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Forord

Nationellt kompetenscentrum anhoriga, Nka, har tagit fram rapporten "Kvalitet i
dldreomsorg ur ett anhorigperspektiv” pa uppdrag av sarskilda utredaren Susanne
Rolfner Suvanto, Nationell kvalitetsplan fér dldreomsorgen (S 2015:03) for att be-
lysa kvaliteten i dldreomsorgen ur ett anhorigperspektiv. Kunskapsunderlaget kom-
mer att utgora underlag for den nationella kvalitetsplanen for dldreomsorgen och
sammanfaller med Nka:s uppdrag att agera resurs och expertstod i anhorigfragor.
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Bakgrund

Den offentliga dldreomsorgen byggdes upp under 1950- och 1960-talet och har haft
stor betydelse for anhoriga och dldre narstdende i Sverige i form av stod och avlast-
ning. Samtidigt visar forskning att det skett stora forandringar inom dldreomsorgen
de senaste 30 dren. Exempelvis har andelen som far hjalp av hemtjansten minskat
med 100 000 personer. Samtidigt som andelen av befolkningen som ar 80 ar el-

ler dldre har 6kat med mer 4n 200 000 personer. Mellan &ren 1980 och 2002 har
andelen som ar 80 &r eller dldre med hemtjanstinsatser minskat frin 34 till cirka
20 procent. Aven andelen som bor/vérdas i olika former av sirskilda boenden har
minskat fran 28 till cirka 20 procent.

Vad ligger bakom utvecklingen? En forbattrad hélsa bland dldre ar en av forkla-
ringarna. Andra forklaringar ar forandringar inom den offentliga dldreomsorgen,
parallellt med neddragningen av omsorgstjansterna som gjort att fler dldre med
mindre hjalpbehov finns utanfor det offentliga dtagandet. Behovsbedomningen har
blivit mer restriktiv nér det géiller hemhjilp och det sociala innehéllet i hjdlpen har
utarmats. Samtidigt har antalet platser i dldreboenden minskat och vardtiden inom
sjukvirden kortats ned. Utvecklingen speglar en restriktivare tolkning av det of-
fentliga ansvaret. Drivkraften bakom utvecklingen dr kommunernas och landsting-
ens utmaningar med att finansiera vard och omsorg. Sammantaget har detta lett till
okad vard i hemmet och ett storre ansvar pa familjen. En positiv omstandighet ar
att en 6kad vard och omsorg bland anhoriga kan ha sin grund i de allmént vixande
sociala nitverken. Fler anhoriga betyder mer omsorgsgivande.

Anhoériga - fundamentet 1 den svenska
aldreomsorgen

I dag uppskattas det att informella vardgivare (individer eller grupper som utfor
véard och omsorg for en narstdende, slakt, vinner och/eller grannar, i den hir tex-
ten bendmnda som anhoriga)star for omkring 75 procent av all dldreomsorg i Sve-
rige. Enligt forskningen har den informella omsorgen 6kat jamfort med tidigare. En
undersokning fran Socialstyrelsen visar att var femte person som ar 18 ar eller dldre
ger omsorg till en nirstdende. Det innebér att 1,3 miljoner anhoriga ar omsorgsgi-
vare vilket kan fa stora konsekvenser for omsorgsgivarnas hilsa, sysselsittning och
livskvalitet.



Vilka dr d& de anhoriga? Vuxna barn i yrkesverksam alder dr den storsta gruppen.
Frimst ir det medeldlders dottrar som 6kat sina insatser. Aven om kvinnor utgor
majoriteten av dem som ger omsorg till en sjuk narstdende ar det lika vanligt att
man vardar kvinnor bland makar/sambo.

Anhorigomsorg kan férsamra ekonomin och arbetssituationen pa flera satt. Drygt
90 000 kvinnor och drygt 50 000 mén i dldrarna 45—66 ar har minskat sin arbets-
tid, sagt upp sig eller gatt i pension tidigare 4n berdknat pa grund anhorigomsorg.
Nio av tio anhorigvardare far ingen ekonomisk kompensation for varden vilket
innebir betydande konsekvenser for de yrkesarbetande anhérigvardarna.



Metod och syfte

Vi har studerat vad som kidnnetecknar en kvalitativ dldreomsorg ur ett anhorig-
perspektiv.

Syftet med rapporten ar att:

e Kartligga anhorigas erfarenheter av och 6nskemaél avseende kvalitet i vard
och omsorg for dldre nirstdende.

o Identifiera skillnader i erfarenheter och 6nskemal beroende pa kon, klass och
kulturell bakgrund.

o Foresld prioriterade omraden for utveckling i policy, praktik och forskning
inom omradet.

Studien har framtagits med en litteraturgenomgang av internationell och svensk
forskning. Litteraturgenomgangen har kompletterats med fokusgrupper bestdende
av representanter fran nio organisationer, respektive fembeslutsfattare pa nationell

och regional nivé som involverar viktiga intressegrupper.




Resultat och diskussion

Forskningssammanstillningens resultat och deltagarnas erfarenheter stimmer

till storsta delen 6verens. Dock anvénds olika begrepp for att beskriva samma sa-
ker. Kategorier sdsom delaktighet, god vird, kompetent personal och trygghet ar
vida begrepp som ar 6ppna for tolkning och innehéllet definieras delvis olika. Det
overgripande temat ar trygghet for bade dldre och anhorig. Men ocksé utbildad och
kompetent personal som forstér vikten av kommunikation och information och
utbildning till anhériga och kan behovet av delaktighet. I diskussionen behandlas
de grundldggande forutsattningarna for att anhoriga ska uppleva god kvalitet inom
vard och omsorg for dldre narstdende. Vi presenterar ocksa forslag pa atgarder for
utveckling av kvaliteten i virden och omsorgen for dldre ur ett anhorigperspektiv.

Trygghet

- grunden f6r en god aldreomsorg

Trygghet ar det 6vergripande resultatet fran litteraturgenomgéngen och fokusgrup-
perna och betraktas som ett grundliggande mal. I fokusgrupperna lyfts trygghet
som ett tecken pa kvalitet och kopplas till faktorer som till exempel personalkonti-
nuitet.

For anhoriga ar trygghet en forutsiattning for att kunna skapa basta och mesta
mojliga vilbefinnande for dldre nirstaende. Tryggheten bygger pa att personalen
har goda relationer med de &ldre nirstdende och att de anhoriga kénner och litar
pa personalen. For att kunna uppna goda relationer kriavs samverkan och arbete i
partnerskap — men ocksa en kontinuitet som gor det mojligt att lara kdnna perso-
nalen och skapa ett fértroende. Personalen, den anhorige och den éldre narstdende
ar en triad som interagerar med varandra. De dr varandras milj6 och bidrar ocksa
till skapa varandras miljo.



Tillhérighet och delaktighet

- att fa vara med och paverka

Det andra 6vergripande resultatet fran litteraturen och fokusgrupperna ar tillhorig-
het och delaktighet. Tillhorighet handlar om att bade de aldre néarstdende och an-
horiga involveras i virden och omsorgen. Det giller ocksé de sociala aktiviteter som
genomfors pa sarskilda boenden och i 6ppen vard och omsorg. De dldre néarstdende
ska f& en majlighet att paverka innehallet utifran sina behov och 6nskemal.

Begreppet delaktighet kan till exempel handla om att fa information eller delta i
praktiskt arbete. Behovet och omfattningen av delaktighet varierar bland de anho-
riga. De flesta 6nskar dock att fa information om vardplaneringar och vara delak-
tiga i dem. Delaktigheten underlittas om det finns tydliga roller mellan anhoériga,
dldre nirstdende och personal och att de anhoriga far vara med och bestimma hur
mycket ansvar och insatser de ska ta pa sig. I det sammanhanget ar det viktigt att
namna att de dldre narstaende sjdlva ska ha mojlighet att vilja om de vill ha stéd av
sina anhoriga och i vilken utstrackning. Om de dldre nirstdende har en avtagande
kognitiv funktion ar det viktigt att s tidigt som mojligt samtala om och besluta om
dessa fragor. En smaskalig omgivning underlattar for att kunna skapa en hemlik
miljé. En miljo dar sévil de dldre som deras anhoriga kan vara aktiva och delaktiga.

Betydelsefullhet

- vikten av att ta vara pa anhorigas kunskap

Att raknas med och vara betydelsefull ar viktigt for de anhoriga. Betydelsefullhet
och mening skapas nir de anhoriga kdnner att de kan hjilpa till och bidra till god
vard och omsorg for de dldre narstaende. Stor vikt laggs vid att de dldre ska ha ratt
till sin egen personlighet. De ska ges mdjlighet att gora sin rost hord och kunna
framfora sina synpunkter. For att uppna detta ar det viktigt att omsorgspersonalen
kanner till de dldre narstaendes liv och vad som varit viktigt for dem. Sarskilt om de
kognitiva funktionerna borja svikta. Har kan anhoriga bidra med sitt expertkun-
nande. For det 4r ju de anhoriga som har storst kunskap om de édldre narstdende.
Deras liv, deras asikter, vad de tycker om och vad de har velat.



Anhoériga som samverkanspartner

- kommunernas ansvar och skyldigheter

Att se anhoriga och att ta hinsyn till deras 6nskemal ar viktigt. Det framkommer av
bade kunskapsoversikten och fokusgrupperna. Enligt Socialtjanstlagen har kom-
munerna en skyldighet att ge stod till anhoriga. Sedan 2013 finns det en vigledning
for kommunerna i tillimpningen av lagen, vilken reviderades 2016. I vigledningen
lyfts betydelsen av ett anhorigperspektiv i varden. Ett anhorigperspektiv innebar
att verksamheterna ser, respekterar och samarbetar med bide den dldre nirsta-
ende och de personer som &r viktiga for honom eller henne. Nagon motsvarighet
till denna lagliga skyldighet finns dock inte inom landstingens hilso- och sjukvard.
En viktig del ar rollférdelningen mellan de enskilda anhériga och kommunerna och
landstingens vard och omsorg. Det handlar om att gora det tydligt vad varden och
omsorgen forvantas gora och vad som forviantas av den anhorige. Det giller ocksa
delaktighet i virdplaneringar och beslut om vard och omsorgsaktiviteter. Grund-
laggande for detta ar naturligtvis den aldre narstdendes synpunkter, prioriteringar
och beslut.



Jamstalldhet och lika md&jligheter

- olikheter avseende genus, socioekonomisk status
och sexualitet

I kunskapssammanstéllningen framgéar det att dldre niarstdende och anhoriga ten-
derar att bemotas och behandlas olika beroende av utbildning, arbete och social
position. Detsamma giller avseende kon, etnisk tillhorighet, trosuppfattning, funk-
tionsnedsittning, sexuell 1aggning och &lder. Om en man vill vara delaktig i den
mer intima virden och omsorgen sa uppfattas det som konstigt och olampligt av
personalen. Om det ar en kvinnlig anhorig som hjalper den dldre narstiende med
toalettbesok och hygien s uppfattas det helt i linje med den rddande uppférande-
koden. Exemplet visar att den sociala positionen ar relaterat till kon och en kons-
relaterad forestéllning och att ndrvaron av kvinnor pa sirskilda boenden uppfattas
som naturligt och oproblematiskt.

Det ojamlika bemotandet dr inte pd ndgot vis uttalat, snarare omedvetet och in-
byggt i den rddande kulturen. En situation som inte upplevs ritt av de deltagare
som medverkat i vir sammanstéllning och inte heller 6verensstimmer med radan-
de lagstiftning. Det visar pa betydelsen av att utbildning och kontinuerlig handled-
ning infors i vard- och omsorgsverksamheterna.

Kompetensutveckling 1 verksamheterna

- ett arbetsséatt i partnerskap

Maénga verksamheter har kompetens att méta de dldre niarstaende och de anhorigas
behov, samt att utveckla och kvalitetssidkra stddet till dem. Men det finns ett behov
av ytterligare kompetensutveckling for all personal och beslutsfattare inom vard
och omsorg. For personal handlar det frimst om att se de anhoriga och informera
dem pA ett relevant sitt. Att kunna ge dem ett individualiserat och flexibelt st6d
och kunna arbeta tillsammans med dem. Det handlar om att tilligna sig ett arbets-
satt i partnerskap. For politiker, policyskapare och chefer géller det framst att bli
medveten om anhorigas situation, roll och 6nskemal. Att utveckla verksamheten i
partnerskap med anhoriga och deras organisationer. Och forsté vikten av att verk-
samheten utformas utifran behovet fran bade de dldre narstdende och de anhoriga.
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Kompetensutveckling och stdd till anhoériga

- behovet av att kunna varda och ha nagon att
tala med

Anhoriga onskar information och utbildning for att kunna ge vird och omsorg

till de &dldre nirstidende och forstd mer om deras sjukdom, vanliga problem och
behandling. Oftast vet de anhoriga inte s mycket om de dldre nirstdendes situa-
tion. Inte heller sina rittigheter eller hur viarden och omsorgen fungerar. Det kan
till exempel handla om vad det finns for hjalp och st6d att {4 i form av ekonomiska
bidrag, tekniska hjalpmedel, valfardsteknik och anpassning av boendet. Strategier
att bemastra situationen ar ett annat efterfragat omrade.

Behovet av stod varierar under anhorigvardarprocessen. Det hander kontinuerligt
nya saker som gor att de anhoriga kidnner sig som nyborjare igen. Behovet av ndgon
forstdende att tala med finns under hela anhérigvardarprocessen. En kontaktper-
son ar viktig oavsett var den dldre narstiende bor. Likasa ar stodsamtal och olika
former av stodgrupper uppskattat. Nar de dldre nirstaende bor i det egna hemmet
ar det onskvirt med tillgang till avlésning och praktisk hjalp med omvéardnadsét-
garder. Men ocksa olika former av valfardsteknologi och en bra och lampligt anpas-
sad hemmiljo. Nar den #ldre narstiende bor pa sirskilt boende ar det viktigt for de
anhoriga att kdnna sig informerade, delaktiga och trygga i vetskapen om att den
aldre far en god vard och omsorg.

Avstamning

- vad bor laggas till och vad boér tonas ned?

I arbetet med fokusgrupperna gjordes en avstaimning av litteraturstudiens resultat
och vad som eventuellt saknas i manuset. Har foljer nagra av omradena som ansags
viktiga att 14gga till och/eller att belysa i ssmmanhanget: Upplevda hinder for kva-
litet inom dldreomsorgen. Exempelvis radsla hos medarbetare, ekonomiska hinder
och avsaknaden av riktlinjer etc. Existentiella behov bor laggas till och beskrivas
medan psykosociala behov eventuellt kan behova betonas mer. Vald i nira relatio-
ner bor tas upp.



Forskning och utveckling

- vi har mycket kvar att géra

Majoriteten av forskningen som gjorts avseende kvalitet inom vard och omsorg for
aldre ur ett anhorigperspektiv ar gjord inom sarskilda boenden for personer med
demenssjukdom och avseende palliativ vird. Det finns behov av utékad kunskap
inom omradena hemtjinst, hemsjukvard och hilso- och sjukvard. Likas4 finns be-
hovet av fler implementerings- och interventionsstudier.

Majoriteten av alla studier avser kartlaggningar av anhorigas uppfattningar. Det
finns vidare behov av att skapa policyer och riktlinjer avseende jamlikhet for dldre
nirstdende och anhoriga avseende kon, etnisk tillhorighet, trosuppfattning, funk-
tionsnedsittning, sexuell laggning och alder. Detta bor goras i samverkan med
dldre nirstdende och anhoriga. Detta behov finns bade pa 6vergripande nivé och pa
lokal nivé inom kommunernas, hélso- och enskilda utférares vird- och omsorgs-
verksamheter.
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Nar det géller kvalitetssakring av vard och omsorg till dldre finns idag 6ppna jam-
forelser. De viander sig till dldre men inte till de anhoriga. Det finns inga system

for utveckling av kvalitetet som vénder sig till anhoriga. De anhoriga ar de som
vanligast upptacker och formedlar missférhéllanden inom vérd och omsorg. For att
kunna utveckla ett systematiskt kvalitetsarbete avseende kvaliteteten av virden och
omsorgen till dldre nirstdende, anhorigas delaktighet och stod till anhériga kravs
kontinuerliga uppfoljningar. Bland annat genom frégeformulér och intervjuer av
deras erfarenheter och uppfattningar.




Forslag pa atgarder

Med utgangspunkt frin kunskapsgenomgéngen och fokusgrupperna med de olika
intressenterna framfors har forslag till prioriterade omraden for utveckling av kva-
liteten i varden och omsorgen for dldre ur ett anhorigperspektiv. Foljande atgarder
foreslas pa individuell, organisatorisk och nationell niva.

Individuell niva

e Anhorigas behov och 6nskemal kartlaggs och deras insatser for den dldre
narstaende planeras i samverkan/partnerskap med den aldre narstdende och
vard- och omsorgspersonalen.

e Stod till anhoriga planeras och f6ljs utifran deras individuella behov, 6nske-
mal, etnicitet och kon.

Organisatorisk niva

e Skapa policy och rutiner for delaktighet, information och jamstélldhet
avseende de aldre narstdende och anhoriga.

e Inf6ra kontinuerliga uppfoljningar av anhorigas uppfattningar av den vard
och omsorg som ges till deras dldre narstdende.

o Infora ett systematiskt arbetssatt for kartlaggning av anhorigas behov och
onskemal, planering och uppfoljning av insatser for stod till anhoriga.

e Genomfora utbildningar for beslutsfattare och personal om anhoérigas situa-
tion, behov, 6nskemal om stod och strategier, metoder och verktyg for arbete
i partnerskap med anhoriga.

e Genomfora information och utbildningar for anhoriga om praktiska fardig-
heter att ge vard och omsorg, de narstdende och deras egna rattigheter, hur
varden och omsorgen fungerar, vad det finns for hjalp och stod att fa i sam-
hallet och strategier att bemastra situationen.

e Isamverkan med anhoriga vidareutveckla nuvarande och utveckla nya
tjanster, metoder och verktyg for stod till anhoriga.
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Nationell niva

e Forandringar av lagstiftning och policy avseende anhorigfragor
genomfors dar anhorigas rattigheter stiarks och tydliggors.

e Genomfora kontinuerliga kartlaggningar av anhorigas insatser avseende
omfattning och konsekvenser.

e Utoka och prioritera forskning och utveckling inom anhorigomrédet.
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