visar omfattningen

av minderariga barns omsorgsgivande. Vidare saknas underlag for att bedoma de sam-
hallsekonomiska konsekvenserna av och kostnaderna for anhorigomsorgen pé individ-
och samhillsnivé (ibid).

Intervjuer och fokusgrupper stoder riksrevisionens papekanden och lyfter behovet av
forskning och kartlaggningar pa omradet, inte minst kring barn och ungas virdande.
Lanssamordnarna konstaterar att det finns en framtagen vigledning (Socialstyrelsen
2016) men att staten maste efterfraga pa vilket sitt den anviands for att anhorigstédet
ska prioriteras i kommunerna. Det behovs ocksa ndgon form av riktlinjer kring var inom
den kommunala organisationen som anhorigstodet ska ligga, det vill sdga pa vilken niva
och med vilket mandat? Mer samordning inom kommunerna kravs si att inte ansvaret
vilar pé en enskild tjansteperson.

Det dr en folkhdlsofrdga ytterst och jag tdnker att man mdanga gdnger kanske
lagger det pa lite for ldg nivd, eller utan mandat. Men anhériga dr vdldigt stor
procentsats av vart samhdlle... och mdnga gadnger hamnar vi dd i en organisation
som pa ndgot sdtt ska ha uppdraget organisatoriskt hér uppe, men vi jobbar med
enskilda samtal hdr nere. Det matchar inte, sG hur bygger man den organisatio-
nen? Det bor man se over, det dr en jdtteviktig del for implementeringen kommer
inte bli bra annars. Personal

De intervjuade ar i stort sett 6verens om att det beh6ovs mer forskning kring vad anhori-
ga tycker fungerar i praktiken for att evidensbaserad stodet. Systematisk uppfoljning av
hur anhorigstodet fungerar bor initieras fran statligt hall, liksom krav pa nagon form av
dokumentation av anhorigstodet. Detta kan bidra till att hoja statusen pa anhorigstodet.
Evidensbasering kan ocksa bidra till mer specifika krav pa vilka former av stéd som bor
ingd i kommunernas anhorigstod. Intervjupersoner efterfragar dven ett kontrollsystem
for att sikra anvindning av de instrument som redan finns, exempelvis Samordnad indi-
viduell planering (SIP) och Barns behov i centrum (BBIC).

Jag tdnker pa det hdr med SIP, Samordnad individuell planering. Det dr ju ndgot
som finns men det kdnns inte riktigt som att det riktigt foljs upp, dven fast det dr



uppskattat ddr de har anvdnts. Jag tror att Uppsala kommun gjorde ndgon upp-
folining och bara 5 procent av kommunerna anvdnde det trots att alla anhoriga
tycker att det var fantastiskt att inte behéva vara den ddr spindeln i ndtet. Kon-
trollsystem fran staten, se till att det gors. Anhorig

Det dr en statlig angeldgenhet att bidra till att vi far ett bdttre och dnnu effekti-
vare och evidensbaserat anhorighetsstod. Framforallt evidensbaserat. Hdr finns
det ju mycket forskning att utveckla, dven om den har listan dar gedigen och forsk-
ningsbaserad sd finns det ju mer kvar att gora. Beslutsfattare

For att mota barn och unga anhorigas behov behover nya stodformer utvecklas tillsam-
mans med dessa anhoriga och evidensbaseras. I dagsldget finns huvudsakligen kom-
munala stédgrupper for unga anhoriga, vilket ar inte den form av stéd som efterfragas,
menar en representant for unga anhorigvardare. Kommunerna behéver fa ett statligt
uppdrag och resurser att prioritera dessa fragor.

Forslag pa atgarder
De intervjuades forslag kan sammanfattas i nedanstdende punkter:

e Kartlaggning av omfattningen pa det aktuella anhorigstodet i kommunerna for
att skapa en baslinje.

e Initiera mer forskning pd omradet som kan utgé fran anhorigas behov.

e Nationella riktlinjer kring utveckling av anhorigstodets miniminiva utifran till-
ganglig kunskap. Detta kan revideras i takt med att kunskapen evidensbaseras.
Kartlagg vilka funktioner som behover arbeta med detta och nodvandiga mandat
for uppfoljning.

e Sikerstill att kommunerna skapar bra forutsattningar for anhorigstodet genom
att ge socialstyrelsen i uppdrag att efterfraga och folja upp anhorigstodet sa att
det blir tydligt och darfor prioriteras.

e Krav pa dokumentation av anhorigstodet sa att statistik kan foljas upp.

e Systematiska nationella uppfoljningar kring hur anhériga upplever anhorigsto-
det utifran sina behov.

e Utveckla och evidensbasera stodformer till barn och unga som ar anhoriga.
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3.9 Samverkan/koordinering mellan landsting och kommun

I Socialstyrelsens uppfoljning (2014) papekas att Socialtjansten i landets kommuner har
ett mycket begransat samarbete med sjukvarden gallande st6d till anhoriga. Det saknas
en motsvarande lagstiftning om ansvar for stod till vuxna anhoériga inom hilso- och sjuk-
varden, ndgot som ocksa papekas i Riksrevisionens granskning (RiR 2014). Ytterligare
faktorer som forsvirar samverkan ar att ett sjukhus ofta betjanar flera kommuner men
dven samverkan med primarvarden fungerar generellt sett inte tillfredsstéllande. Den
viktigaste faktorn som Socialstyrelsen pekar pa ar avsaknaden av en etablerad struktur
for samverkan mellan landsting och kommun (Socialstyrelsen 2014).

Intervjuer och fokusgrupper stédjer ovanstdende. Bristande samverkan mellan kom-
mun och landsting kommer spontant upp i diskussionerna under flera av ovanstdende
atgirdsomraden men efterfrdgades ocksa som ett separat atgardsomrade redan i en av
de forsta fokusgrupperna med personal. Anhoriga finner sig ofta i en samordnande roll
da samverkan mellan huvudménnen inte fungerar. Forhoppningar finns pa nya bestam-
melser dir primarvéarden far ett tydligare samordningsansvar for patienter som skrivs ut
fran sjukhuset. Anhoriglotsar och anhorigstod kopplat till elevhilsa och vardcentraler-
nas seniormottagningar ar exempel pd kommunala insatser som de intervjuade menar
fungerar. Barn och unga anhdriga blir ofta osynliggjorda da de inte sjidlva, utan forald-
ern, har kontakter med vard och omsorg.

Det behous betydligt mer samverkan [mellan kommun och landsting]. Ofta vill
man ldgga over ansvaret pa den andra parten ddar barn hamnar mellan stolarna.
Det dr extra svart for barn for det kan ju vara sé att fordldern har kontakten och
barnen syns inte alls. Man behéver jobba ihop sig pd ett annat sdtt. Anhorig

Det dr ett av de viktigaste kraven, alltsd att samordningsrollen inte ska ligga pé
den anhoriga som det ofta dr idag. Sen behover man vdl ocksa ha lagstiftning,
riktlinjer kring att professionen dr skyldiga att samordna sig. Det finns ju en del
nu kring samordnad vardplanering och allt vad det nu heter och det dr ju ett steg
pa vdagen. Men de maste se till att de anvdnds och jag tror att man behéver ga
annu ldngre i det hdr att se till att det verkligen dr en skyldighet att samordna det
hdr. Anhorig

Dilemman som tas upp i sammanhanget ar olika lagtexter kring ansvaret for anhoriga i
SoL/LSS och HSL. Lagstiftningen sitter ocksa kappar i hjulet for delande av information
mellan huvudmainnen vilket ocksa forsvarar samverkan. Dessutom anvinds begreppen
anhorig och nirstdende olika inom kommun och landsting?® vilket ytterligare skapar for-

6 Anhorig betecknas inom kommunen den som vérdar och den nérstdende den som vardas. Inom
Landstingen anvinds begreppen tvirtom (RiR 2014).



virring. Lagtexterna kring ansvaret for att informera och stotta anhoriga bor darfor har-
moniseras och begreppsforvirringen redas ut. Samverkan maste vara tvingande pd mot-
svarande sitt som nir en Samordna individuell plan (SIP) upprattas. Ersattningsnivaer
kan ocksa underlitta eller forsvara samverkan. Exempelvis far landstingen ersittning
vid upprittande av en Samordnad individuell plan (SIP), dock inte kommunerna. Andra
glapp som nimns i sammanhanget ar 6vergingen mellan slutenvarden och vardcentra-
len gillande rehabilitering, liksom samverkan med skola och elevhilsa.

Man ska tvinga kommuner och landsting, som man gor i SIP-en, att samverka
kring att ge anhoriga ett sammanhallet anhorigstod genom hela vardkedjan, vare
sig jag befinner mig inom kommunens eller landstingets verksamheter. Personal

Landstinget har ocksd ett ansvar och det finns inte med... hur ska kommunerna
och Landstinget samverka for att kunna gora det bra for anhoériga? Vi har varit
inne pa det flera ganger gdllande dverrapportering men Landstinget har ocksa ett
ansvar 1 lagstiftningen och i de bdsta vdrldar sd skulle ju den lagtexten som star i
Socialtjdnstlagen ocksa flyttas over till Hdlsosjukvardslagen sa att vi har samma
forutsdttningar med samma lagtext. Personal

Forslag framfors pé ett kunskapsrad gillande anhorigfragor inom SKL for att underlétta
samverkan, liksom pé en tydligare politisk styrning kring samverkan mellan olika akto-
rer. Uppfdljning och sanktioner vid bristfillig samverkan ar forslag som tas upp.

Det vi mdste sdkra dr att sdkra det omrdde som vi har gemensamt kommun och
landstinget. Den nya lagstiftningen som sdger att det ska ske en samverkan mel-
lan kommun och landsting vid utskrivning. Fast vardkontakt pa Hdlsocentralen
och att det ska géra individuella planer och att méta upp och trygga den enskilda
sajag kan kdanna att den dr mer... Arbetssdttet i den kommer att ge fordelar i stort
och det kommer att minska glappet emellan for det dr glappet som de anhériga
far ta ansvar for. Beslutsfattare

De intervjuade framhéller att samverkan ar viktig for att anhoriga ska kunna fangas upp
och erbjudas st6d tidigt i processen. Ekonomin i kommunerna paverkar med besparing-
ar pa framforallt icke-lagstadgade tjanster. Teamarbete och krav tydliga roller i relation

till barn och unga som &r anhdériga bor uppmuntras och f6ljas upp frén statligt hall.
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Forslag pa atgarder

De intervjuades forslag kan sammanfattas i féljande punkter:

Nationell systematisk uppfoljning av samverkan mellan kommun och landsting
som en del i 6vrig uppfoljning av kvalitet inom halso- och sjukvarden. Utvardera
metoder for samverkan och sprid dessa.

Se over lagstiftningen som forhindrar mojligheten att dela information mellan
kommun och landsting — exempelvis gemensamma journalsystem.

Gemensam lagtext kring ansvar for att informera och st6tta anhoriga i SoL, LSS
och HSL. Ge kommuner och landsting ett tydligt ansvar som sedan f6ljs upp.

Sla fast vilka begrepp som giller for den enskilde och deras anhériga (idag an-
vands begreppen nérstdende och anhorig olika i kommun och landsting).

Se 6ver ersiattningarna, exempelvis far landstingen ersittning for SIP, kan mot-
svarande ges for att stotta anhoriga? Krav pa att SIP och BBIC m m inkluderar
anhoriga som fatt den nirstiendes mandat att vara med. Speciellt bor barn och
ungas majligheter beaktas.

Inratta ett kunskapsrad for anhorigfragor pa SKL for att sdkerstélla att fragan
lyfts och behandlas kontinuerligt.

Ta fram standardiserade checklistor och mallar kring uppf6ljning av anhorig-
skap inom halso- och sjukvarden samt krav rutiner for vidareformedling till
kommunens anhorigstod. Nationell uppfoljning av hur detta gors.

Krav pa anhoriglotsar och anhorigombud i kommunerna.

Ge kommun och landsting i uppdrag utveckla rutiner f6r samverkan for att
fanga upp barn och unga som ar anhoriga. Folj upp hur denna samverkan fung-
erar.

3.10 Sékra barnrattsperspektivet — barn och unga som anhoriga

I Barnrattighetsutredningen SOU 2016:9 ldamnas i betdnkandet forslag pa en inkorpore-

ring av FN:s konvention om barnets rattigheter, liksom forslag pa atgiarder som behover
vidtas for att stiarka barns rattigheter i svensk lagstiftning. Forslagen omfattar bland an-
nat ett kunskapslyft for att 6ka kunskapen om barnkonventionen samt nya bestimmelse
i forvaltningsprocesslagen (1971:291) och forvaltningslagen (1986:223) dir barnets basta
ska utredas och sarskilt beaktas i drenden och mal som ror barn, samt att barn ska fa
relevant information och ges mdjlighet att framfora sina asikter (SOU 2016:19).



Barnrattsperspektivet lades till som extra punkt av en av intresseforeningarna. Samtliga
intervjuade foreningsrepresentanter tycker att perspektivet ar viktigt och latt att glomma
bort, bade barn som anhériga och barn med funktionsvariationer. Forhoppningarna ar
stora pa att barnkonventionen ska bli lag under 2018.

Man glommer sd ldtt. Som pé Syncentralen sé ordnar man trdffar for partner
men man glommer barnen till de synnedsatta. Om en fordlder forlorar sin syn sa
pdaverkar det hela familjen. Det dr otroligt viktigt att man uppmdrksammar barn
som anhoériga och syskon. Det dr viktigt att de kan fa eget stod och att de kan ta
del av information och utbildningar utifran barn behov. Anhorig

Bland beslutsfattarna ar alla 6verens om att barnrattsperspektivet ar viktigt, dock menar
vissa att det pa grund av att barnkonventionen formodligen blir lag inte behovs specifika
skrivningar och atgirder i kommunerna d& detta kommer att komma automatiskt. Flera
pekar dock péa vikten av att fokusera pa att anhorigstod skall inkludera dven barn och
unga utifran deras specifika situation och behov. Hur detaljerat staten skall styra detta
ir alla inte 6verens om, men perspektivet skall finnas med.

Barn som anhoriga, det dr sjéalvklart att det blir ju pd ett annat sctt. Barn skall ju

inte behova varda sin mor eller far och ddr tror jag man maste bli mer vaken med
vad som hdnder, bdde skola, kommun och landsting. Och forsoka ga till botten om
till exempel om ndgon uteblir frén skolan, kommer sent eller sover pa lektionerna.
Ddr har ju skolan ett jatteansvar att signalera om det dr ndgonting. Hur man ska
kunna lagstifta om det, det vet jag inte riktigt. Det kanske gar. Men jag tror abso-
lut att man madste lyfta barnperspektivet, det gors inte tillrdckligt. Beslutsfattare

Fran statligt hall kan personalens skyldigheter synliggoras genom utbildning av berérda
grupper men det krévs i sé fall ocksa nationella uppfoljningar.

Forslagen ar relativt fa da detta omrade tillkom sent i studien. Dock lyfter representan-
ten for barn och unga anhoriga vikten av att uppmiarksamma de unga anhérigas behov
separat och genom riktade medel for utveckling av relevant stéd. Det behovs ocksé di-
rektiv om att anhorigstod ska finnas anpassat dven till barn och unga och att elevhilsan
och anhorigstédet ska samverkan for att finga upp barn/unga som ar anhériga och be-
hover stod.
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Forslag pa atgarder
e Siakra att ett barnrittsperspektiv genomsyrar kommunernas anhorigstod.

e Synliggora skyldigheter hos personal som méter barn for att finga upp barn/
unga som ar anhoriga, exempelvis genom direktiv att anhorigstod och elevhal-
san bor samverka for att finga upp barn som ar anhoriga.

e Ta fram standardiserade instrument for skolelever i syfte att fanga upp barn och
unga anhoriga.

e Sikra att e-hilsotjanster och utbildningar ocksa har ett barnrattsperspektiv,
aven utifran tillganglighet.

e  Utveckla stodtjanster som specifikt riktar sig till barn och unga utifrén deras
behov.

e Nationella uppfoljningar kring rutiner och omfattning pa anhorigstod till barn/
unga samt uppfoljning av hur de sjalva upplever stodet.

e Initiera forskning pa omradet barn och unga anhoriga och deras behov.

3.11 Vilka omraden ar viktigast?

Samtliga intervjupersoner har ombetts prioritera atgirdsomradena for att 6ka forstael-
sen for vad som upplevs som viktigast. De omriddena som bade anhoriga och personal
prioriterar hogst ar finansiell (och social) trygghet (omrade 1), utbildning for berérda
personalkategorier (omrade 5) samt att méta anhdrigas behov och skapa ett evidensba-
serat anhorigstod (omrade 8). Aven omréde 2, Balans mellan forvirvsarbete och var-
dande, hilsofrdmjande arbete (omréde 3) och samverkan mellan kommun och landsting
(omrade 9) kommer hogt upp pa agendan. Da barnrattsperspektivet inte funnits med
fran borjan ar det svart att bedoma hur detta skulle ha prioriterats annars. Generellt
betonar bade anhdriga och personal frivillighet i virdande och en god kvalitet inom véard
och omsorg till den nirstdende som en forutsittning for deras egen trygghet. Detta stods
ocksa av forskning pa omradet (se exempelvis Magnusson, Hanson et al. 2017).

De tio beslutsfattarna prioriterar fraimst omrade 1 (finansiell trygghet) och 9 (samverkan
mellan kommun och landsting) hogt &ven om det dven har finns individuella skillnader.
Darefter kommer omrade 3, 4 och 5 vilket delvis stimmer 6verens med anhoriga/perso-
nalens bedémningar.



3.12 Avslutande reflektioner

Resultatet visar tydligt pa behovet av en nationell anhorigstrategi som tydliggér kommu-
nernas och landstingens ansvarsomraden gentemot anhoriga pa ett enhetligt satt. Vidare
att barn och unga anhoriga behéver uppmarksammas och fa sina rattigheter tillgodosed-
da.

De forslag som studien genererat ar inte nya och ar inte alltid tydligt inriktade pa den
statliga nivdn. Samtidigt visar studien pa att de intervjuade efterfrigar ett Gvergripan-
de nationellt ansvar for att medborgare far en liknande service och mojlighet till stod
oavsett var de bor. Utifran resultatet ser vi en harmonisering och evidensbasering av
anhorigstodet sisom viktigt, med krav p& uppfoljning och dokumentation. Aven om an-
horigstodet bor vara individuellt och utga frdn behov sa blir bestimmelsen om kommu-
nens skyldighet att anordna anhorigstod tandlos utan fortsatta nationella uppféljningar
och krav. De instrument som finns framtagna for att underlatta samverkan, exempelvis
SIP och BBIC, bor anvindas i storre utstrackning dn vad som nu forefaller ska. En syste-
matisk uppfoljning fran statligt hall (eller annan aktor) ar ett sétt att bide informera om
instrumenten, liksom att betona vikten av att de anvénds.

Det dr intressant ar att beslutsfattare i hogre utstrackning prioriterar samverkan och
anhorigas delaktighet 4n anhoriga och personal. Samtidigt visar intervjuer och fokus-
grupper att dven anhoriga och personal bedomer dessa omraden som mycket viktiga och
att anhoriga ofta finner sig i den samordnande positionen. Socialstyrelsens uppf6ljning
(2014) visar att avsaknaden av strukturer for samverkan ar en stor utmaning i samman-
hanget, varfor behovet av att utveckla héllbara strukturer bor betonas och f6ljas upp frén
statligt hall.

Vi dr medvetna om att ménga av de forslag som getts i denna studie redan har patalats
tidigare. Staten har, bade via stimulansmedel, lagdndringar och tidigare uppfoljningar
arbetat for att forbattra for anhoriga. Samtidigt visar studien tydligt pa behovet av fort-
satt arbete for att anhoriga ska vilja och orka pata sig rollen som vardare utan att riskera
sin personliga ekonomi, hilsa eller pd annat sétt f& simre livsvillkor i samhaéllet. En na-
tionell anhorigstrategi fungerar dar som en standig pdminnelse om behovet av stiandig
utveckling och gor det mojligt att f6lja upp anhorigas situation utifran omriden som de
sjalva prioriterat.
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Bilaga 1. Deltagande intresseféreningar och beslutsfattare

I studien har f6ljande anhorig- och intresseforeningar deltagit, antingen via en eller flera
representanter i fokusgrupper eller via enskilda telefonintervjuer. Majoriteten av dessa
var sjdlva eller hade vardat en eller flera narstdende.

Anhorigprojektet

NSPH — Nationell Samverkan for Psykisk hilsa

Svenska Ocd-forbundet

Riksforbundet Balans

Attention (ADHD, ASD/Aspergers, sprakstorningar, Tourettes)
Schizofreniforbundet

Bricke Diakoni

Agrenska stiftelsen/NFSD (Nationella funktionen sillsynta diagnoser)
Synskadades riksférbund

FUB (Foreningen utvecklingsstérda barn)

JAG personlig assistans

Hjarnkoll

Anhorigas Riksférbund

Foljande beslutsfattande funktioner har natts av studien:

1.

S

~

8.

9.

Vérd- och omsorgschef, kommun
Forvaltningschef, kommun

Socialchef, kommun

Utvecklingschef, kommun

Avdelningschef socialférvaltningen, kommun
Enhetschef socialforvaltningen, kommun
Enhetschef, kommun

Chef resurscentrum, kommun

Utvecklingsdirektor, landstinget

10. Ordférande socialnimnden, politiskt tillsatt
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