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Skrivelsens huvudsakliga innehéll

Skrivelsen innehdller regeringens bedomningar nir det géller atgirder
med anledning av Riksrevisionens granskningsrapport Stodet till anho-
riga omsorgsgivare (RIR 2014:9).

Riksrevisionen har granskat om staten har gett forutséttningar for ett
stod till anhoriga omsorgsgivare som motsvarar behoven. Riksrevisio-
nens Overgripande slutsats &r att staten inte har gett goda forutsdttningar
for ett stdd till anhoriga omsorgsgivarare som motsvarar behoven.
Granskningen visar att anhorigas behov av stod i grunden handlar om att
den nérstdende far tillgang till en god vard och omsorg men ocksa om ett
individanpassat och flexibelt stdd till dem sjilva.

Regeringen konstaterar att mycket av det som Riksrevisionen rekom-
menderar redan dr foremal for utredning eller ingar i befintliga uppdrag
till myndigheter.
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1 Arendet och dess beredning

Riksdagen Overlimnade Riksrevisionens granskningsrapport Stodet till
anhdriga omsorgsgivare (RIR 2014:9) till regeringen den 23 april 2014.
Granskningsrapporten finns i bilagan. En skrivelse fran regeringen med
anledning av granskningsrapporten ska ldmnas till riksdagen inom fyra
manader (exklusive juli och augusti) frdn det att regeringen tagit emot
rapporten. Foretrddare for Socialstyrelsen, Inspektionen for vérd och
omsorg, Forsdkringskassan och Nationellt kompetenscentrum anhoriga
har beretts mojlighet att 1dmna synpunkter pa rapporten.

2 Riksrevisionens iakttagelser

2.1 Bakgrund och syfte

Att som anhorig ge vird och omsorg ska vara ett frivilligt atagande och
ett komplement till det offentligas insatser. Den informella omsorg som
utfors av nérstdende dr dock omfattande och har stor betydelse for den
enskilda omsorgstagarens vélbefinnande och trygghet. Ett gott stod till
anhoriga &r viktigt for att undvika negativa konsekvenser av det infor-
mella omsorgsgivandet bade for individer och for samhéllet. Riksdagen
och regeringen har vidtagit flera atgdrder for att stddja anhoriga och
forebygga de negativa konsekvenserna av den informella omsorgen.
Regeringen har vid tva tillfallen, ar 1998 och ar 2009, genomfort férand-
ringar av socialtjénstlagen (2001:453), forkortad SoL, med syfte att tyd-
liggbora kommunernas ansvar for stod till anhoriga. Syftet med Riks-
revisionens granskning har varit att undersdka om staten gett forutsatt-
ningar for ett stdd till anhoriga omsorgsgivare som motsvarar behoven.

2.2 Metod och genomf6rande

Riksrevisionens granskning bygger framst pa intervjuer som har kom-
pletterats med forskningsresultat och kvantitativa studier. Intervjuerna
har bestatt av nio djupintervjuer med anhoriga samt foretrddare for
Anhorigas riksforbund, Demensforbundet, Autism- och Aspergerfor-
bundet, Neuroférbundet, Schizofreniférbundet och Foreningen for barn,
unga och vuxna med utvecklingsstérning (FUB) samt Nationellt kompe-
tenscentrum anhdriga (Nka). Vidare har personal vid Radiumhemmet pa
Karolinska sjukhuset och Habiliteringen i Stockholm intervjuats, liksom
ett inte uppgivet antal kommunanstillda. Det har enligt Riksrevisionen
inte varit mojligt att ge en rittvisande bild av hur det ser ut enbart med
hjélp av intervjuerna. Det som framkommit i intervjuerna har emellertid
starkts av forskning och kvantitativa studier, enligt rapporten. Ett tjugotal
forskare och praktiker har intervjuats och darutdver har tva externa refe-
renspersoner fatt ge sina synpunkter pa granskningsresultaten. Riksre-
visionen har dven anvént Socialstyrelsens kartlaggningar for att beskriva
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hur anhérigstodet ser ut i kommunerna, befolkningsstudier som finns om
anhoriga och en undersokning fran fackforbunden Akademikerférbundet
SSR och Kommunal. Slutligen har en referensgrupp bestdende av fors-
kare inom olika discipliner sammantritt for att diskutera den problembild
som framkommit i granskningen.

23 Granskningsresultat

Riksrevisionens Overgripande slutsats &r att staten inte har gett goda
forutséttningar for ett stod till anhdriga omsorgsgivare som motsvarar
behoven. Granskningen visar att anhdrigas behov av stdd ofta handlar om
att den nérstdende far en god vard och omsorg men ocksé om ett indivi-
danpassat och flexibelt stdd till dem sjélva. Under granskningen har det
bl.a. framkommit att det p& grund av bristande dokumentation &r svart att
folja upp omfattningen av den mojlighet till individualiserat stod som
regeringen inforde ar 2009. Da gjordes en fordndring i 5 kap 10 § SoL
med inneborden att socialndimnden ska erbjuda stéd for att underlitta for
de personer som vérdar en nirstdende som &r ldngvarigt sjuk eller dldre
eller som stodjer en ndrstdende som har funktionshinder. Vidare péatalar
Riksrevisionen att det enligt Socialstyrelsens kartliggningar ar stora
skillnader i vilket stod som erbjuds anhdriga och hur anhorigstddet styrs
inom och mellan kommuner. Stodet ar i de flesta kommuner mest
utbyggt inom &ldreomsorgen med utgéngspunkt i situationer dar &ldre
makar ger omsorg till varandra. Det innebér, enligt Riksrevisionen, att
dldre makar i storre utstrickning erbjuds stod som motsvarar behoven én
exempelvis forvérvsarbetande anhoriga, anhoriga till funktionshindrade
eller till personer med psykisk ohidlsa. Kommunerna har dven orga-
niserat, styrt och finansierat anhorigstodet olika. I de flesta kommuner
har anhorigstodet framst bedrivits i projektform, vid sidan av ordinarie
linjeorganisation. Det dr ocksd ovanligt att det finns styrdokument som
innehéller rutiner med ett anhdrigperspektiv. Riksrevisionen anser att
kommunermas anhorigstod behdver utvecklas for att uppfylla intention-
erna om ett individualiserat, flexibelt och kvalitativt stod. Enligt Riksre-
visionen har utbudet av stod hittills inte varit tillrackligt anpassat till
anhorigas skiftande behov och skillnaderna indikerar att kommunerna i
olika utstrackning har valt att prioritera stdd till anhdriga.

Kommunerna har fatt ett stort utrymme att sjilva avgoéra vilket
anhorigstdd som de ska erbjuda eftersom kommunernas ansvar har regle-
rats med en ramlagsbestdmmelse i SoL. Eftersom kommunen har valt att
fraimst erbjuda anhdrigstdd som kommunal service finns det begrénsade
mojligheter for domstolarna att tydliggora vilket stdd kommunerna ska
erbjuda genom vigledande réttsfall.

2.4 Rekommendationer

Utifrdn granskningens iakttagelser och slutsatser rekommenderar Riks-
revisionen regeringen att
— overviga om 5 kap 10 § SoL behover fortydligas,



— ge en myndighet i uppdrag att folja anhdrigomsorgens omfattning och
konsekvenser for individen och samhillet dver tid,

— Overviga om delar av socialforsakringssystemet och arbetsmarknads-
lagstiftningen bor anpassas till anhdrigas behov for att underlétta for
anhdriga att forena anhdrigomsorg med arbete,

— ta fram utbildningar for att sprida kunskap till anstéllda i kommuner
och landsting om anhorigas betydelse for vard och omsorg samt hur
varden och omsorgen kan stodja anhdriga genom bland annat inform-
ation och bemoétande,

— ge Socialstyrelsen i uppdrag att informera om rétten till stéd och
insatser i SoL och lagen om stdd och service till vissa funktions-
hindrade (1993:387), forkortad LSS, och hur praxis ser ut om rege-
ringen vill underldtta for anhoriga,

— Overvdga om landstingens ansvar for stod till anhoriga behdver
fortydligas i hilso- och sjukvardslagen (1982:763), forkortad HSL.

3 Regeringens bedomning av
Riksrevisionens iakttagelser

Fragan om stdd till de ménniskor som vardar eller stodjer nérstdende &r
en fortroendefrdga. Anhdriga maste kdnna fortroende for att samhillet
har insatser att erbjuda nir de behdver sdidana. Manga nérstdende ger ett
pa manga sitt betydelsefullt stdd till sina dldre eller sjuka anhoriga, vil-
ket dven &r av betydelse ur ett samhéllsperspektiv. Det dr dock viktigt att
understryka att anhdriginsatser inte far bli ett tvang eller en forutséttning
for en fungerande vard och omsorg. Anhdrigas insatser ska inte ersétta
kommunens ansvar. Regeringen har i tvd omgangar, ar 1998 och &r 2009,
genomfort fordndringar av SoL i syfte att tydliggdra kommunernas
ansvar for stdd till anhdriga. Stdd till anhdriga &r sedan den 1 juli 2009
en skyldighet for kommunerna. D& &ndrades bestimmelserna i 5 kap.
10 § SoL sa att kommuner ir skyldiga att erbjuda stod till de personer
som vérdar eller stodjer en nirstdende som &r langvarigt sjuk, dldre eller
har ndgon funktionsnedsittning. Regeringen redogor i denna skrivelse for
utvecklingen inom omradet samt vidtagna atgarder.

Granskningen har felaktig utgdngspunkt

Av SoL framgar att socialndmnden i kommunen har det yttersta ansvaret
for att alla som vistas i kommunen far det stéd och den hjélp som de
behover. Vidare aligger det kommunerna att utforma och organisera ett
stod till anhoriga Av regeringens proposition Stod till personer som vér-
dar eller stodjer nérstdende (prop. 2008/09:82) framgér att kommunerna
pa samma sitt som for socialtjansten i 6vrigt har ansvaret for att erbjuda
stod till anhdriga som vardar eller stodjer nérstdende. Det ankommer pa
respektive kommun att utifrén sina specifika forutséttningar besluta om
vilket stod som ska erbjudas. Mot denna bakgrund vicker dérfor, enligt
regeringens mening, valet av utgdngspunkt for Riksrevisionens gransk-
ning, dvs. att granska statens utformning och organisering av anhd-
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rigstod, en del fradgor. Det dr dessutom svart att forstd hur Riksrevisionen
motiverar att man genomfor en granskning av om staten har gett kom-
munerna tillrackliga forutsittningar att erbjuda anhoriga ett bra stod utan
att stélla fragor om detta till kommunerna som ar huvudmén for verk-
samheten.

En annan iakttagelse &r att det, trots att Riksrevisionen betonar att de
inte granskat kvaliteten inom vérd och omsorg, gors beddomningar inom
detta omrade. Regeringen delar Riksrevisionens uppfattning att en god
vard och omsorg ar av stor betydelse for stodet till anhériga men lamnar i
ovrigt denna del okommenterad, dé detta inte har ingétt i granskningen.

Anhoriga i behov av stéd

En slutsats i Riksrevisionens rapport ar att anhorigstodet i kommunerna
har forbattrats sedan lagidndringen, men att vissa omrdden behdver
vidareutvecklas. Enligt den pilotundersékning som Socialstyrelsen
genomforde under 2011 dr omsorgsgivandet vanligt i alla aldrar men
forekommer mest i dldersgruppen 45—64 ar, dvs. bland kvinnor och mén i
forvarvsaktiv alder. Den vanligaste riktningen for anhdrigomsorg ar att
barn ger omsorg till sina fordldrar. Néstan hélften av alla omsorgsgivare
hjélper en fordlder och drygt en fjardedel ger omsorg till en make, maka
eller partner. Det dr generellt sett fler kvinnor &n mén som ger omsorg,
med 53 procent kvinnor mot 47 procent mén. Bland yngre omsorgsgivare
i dldrarna 18—44 ar &r andelen kvinnor betydligt storre &n andelen mén,
medan det motsatta giller bland omsorgsgivare dldre 4n 80 &r. Kvinnor
upplever i hogre grad &n mén att deras livskvalitet paverkas negativt av
deras omsorgsataganden. 86 procent av de tillfrigade omsorgsgivarna
tyckte att det ofta eller alltid kénns bra att ge hjélp och drygt 80 procent
svarade att omsorgsgivandet inte paverkar dem ekonomiskt. Samtidigt
framkommer i Socialstyrelsens befolkningsstudie fran 2012 att 10 pro-
cent av de anhoriga kédnner att den hjdlp man ger aldrig ar tillracklig.

For att fa djupare kunskap om konsekvenserna for anhoriga som ger
omsorg till nédrstdende har Socialstyrelsen haft i uppdrag att med
utgangspunkt i den ndmnda pilotundersdkningen gora fordjupade ana-
lyser av anhdrigomsorgens omfattning och konsekvenser. Uppdraget
redovisades till Regeringskansliet den 1 oktober 2014. En 6vergripande
slutsats som Socialstyrelsen drar i rapporten &r att det finns ett samband
mellan anhérigomsorgens omfattning och graden av péaverkan pa de
anhdriga omsorgsgivarna nér det géller bade hilsa, sysselsittning, eko-
nomi och livskvalitet. Socialstyrelsen pekar pa vikten av att fortsitta
utveckla stod for anhdriga for att sikerstélla att den omsorg som de ger
till ndrstdende &r frivillig och inte upplevs som patvingad eller 6vermak-

tig.

Informationsinsatser och vigledning i tillimpningen av lagstifiningen

Under de ar som bestimmelsen i SoL om stdd till anhoriga har varit i
kraft har enligt Socialstyrelsens rapportering stddet till anhdriga fatt en
tydligare struktur. Allt fler kommuner utvecklar strategier och planer for
arbetet. Kommunerna avsitter medel, inréttar tjénster, utvecklar utbudet
av serviceinsatser och forbattrar informationen om sitt stod till anhdriga.
Regeringen delar emellertid Riksrevisionens uppfattning att mer behover



goras for att anhorigas behov av stdd ska uppmirksammas mer systema-
tiskt inom hela socialtjansten. Enligt Socialstyrelsen 4r det endast en av
tre av de anhodriga som ger mer omfattande omsorg som kénner till
bestimmelsen om kommunernas skyldighet att stddja anhdriga. Det &r
fortsatt viktigt att informera om vilket stdd och vilken hjélp som finns att
fd fran kommunen och frivilligorganisationer for att hjélpa anhorigvér-
dare att lattare klara sin situation.

Riksrevisionen problematiserar kring det faktum att stddet till anhoriga
regleras i en ramlag, SoL, vilket enligt Riksrevisionen innebér att kom-
munerna fatt ett stort utrymme att sjélva avgora vilket anhorigstod som
de ska erbjuda. Riksrevisionen anser att staten dérmed inte har gett till-
rackligt goda forutsittningar for ett kommunalt anhdrigstdd som mot-
svarar intentionerna och rekommenderar regeringen att dvervdga om
5kap 10 § SoL behover fortydligas. I forarbetena preciserar regeringen
att stddet bor kdnnetecknas av individualisering, flexibilitet och kvalitet,
och i samband med att bestimmelsen trddde i kraft fick Socialstyrelsen i
uppdrag att bl.a. informera om och utarbeta en végledning till stod for
tillimpning av bestimmelsen. Enligt SoL har socialnimnden det yttersta
ansvaret for att alla som vistas i kommunen far det stod och den hjélp
som de behover. Regeringen anser inte att det dr en framkomlig vég att
genom lagstiftning precisera detta stod pa en mer detaljerad niva, da det
vore forknippat med stora svérigheter att pa forhand ha en klar upp-
fattning om de olika stodinsatser som anhdriga kan behdva i olika situ-
ationer, samt hur det pé bésta sétt ska utformas utifran lokala forutsatt-
ningar. Det &r viktigt att stodet dr individualiserat, flexibelt och har kva-
litet, vilket i sin tur forutsétter att det finns utrymme for bade lokala och
individuella variationer.

Socialstyrelsens uppfoljning har dock visat att det finns ytterligare
behov av végledning i tillimpningen av bestimmelsen i 5 kap. 10 § SoL.
Under 2014 genomfor Socialstyrelsen ytterligare informationsinsatser for
att ge kommunerna végledning nér det giller att tillimpa bestimmelsen
om stdd till anhoriga. Bland annat kommer ett presentationsmaterial
riktat till personer i ledningsposition inom socialtjdnsten att std klart
under hosten 2014. Inom ramen for sitt regeringsuppdrag att informera
och vigleda om bestimmelsen kommer Socialstyrelsen dven att stodja
patient-, anhorig-, funktionshinders- och frivilligorganisationer i deras
arbete for stod till anhdriga — ett informationsmaterial kommer att tas
fram under hdsten 2014. For att dven inspirera hélso- och sjukvarden i
dess arbete med stod till anhdriga kommer Socialstyrelsen att fortsitta att
sammanstélla exempel pa hur sddant arbete har byggts upp runt om i
landet. Fyra informationsartiklar har hittills publicerats, och en ytter-
ligare kommer att tas fram. Varje artikel beskriver exempel pa hur stod
till anhdriga inom olika delar av hélso- och sjukvarden kan utformas.
Socialstyrelsen beaktar, diar det &r relevant, de anhorigas situation i
arbetet med att utveckla nya nationella riktlinjer och revidera dem som
redan finns.

Riksrevisionen rekommenderar i sin rapport regeringen att ta fram
utbildningar for att sprida kunskap till anstidllda i kommuner och lands-
ting om anhorigas betydelse for vard och omsorg samt om hur vérden
och omsorgen kan stddja anhériga genom bl.a. information och bemo-
tande. Regeringen inrdttade ar 2008 Nationellt kunskapscentrum anho-
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riga, Nka, vars uppdrag &r att samla in, strukturera och sprida kunskap
och erfarenheter inom anhdrigomradet, samt stimulera och stddja
utvecklingsarbete och tillimpning av kunskaper om anhdrigas situation.
Nka ska bidra till hogre kvalitet och produktivitet inom vérd och omsorg
samt ta del av internationella erfarenheter och forskningsresultat. Nka
ska ocksd ta vara pd den kunskap och de erfarenheter som finns hos
anhoriga och brukare, personal, beslutsfattare samt forskare. Centrumet
utgor en lank mellan forskning, praktik och beslutsfattare, och ska verka
for att paskynda kunskapsutveckling mot en mer tillimpad och praktisk
inriktning. Nka arbetar bl.a. med regionala konferenser, ldrande nétverk,
informationsspridning genom nyhetsbrev och hemsida. Nka erbjuder
dven information och kunskap till policyskapare pé lokal, regional och
nationell niva, gor kunskapsoversikter dver aktuell forskning och sprider
goda exempel fran olika utvecklingsprojekt. Nka ar dven medarrangor i
Anhorigriksdagen, en konferens som samlar cirka 800 deltagare fran alla
maélgrupper och som hélls en gang per ar. Nka fortsétter precis som Soci-
alstyrelsen att stotta kommunerna nir det géller att informera om och
folja bestimmelsen i 5 kap 10 § SoL.

Ar 2011 inforde regeringen ett riktat statsbidrag till organisationer som
stodjer dem som vérdar och hjélper ndgon nirstdende. Socialstyrelsen
betalar ut bidraget. Det belopp som myndigheten disponerar for att betala
ut som statsbidrag har successivt hojts frdn 4 miljoner kronor till dagens
11 miljoner kronor.

Stodet till anhériga

Stodet till anhoriga kan erbjudas som en service i form av allmént inrik-
tade eller generellt utformade sociala tjénster. Servicen é&r tillginglig for
alla i kommunen utan bistdndsbeslut. Exempel pa sddana insatser &r
information, radgivning, enskilda samtal eller gruppsamtal. Anhorigstod
kan ockséa ges som bistand enligt 4 kap. 1 § SoL, dér det framgar att en
person som inte sjdlv kan tillgodose sina behov eller fi dem tillgodo-
sedda pé annat sitt har rdtt till bistand frén socialndmnden for sin for-
sorjning och livsforing 1 Ovrigt. I Riksrevisionens granskning gors
beddmningen att anhdrigstodet i kommunerna framst &r uppbyggt kring
serviceinsatser och att anhdriga sillan soker bistand for egen del samt att
stodet som erbjuds i mdnga kommuner 4r anpassat efter dldre personer
som vardar dldre personer, ofta make-maka-relation. Sedan ar 2009 har
kommunerna dock i hogre utstrickning &n tidigare borjat utforma stod
utifran andra anhdriggruppers behov.

I Riksrevisionens rapport slas fast att det pd grund av bristande doku-
mentation och brister i den nationella statistiken inte &r mojligt att redo-
visa hur vanligt det &r att anhoriga ansdker om och beviljas bistdnd. Det
ar darfor enligt regeringens mening svart att dra ndgra mer langtgéende
slutsatser om i vilken form anhorigstdd erbjuds. Sedan 2010 genomfor
Socialstyrelsen arliga enkatundersokningar riktade till kommunerna med
fragor om deras utbud av insatser till stod for anhoriga. Sedan 2012 ges
kommunerna dven mdjlighet att ldmna uppgifter om hur manga anhoriga
som tog del av vissa icke-bistdndsprovade serviceinsatser. Social-
styrelsen kommer i slutrapporten som ska redovisas till regeringen senast
den 31 december 2014 att utvirdera om detta &r ett bra sétt att samla in



uppgifter om kommunernas stod till anhoriga. Socialstyrelsen arbetar
dven for att frimja en strukturerad dokumentation inom socialtjdnsten. Pa
sikt ger arbetet dven béttre forutsdttningar for att samla in jimforbara
uppgifter om kommunernas stod till anhoriga. Socialstyrelsen ser for
nirvarande ocksd over mojligheten att i hogre grad utnyttja kommun-
och enhetsundersdkningen for att samla in jamforbara uppgifter om
kommunernas stod till anhoriga.

En orsak till att anhoriga inte véljer att ansoka om bistand for egen del
kan, som tidigare ndmnts, vara brist pd information om att denna
mojlighet finns. Det &r viktigt att anhdriga som véardar och stddjer
nérstaende far information om mojligheten att sdka bistand for egen del.

Med ett anhorigperspektiv i socialtjansten avses enligt regeringens pro-
position (2008/09:82) bl.a. att socialtjdnsten ska erbjuda anhoériga att
delta i bistdndsutredningen, att ta hénsyn till anhorigas synpunkter vid
bistindsbeddmning och utforande, att utreda anhérigas behov och infor-
mera om kommunens stdd och att halla regelbunden kontakt med den
anhdriga och folja upp stodinsatserna. Det dr slunda viktigt att lyssna till
den anhoérigas behov och dnskemal vid beddmningen av en insats sé att
den, forutom att tillgodose brukarens behov, ocksa innebér en lattnad for
den anhoriga.

Regeringen har satsat medel pa utveckling och anvidndande av vil-
fardsteknik i olika former. Tillgang till olika hjdlpmedel och tekniska
16sningar kan hjélpa béde brukare och anhérigvardare. Det kan bidra till
och ha stor betydelse for oberoende, vélbefinnande, okad trygghet,
sikerhet, tillgdnglighet och ett rikare socialt liv. Regeringen bidrar sedan
2010 till utveckling av e-hdlsa i kommunerna. Satsningen ligger i linje
med de &verenskommelser regeringen gjort med Sveriges Kommuner
och Landsting samt de enskilda utférarna inom ramen for den nationella
e-hélsostrategin. Arbetet inom e-hélsa inriktas pd att skapa synliga och
konkreta forbattringar for bland annat individen i sin roll som invanare,
brukare, anhorig och patient. Syftet &r att anhoriga ska fa tillgénglig och
kvalitetssékrad information om hélsa, vard och omsorg, olika former for
anhdrigstdd etc., samt erbjudas individuellt anpassad service och inter-
aktiva e-tjanster for att kunna utdva delaktighet och sjélvbestimmande
utifran egna forutsittningar. Enligt verenskommelsen mellan regeringen
och SKL ska e-tjénster vara utformade och tas fram i samverkan med
brukar-, pensiondrs- och anhdrigorganisationer och utgd ifrén ett
invanarperspektiv. Ett exempel pa e-tjanster inom vard och omsorg kan
vara tele- och videokommunikation for att underldtta kommunikation
med savil ndrstdende som vard- och omsorgspersonal, men ocksa for att
komma 1 kontakt med andra anhorigvardare. E-tjanster ska vara ett kom-
plement till andra former av service och kontakter med socialtjénsten,
och ska inte innebdra en forsimring for dem som inte anvinder sig av
internet.

I en tidigare skrivelse till riksdagen har regeringen meddelat avsikten
att arbeta vidare med att fordjupa analysen av stod och samordning av
insatser till barn och unga med funktionsnedséttning (skr. 2011/12:23).
Manga familjer lever i en situation dir de fortfarande upplever ett stort
behov av stod vad géller samordning. Sveriges Kommuner och Lands-
ting har av regeringen beviljats medel for att under 2014 utreda forutsétt-
ningarna for ett utvecklingsarbete i projektform for forstirkt samordning

Skr. 2014/15:11
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av stdd till barn och unga med funktionsnedsittning med ménga myndig-
hetskontakter och deras anhdriga. Uppdraget ska redovisas senast den 31
december 2014.

Regeringens bedomning av Riksrevisionens rekommendationer
Fortydliga bestimmelserna i 5 kap 10 § SoL

Regeringen anser inte att det dr en framkomlig vég att genom lagstiftning
precisera bestimmelsen om stod till anhoriga pa en mer detaljerad niva,
dé det vore forknippat med stora svarigheter att pad forhand ha en klar
uppfattning om de olika stddinsatser som anhdriga kan behdva i olika
situationer samt hur det pa bésta sétt ska utformas utifran lokala forut-
sdttningar. Det &r viktigt att stodet &r individualiserat, flexibelt och har
kvalitet, vilket i sin tur forutsétter att det finns utrymme for bade lokala
och individuella variationer. Socialstyrelsens uppfoljning har dock visat
att det finns ytterligare behov av végledning i tillimpningen av bestim-
melsen. Regeringen avser att avvakta padgiende végledningsinsatser for
att se om dessa leder till forbattringar.

Ge en myndighet i uppdrag att folja anhorigomsorgens
omfattning och konsekvenser for individen och samhdllet 6ver tid

Det ir, enligt regeringens mening, viktigt att pa ett tydligare sétt ringa in
och kartldgga de anhdriga som &r i behov av stdd, sé att resurserna kan
anviandas pa ett effektivt sdtt. For att f& djupare kunskap om konse-
kvenserna for anhoriga som ger omsorg till nirstdende har Socialstyrel-
sen haft i uppdrag att gora fordjupade analyser av anhdrigomsorgens
omfattning och konsekvenser. Uppdraget redovisades till Regerings-
kansliet den 1 oktober 2014.

Anpassa socialforsdkringssystemet och
arbetsmarknadslagstifiningen till anhorigas behov

Regeringen delar Riksrevisionens uppfattning att det bésta anhorigstodet
dr en val fungerande véard och omsorg som ges med kvalitet och i ritt
omfattning. Grunden ar sdlunda en vil fungerande vard och omsorg som
innebdr att anhoriga inte tvingas sluta arbeta for att ta hand om nér-
stdende som behdver vard. Kommunerna kan redan i dag anstélla anho-
riga, och statens ansvar dr darutdver att ge stdd till anhdriga som vérdar
nérstadende i livets slutskede med hjélp av nérstdendepenning (socialfor-
sdkringsbalken kap. 47).

Ta fram utbildningar for att sprida kunskap till anstdillda

Redan i dag arbetar Nationellt kompetenscentrum anhoriga med bl.a.
regionala konferenser, ldrande nétverk, informationsspridning genom
nyhetsbrev och hemsida. Nka erbjuder dven information och kunskap till
policyskapare pa lokal, regional och nationell nivd, gor kunskapsdver-
sikter Over aktuell forskning och sprider goda exempel fran olika
utvecklingsprojekt.



Ge Socialstyrelsen i uppdrag att informera
om rdtten till stod och insatser i SoL och LSS

Sedan bestdmmelsen i SoL om stdd till anhdriga infordes har enligt
Socialstyrelsens rapportering stodet till anhoriga fatt en tydligare
struktur. Allt fler kommuner utvecklar strategier och planer for arbetet.
Kommunerna avsétter medel, inrdttar tjanster, utvecklar utbudet av
serviceinsatser och forbéttrar informationen om sitt stdd till anhoriga.
Regeringen delar emellertid Riksrevisionens uppfattning att mer behdver
goras for att anhorigas behov av stod ska uppmirksammas mer
systematiskt inom hela socialtjansten. Det &r fortsatt viktigt att
kommunerna informerar om vilket stéd och vilken hjélp som finns att fa
frdn kommunen och frivilligorganisationer for att hjdlpa anhdrigvérdare
att lattare klara sin situation. Under 2014 genomf6r Socialstyrelsen olika
informationsinsatser for att ge kommunerna vagledning nér det giller att
tillimpa bestimmelsen om stod till anhdriga. Detta sker bland annat
genom presentationsmaterial till personer i ledningsposition inom
socialtjansten, informationsmaterial ~ till  patient-, anhorig-,
funktionshinders- och frivilligorganisationer, samt genom
informationsartiklar riktade till personal inom hélso- och sjukvarden.

Overviiga om landstingens ansvar for
stod till anhdriga behdver fortydligas i HSL

Naérstaende har en viktig roll att fylla i varden, inte minst i den kommu-
nala hélso- och sjukvarden. I den nya patientlagen (2014:821) som trader
i kraft den 1 januari 2015 finns en bestimmelse som rér mojligheten for
patienters nérstdende att medverka vid utformningen och genomforandet
av varden, nér detta &r lampligt och patienten inte motsitter sig det.
Bestimmelsen om nérstdendes medverkan blir dven tillimplig ndr det
giller s.k. egenvard. Ménga nérstaende fér ta ett stort ansvar for att hjélpa
till med uppgifter som har bedémts som egenvérd. I beddmningen av om
det ar lampligt att ndrstaende medverkar maste det inga att faststélla om
den nérstdende har praktiska forutsittningar for detta.

Det &r i nuldget inte aktuellt att dvervdga nagra forandringar av HSL.

4 Regeringens atgirder med anledning av
Riksrevisionens iakttagelser

Socialstyrelsen har i uppdrag att informera kommunerna om &ndringen
av bestimmelsen som ror stdd till anhorigvardare. Hosten 2013 publice-
rade myndigheten végledningar till stod for tillimpning av bestimmel-
sen. Under 2014 genomfor Socialstyrelsen informationsinsatser for att ge
kommunerna ytterligare viagledning nir det giller att infora bestimmel-
sen om stod till anhoriga.

For att inspirera hélso- och sjukvéarden i dess arbete med stdd till anho-
riga kommer Socialstyrelsen att fortsétta att sammanstilla exempel pa
hur sddant arbete har byggts upp runt om i landet. Materialet kommer att
publiceras under 2014.

Skr. 2014/15:11
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Socialstyrelsen stodjer olika patient-, anhorig-, funktionshinders-, fri-
villig- och pensionirsorganisationers behov av information genom att
under hosten 2014 ta fram en informationsfolder om bestammelsen.
Samtidigt tas ett presentationsmaterial fram riktat till personer i led-
ningsposition inom socialtjansten.

Nationellt kunskapscentrum anhdriga fortsétter sitt arbete med att
samla in, strukturera och sprida kunskap samt stimulera utvecklings-
arbete i kommunerna.

Socialstyrelsen betalar ut statsstod till organisationer som stddjer dem
som vérdar och hjdlper ndgon nirstdende. Regeringen inforde statsbi-
draget 2011. Det belopp som Socialstyrelsen disponerar for att betala ut
som statsbidrag har successivt hojts fran 4 miljoner till dagens 11 miljo-
ner kronor.

En ny patientlag trider i kraft den 1 januari 2015, som bland annat
foreskriver mojligheten for patienters nérstdende att medverka vid
utformningen och genomfdrandet av varden, nér detta &r ldmpligt och
patienten inte motsatter sig det.

Regeringen avser att gora en samlad oversyn av dldrepolitiken. I detta
kan flera av de frdgor som Riksrevisionen tagit upp komma att ingé,
bland annat stddet till anhoriga.

Med detta anser regeringen att Riksrevisionens rapport &r slutbehand-
lad.



Socialdepartementet Skr. 2014/15:11
Utdrag ur protokoll vid regeringssammantréde den 16 oktober 2014

Nirvarande: Statsministern S Lofven, ordférande, och statsraden,

M Wallstrdm, M Johansson, I Baylan, K Persson, S-E Bucht,

P Hultqvist, H Hellmark Knutsson, I Lévin, A Regnér, M Andersson,
A Ygeman, P Bolund, M Kaplan, M Damberg, A Bah Kuhnke,

A Strandhill, A Shekarabi, G Fridolin, G Wikstrom, A Hadzialic

Foredragande: statsrddet Regnér

Regeringen beslutar skrivelse 2014/15:11 Riksrevisionens rapport om
stodet till anhoriga omsorgsgivare
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TILL RIKSDAGEN DATUM: 2014-04-03
DNR: 31-2013-01-73
RIR 2014:9

Hiirmed éverldmnas enligt 9 [ lagen (2002:1022) om revision av statlig verksamhet m.m
foljande granskningsrapport éver effektivitetsrevision:

Stodet till anhoriga omsorgsgivare

Riksrevisionen har granskat om staten har gett forutsittningar for ett stod till
anhoriga omsorgsgivare som motsvarar behoven. Resultatet av granskningen
redovisas i denna granskningsrapport.

Foretridare for Regeringskansliet, Socialstyrelsen, Inspektionen fér vard och
omsorg, Férsikringskassan och Nationellt kompetenscentrum anhériga har fatt
tillfille att faktagranska och i 6vrigt limna synpunkter pa utkast till slutrapport.

Rapporten innehiller slutsatser och rekommendationer som avser regeringen.

Riksrevisor Jan Landahl har beslutat i detta drende. Revisionsdirektor
Philippe Jolly och revisor Emelie Juter har varit féredragande.
Revisionsdirektor Camilla Gjerde har medverkat vid den slutliga handliggningen.

Jan Landahl Philippe Jolly

For kinnedom:

Regeringen, Socialdepartementet, Socialstyrelsen, Inspektionen fér vard och
omsorg, Férsikringskassan och Nationellt kompetenscentrum anhériga.
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Centrala begrepp

Anhérig

Personer som ger vard och omsorg till narstiende. I 5 kap. 10 § socialtjanstlagen
(2001:453), SoL, bendmns personer som ger insatser till nirstiende anhérig eller annan
person. Annan person ir nigon utanfor familjekretsen exempelvis en vin eller granne.
Ibland anvinds begreppet nirstaende om de anhériga, framférallt inom hilso- och
sjukvirden.

Anhérigkonsulent

Det vanligaste namnet pa en person i kommunen som arbetar med anhérigstod.

ASIH

Avancerad sjukvard i hemmet.

FUB

Foreningen for barn, unga och vuxna med utvecklingsst6rning.

Habiliteringen

En verksamhet inom landstinget som syftar till att underlitta tillvaron fér personer med
funktionsnedsittningar och dirigenom skapa férutsittningar for storre delaktighet i
samhillslivet. Det kan gilla hjilp med behandling, rad och st6d eller hjdlpmedel.

Handlaggare

Samlingsbegrepp som anvinds i granskningen pa personer som arbetar i kommunerna
med att bedéma behoven enligt SoL och LSS. De tar emot ansékan om insatser, utreder,
bedémer och beslutar om insatser. De har olika namn beroende pé vilka grupper

de jobbar mot och vilken férvaltning de hér till, exempelvis LSS-handliggare och
bistindshandliggare.

Individ- och familjeomsorg
Ett namn p vissa verksamheter i kommunerna, exempelvis ingar missbruks- och
beroendevard.
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Kommunalt anhérigstod

Stod som kommunen erbjuder anhériga, exempelvis avlésning och enskilda samtal.

LSS
Lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade (1993:387).

Nka

Nationellt kompetenscentrum anhériga.

Nirstaende

Personer som tar emot vard och hjilp. I socialtjinstlagen specificeras att de nirstiende
kan vara ildre, lingvarigt sjuka och/eller funktionshindrade. Med lingvarigt sjuka,
aldre och funktionshindrade avses bland annat: personer med fysisk och psykisk
funktionsnedsittning, utvecklingsstérning eller annan intellektuell funktionsnedsittning,
langvarig psykisk sjukdom, langvarig eller kronisk fysisk sjukdom och missbruks- och
beroendeproblematik’.

SolL

Socialtjinstlagen (2001:453).

' Socialstyrelsen (2013 b), s. 10-11.

22



. RIKSREVISIONEN GRANSKAR: MEDBORGARNA OCH FORVALTNINGEN

Innehall

Centrala begrepp

Sammanfattning

1.2
3
1.4
5

2.1
2.2

23

3.1
3.2
33

41
4.2
43
44

5.1
5.2
53

6.1

6.2
6.3
6.4
6.5

Inledning

Motiv till granskning

Syfte och revisionsfragor
Granskningens fokus och avgrinsningar
Utgéngspunkter

Granskningens genomférande

Anhérigomsorgen i Sverige
De anhériga och omfattningen pa den omsorg de ger
Livet paverkas — hilsa, fritid, arbetsliv och ekonomi

Sammanfattande iakttagelser

Inférandet av kommunalt anhérigstod
Fran bér till ska — anhérigstodet i socialtjinstlagen
Statliga satsningar pa stod till anhériga 1999—2013

Sammanfattande iakttagelser

Anhérigas behov av stéd

Det bista anhérigstodet dr en vil fungerande vard och omsorg
Anhériga maste halla ihop helheten — en administrativ bérda
Behov av stdd direkt till den anhérige

Sammanfattande iakttagelser

Anhérigstéd i kommuner och landsting

Stora skillnader inom och mellan kommuner

Landstingen har ingen skyldighet att stédja vuxna anhériga
Sammanfattande iakttagelser

Kunskapen om anhériga och anhérigstodet

Regeringens insatser for att forbittra kunskapsliget

Det saknas dokumentation och statistik om kommunalt anhérigstéd

Kunskapen om anhériga och deras behov
Det saknas ekonomiska berikningar

Sammanfattande iakttagelser

Skr. 2014/15:11

Bilaga 1

27
27
29
36

39
39
42

47
47
56

62

65
65
72
73

75
75

8o
81
82

forts.

23



Skr. 2014/15:11
Bilaga 1

24

STODET TILL ANHORIGA OMSORGSGIVARE

7.1
7.2
73
7.4
75
7.6

Slutsatser och rekommendationer

Kommunernas anhorigstod behéver utvecklas

Staten bor ge bittre forutsittningar for det kommunala anhérigstodet
Det bista anhérigstédet dr en god vard och omsorg

Statens styrmedel kan anvindas bittre

Det behovs mer kunskap om anhérigomsorgen

Det bér vara littare att forena anhérigomsorg med arbete

Referenser

83
84
85
86
89
90
90




Skr. 2014/15:11
Bilaga 1

. RIKSREVISIONEN GRANSKAR: MEDBORGARNA OCH FORVALTNINGEN

Sammanfattning

Riksrevisionen har granskat om staten har gett forutsittningar for ett stod till anhériga
omsorgsgivare som motsvarar behoven.

Granskningens bakgrund

Nagon gang i livet kommer de flesta av oss att ge omsorg eller hjalp till nagon i var
nirhet som drabbas av sjukdom, en funktionsnedsittning eller som far behov av hjilp
pa grund av hog alder. Vi blir dd anhoriga omsorgsgivare. Det kan vara si manga som
1,3 miljoner anhériga i Sverige som ger omsorg till en nirstiende. De flesta anhoriga
ger omsorg av fri vilja och har en god hilsa. Undersékningar visar dock att anhérigas
hilsa, ekonomi, arbetssituation och méjligheter till fritid kan paverkas negativt av
omsorgsgivandet. Ofta bor dessa anhériga tillsammans med den de ger omsorg till, en
make/maka/partner, ett barn eller ett syskon, och deras omsorg 4r omfattande.

Att som anhorig ge vard och omsorg ska vara ett frivilligt dtagande och ett komplement
till det offentligas insatser. I praktiken 4r dock det offentligas insatser ett komplement till
de anhdrigas omsorgsgivande enligt regeringen. Ett gott stod till anhoriga ar viktigt for
att undvika negativa konsekvenser av omsorgsgivandet for individer och fér samhillet.

Syftet har varit att granska om staten har gett frutsittningar for ett stod till anhériga
omsorgsgivare som motsvarar behoven. Staten har framst valt att tillgodose anhérigas
behov av stod genom att dndra socialtjinstlagen, 1998 och 20009, i syfte att fortydliga
kommunernas ansvar for stod till anhériga. Efter lagindringen 2009 ska kommunerna
erbjuda st6d till anhériga. I regeringens propositioner infor lagindringarna har det
framgatt att stodet ska kinnetecknas av individualisering, flexibilitet och kvalitet.

Granskningen bygger frimst pa intervjuer med anhdériga, anhorig- och
patientorganisationer, forskare och féretridare for myndigheter och Nationellt
kompetenscentrum anhériga (Nka). Intervjuerna har kompletterats med
forskningsresultat och kvantitativa studier.

RIKSREVISIONEN 1
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Granskningens resultat

Riksrevisionens évergripande slutsats ir att staten inte har gett goda forutsittningar for
ett stod till anhériga omsorgsgivare som motsvarar behoven. Granskningen visar att
anhoérigas behov av stod ofta handlar om att den nirstiende far en god vird och omsorg
men ocksa om ett individanpassat och flexibelt stéd till dem sjilva.

Kommunernas anhérigstéd behover utvecklas

En av de majligheter till individualiserat stéd som regeringen betonade ar 2009 var

att anhoriga skulle ansoka om bistand fér egen del. Under granskningen har det
framkommit att det dr ovanligt och att omfattningen dr svar att f6lja upp pa grund

av bristande dokumentation. Riksrevisionens granskning tyder ocksa pa att brister i
kvalitet och flexibilitet i anhérigstod leder till att anhériga viljer att inte utnyttja det stéd
som erbjuds.

Det ir stora skillnader i vilket stéd som erbjuds anhériga och hur anhérigstodet styrs
inom och mellan kommuner enligt Socialstyrelsens kartliggningar. Stodet ir i de
flesta kommuner mest utbyggt inom dldreomsorgen med utgingspunkt i situationer
dir dldre makar ger omsorg till varandra. Det innebir enligt Riksrevisionen att dldre
makar i storre utstrickning erbjuds stéd som motsvarar behoven idn exempelvis
forvirvsarbetande anhériga, anhoriga till funktionshindrade eller personer med
psykisk ohilsa. Sedan r 2009 har kommunerna bérjat utforma stéd utifran andra
anhériggruppers behov i hégre utstrickning 4n tidigare.

Kommunerna har dven organiserat, styrt och finansierat anhérigstodet olika. I de
flesta kommunerna har dock anhérigstédet fraimst bedrivits i projektform, vid sidan
av ordinarie linjeorganisation. Det dr ocksa ovanligt att det finns styrdokument som
innehaller rutiner med ett anhorigperspektiv.

Riksrevisionen anser att kommunernas anhérigstdd behéver utvecklas for att uppfylla
intentionerna om ett individualiserat, flexibelt och kvalitativt stéd. Enligt Riksrevisionen
har utbudet av stod hittills inte varit tillridckligt anpassat till anhérigas skiftande behov
och skillnaderna indikerar att kommunerna i olika utstrickning har valt att prioritera
stod till anhoriga.

Staten bér ge battre forutsittningar for det kommunala anhérigstodet
Kommunerna har fatt ett stort utrymme att sjilva avgora vilket anhérigstod som de ska
erbjuda eftersom kommunernas ansvar har reglerats med en ramlagsbestimmelse i
socialtjidnstlagen. I férarbetena preciserade regeringen att stodet bor kinnetecknas av
individualisering, flexibilitet och kvalitet. Eftersom kommunerna har valt att frimst
erbjuda anhérigstéd som kommunal service finns det begransade majligheter for
domstolarna att tydliggéra vilket stéd kommunerna ska erbjuda genom vigledande
rittsfall.

12 RIKSREVISIONEN
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Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att vigleda kommunerna i
implementeringen av bestimmelsen och inrittat ett nationellt kompetenscentrum
for att forbattra kunskapsliget. Trots dessa dtgirder nds dnnu inte intentionerna
med det kommunala anhérigstodet och det skiljer sig at vilket stéd anhériga erbjuds
inom och mellan kommuner. Riksrevisionen menar darfor att ytterligare vigledning
till kommunerna troligtvis inte 4r tillrickligt for att dstadkomma anhérigstéd som
motsvarar intentionerna.

Riksrevisionen anser att staten inte har gett tillrickligt goda forutsittningar for ett
kommunalt anhérigstod som motsvarar intentionerna. Riksrevisionen rekommenderar
darfor regeringen att 6verviga om 5 kap. 10 § socialtjanstlagen behover fortydligas.

Statens styrmedel kan anvindas bittre

Sedan ar 1999 har staten totalt satsat cirka 2 miljarder kronor pa att utveckla
anhorigstod i kommunerna. Riksrevisionens granskning visar att det delvis 4r oklart
vilka resultat som uppnatts med de statliga satsningarna pa kommunalt anhérigstod.
Ett hinder for kunskap om satsningarna ir att det saknas nationell statistik ver vilket
stod kommunerna erbjuder anhériga och som anhériga tar del av, vilket férklaras av
brister i dokumentation av anhorigstodet.

Varken Socialstyrelsen eller Inspektionen fér vard och omsorg har hittills
genomfort ndgon riktad tillsyn av kommunernas skyldighet att erbjuda anhériga
stod. Riksrevisionen bedomer att tillsyn med nuvarande foérutsittningar inte ir ett
indamalsenligt styrmedel for att komma tillritta med problemen i kommunernas
anhorigstod.

Riksrevisionen rekommenderar att om regeringen vill méjliggéra uppfsljning, kad
kunskap samt tillsyn av anhérigstodet i kommunerna bér regeringen ta stillning
till hur anhorigstédet som ges som service och bistind ska dokumenteras av
kommunerna.

Det behévs mer kunskap om anhérigomsorgen

Idag finns det inga jimforbara studier om anhérigomsorgens utveckling 6ver tid. De
undersékningar som finns har genomforts av olika aktdrer och med olika frigor och
urval. Dirmed ir resultaten svéra att jaimfora. Det saknas ocksd kartliggningar av
omfattningen pd minderdriga barns omsorgsgivande till nirstdende. Sammantaget
medf6r detta att det dven saknas underlag f6r att bedoma de samhillsekonomiska
konsekvenserna av och kostnaderna fér anhérigomsorgen pa individ- och samhillsniva.
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Riksrevisionen rekommenderar att regeringen ger en myndighet i uppdrag att f6lja
anhérigomsorgens omfattning och konsekvenserna fér individer och samhillet 6ver
tid. Ett steg bor vara att ta fram en samhillsekonomisk analys av anhérigomsorgens
konsekvenser for individer och samhille. Jimstilldhetsaspekterna bér sirskilt
uppmirksammas i en sddan analys.

Det bor vara littare att forena anhérigomsorg med arbete

Anhériga som arbetar och som ger omsorg ir i stor utstrickning beroende av sina
arbetsgivares vilvilja for att kunna stanna kvar pa arbetsmarknaden. Detta da de
férméner som finns — nirstiendepenning och ritten till ledighet vid narstiendevard
och av tringande familjeskil — bara ticker delar av anhorigas behov och anvinds i liten
utstrickning. Anhériga som arbetar 4r i ménga fall beroende av att sjilva kunna styra
sina arbetstider och att ta ledigt med kort varsel. Flera anhoriga tar ocksd ut semester
och flextid fér att kunna ge omsorg till sina nirstiende.

Riksrevisionen rekommenderar att regeringen Gvervager om delar av
socialférsikringssystemet och arbetsmarknadslagstiftningen bér anpassas till anhérigas
behov for att underlitta fér anhériga att forena anhérigomsorg med arbete.

Det bista anhérigstédet dr en god vard och omsorg

Riksrevisionen anser att kvalitetshojande atgirder inom vard och omsorg 4r det som

i storst utstrickning skulle férbattra for anhériga. I intervjuer har det framkommit

att det bista stodet till anhériga 4r en god vard och omsorg om den nirstaende. Det
handlar om omsorgsinsatser som exempelvis sirskilda boenden och hemtjinst,
vardinsatser som behandling och vardplatser pa sjukhus men ocksé personal med ritt
utbildning och kompetens. Riksrevisionen har inte granskat virden och omsorgen om
den nirstiende i sig men har valt att redovisa hur viktig varden och omsorgen om den
nirstiende dr fér anhorigas situation och behov av stod.

Det ska vara frivilligt att ge anhérigomsorg i Sverige. Riksrevisionen anser att en
forutsittning for frivillighet ar att det finns ett alternativ till anhérigas insatser i form av
en god offentlig vird och omsorg. Riksrevisonens bedomning utifrdn intervjuer under
granskningen ir att manga anhoriga tar pa sig ett strre ansvar in de egentligen vill pa
grund av brister i varden och omsorgen.

Miénga anhdériga upplever att en av de tyngsta bérdorna de har att bira ir den
samordnande och koordinerande roll de ofta maste ta pa sig. Om anhériga inte tog pa
sig koordinatorrollen skulle mycket falla mellan stolarna. Riksrevisionen menar att
detta 4r ett svarlost problem som ir kopplat till uppdraget till och organiseringen av
varden och omsorgen.
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I Riksrevisionens intervjuer framkommer att anhérigas behov av att bli sedda och

fa information och kunskap sillan tillgodoses i kontakter med vard och omsorg.
Vidare framférs i intervjuerna att virdplaneringar ir en situation dir manga anhériga
kianner sig osynliga. Riksrevisionen rekommenderar att regeringen bor se till att det tas
fram utbildningar for att sprida kunskap till anstillda i kommuner och landsting om
anhdrigas betydelse fér vard och omsorg samt hur virden och omsorgen kan stédja
anhdriga genom bland annat information och bemétande.

De anhériga som Riksrevisionen har intervjuat upplever att de maste kimpa fér att fa
de insatser som den nirstiende behéver fran kommunerna och att de befinner sig i ett
kunskapsunderlige i forhallande till kommunerna om vilka insatser den nirstiende
har ritt till. Anhériga beskriver ocksa att det 4r svart, tidskrivande och pafrestande

att 6verklaga beslut. Riksrevisionen rekommenderar regeringen att ge Socialstyrelsen i
uppdrag att informera om ritten till stod och insatser i SoL och LSS och hur praxis ser
ut om regeringen vill underlitta fér anhériga.

Landstingen saknar ett strukturerat arbete med att ge stod till vuxna anhériga enligt
Nationellt kompetenscentrum anhériga, Anhérigas Riksférbund och Socialstyrelsen.
I hilso- och sjukvirdslagen finns endast ett generellt folkhilsoférebyggande uppdrag
och ett uppdrag om att ge stod till minderariga barn i vissa situationer. Riksrevisionen
rekommenderar regeringen att 6verviga om landstingens ansvar for stéd till anhériga
behéver fortydligas i hilso- och sjukvéirdslagen.
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Berittelse fran en son och anhérig till pappa med cancer

Vid en hilsoundersékning 2003 uppticktes de férsta varningssignalerna fér
cancer. Fyra ar senare dog pappa pa sjukhuset. Under sjukdomen stéttade
mamma, jag och min syster pappa sé gott det gick, men det var svart. Vi fick
dalig information fran sjukvarden men skulle samtidigt koordinera alla insatser
och kontakter pappa hade. Vid pappas déd hade vi ménga fragor om varden och
varfor det hade blivit som det blivit. Férst nir vi flera ar senare liste hans journal
fick vi svar pa véra fragor.

Pappa berittade en del for oss i familjen men ganska lite och fran sjukhuset

fick vi ingen eller lite information om hur pappa madde och hur prognosen

sag ut. | bérjan kanske det inte var sa konstigt. Lakarna visste inte heller sa
mycket d4. Men sen, linge fram, var bristen pa information fran lakare och
sjukskaterskor riktigt jobbig. Bland annat gjorde behandlingen att pappa fick
personlighetsférandringar. Det var vi helt oférberedda pa. Under 2007 blev pappa
simre, cancern hade spridit sig till flera olika stéllen i kroppen. Hur illa det var
stallt berittade ingen fér oss. Nar de gick in och tog bort en tumér pa en ryggkota
slutade det med att pappa blev helt férlamad fran midjan och ner. Da bérjade var
kamp, en kamp fér att pappa skulle fa ritt vard och ritt stéd.

Vi spenderade mycket tid med att séka information, fixa olika praktiska saker och
att vaka Gver honom. Allt var en total réra, sjukhuset och kommunen kunde inte
prata med varandra. Vi fick koordinera allt och alla som hade med pappa att géra
som ASIH [Avancerad sjukvard i hemmet], bistindsbedémare och sjukvarden.
Han hade massor med vardkontakter och insatser och vi kinde mest en
hoppléshet infér allt koordinerande och all dalig information. Pappa behandlades
pa ett och samma sjukhus men pa olika avdelningar. Avdelningarna var som olika
virldar som inte kunde samarbeta. Det fanns tva ljusglimtar: en kurator pa
sjukhuset som lyssnade pa oss och som férsokte hjilpa till sa gott hon kunde och
sen ASIH som gav pappa en riktigt bra vard och som sag oss.

Pappa lag i en sjukhussidng hemma, férlamad och med vanférestillningar pa
grund av alla smirtstillande. Han trodde att nagon ville honom nagot ont. Vi
hade inga insatser fran kommunen da, vi visste inte vad som fanns och ingen
fragade om vi behévde hjilp. Jag och min syster avléste mamma men vi hade ju
samtidigt fullt upp med egna familjer och arbeten. Under den tiden hade jag ett
standigt daligt samvete. | efterhand har jag férstatt att vi kunde fatt hjilp fran
kommunen men det visste vi inte d&, och 4rligt talat hann vi inte och orkade inte
séka reda pa den informationen ocksa.

Att félja pappas sjukdom de sista manaderna var hemskt och vildigt jobbigt.

Att inte bli sedda och inte f4 nagon information i kontakterna med sjukvarden
gjorde det hela virre. Vi fick aldrig reda pa hur allvarlig pappas cancer faktiskt var.
Nir vi i efterhand laste i journalen fick vi reda pa hur tufft pappa hade haft det
under perioder och hur lite vi visste om det.

RIKSREVISIONEN
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Inledning

Den omsorg som ges av anhdriga till nirstaende har en samhiillshirande funktion.
Utan de anhdrigas omsorgsinsatser skulle samhiillet inte klara av att tillgodose
medborgarnas behov av omsorg.*

Anhoriga star for en stor del av den vard och omsorg som ges i Sverige.

Den offentligt finansierade virden och omsorgen utgor enligt regeringen
oftast ett komplement till de mycket omfattande insatser som de anhériga stir
for. Regeringen siger samtidigt att det i grunden ir ett offentligt dtagande att
tillgodose medborgarnas behov av vard och omsorg och att det ska vara frivilligt
att ge anhorigomsorg.’ Kommunerna har det yttersta ansvaret for att de som
vistas i kommunen far det stéd och den hjilp som de behover.*

Riksdagen och regeringen har vidtagit flera atgirder for att stodja anhériga och
forebygga de negativa konsekvenserna av att anhoriga far bira alltfor tunga
bérdor. Staten har i tvd omgangar, ar 1998 och ar 2009, genomfort férindringar
av socialtjinstlagen (2001:453), SoL, med syftet att tydliggéra kommunernas
ansvar for stod till anhériga. I samband med det har dven resurser satsats

pa uppbyggnaden av kommunalt anhérigstod. For att dtgirda olika brister i
kunskap om de anhériga och deras situationer har regeringen ocksa inrittat
ett nationellt kompetenscentrum for anhérigfragor. Socialstyrelsen har haft i
uppdrag av regeringen att félja utvecklingen av det kommunala anhérigstédet
under hela perioden, samt vissa andra uppdrag som rort kunskap om de
anhoériga. De olika atgirderna som har vidtagits av riksdag och regering har
dock inte 16st de problem som manga anhériga méter i vardagen.

Sedan den senaste forandringen av lagstiftning ar 2009 ska kommunerna
enligt SoL erbjuda stéd till anhériga som vardar och stédjer éldre, lingvarigt
sjuka och funktionshindrade personer. Den tidigare formuleringen

av lagstiftningen var att kommunerna bér erbjuda stod och avlésning.
Kommunerna har alltsd det huvudsakliga ansvaret for att ge stod till anhoriga.
Behovet av att dndra lagen motiverades dels av att anhérigas insatser var
omfattande, dels att de hade ¢kat under 1990-talets senare hilft. Utvecklingen

Socialstyrelsen (2012a), s. 47-48. | fortsittningen Socialstyrelsens befolkningsstudie 2012.
3 Prop. 2008/09:82, s. 34 och bet. 2008/09:SoU1g, s. 1.

4 2 kap. 2 § socialtjanstlagen (2001:453), SoL.
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berodde pa flera olika saker enligt regeringen, bland annat omstruktureringar
av vard och omsorg och den ekonomiska utvecklingen.’

11 Motiv till granskning

Anhoriga dr en viktig del av det svenska vardsystemet och ett gott stod till
anhoriga ar viktigt for att undvika negativa konsekvenser pa savil individ-
som sambhillsnivd. Anhériga avlastar 4 ena sidan det offentliga vilket minskar
behovet av offentligt finansierad vard, men a andra sidan leder insatserna till
minskat forvirvsarbete och ohilsa som negativt paverkar bade skatteintikter
och utgifterna fér sjukskrivningar.

Siker kunskap om hur ménga de anhériga ir och hur omfattande deras insatser
4r saknas. En studie visar dock att det kan vara sa manga som 1,3 miljoner
anhériga som dagligen eller nagon gang i manaden ger omsorg till en nirstiende.
For den anhérige kan vird- och omsorgsgivande vara forknippat med glidje och
tillfredsstillelse, men ménga anhériga upplever ocksa negativa konsekvenser pa
hilsa, ekonomi, karridzrméjligheter och méjligheter till sjalvuppfyllelse.®

En majoritet av de anhériga, uppskattningsvis 9oo 000, ir i forvirvsarbetande
alder. Att kombinera arbete med omfattande omsorg till en nirstaende kan leda
till att man tvingas g ner i arbetstid, sluta jobba eller tvingas sjukskriva sig nir
orken inte lingre finns. Detta innebir att anhdrigas omsorgsgivande, vid sidan
av de individuella konsekvenserna, ocksa far effekter f6r samhillet.”

1.2 Syfte och revisionsfragor

Syftet dr att granska om staten har gett férutsittningar for ett stod till anhoriga
omsorgsgivare som motsvarar behoven. Féljande fragor har varit styrande for
granskningen:

e Upplever anhériga att det ir frivilligt att virda och ge omsorg?

e Upplever anhériga att de fir ett stéd som motsvarar deras behov nir de
viljer att virda och ge omsorg, oberoende av i vilken kommun de bor?

e Har regeringen och andra statliga aktérer tillricklig kunskap om de
anhoérigas behov och effekterna av anhérigstédet?

5 Prop. 2008/09:82, s. 7-9.

Erlingsson, Christen & Magnusson, Lennart & Hanson, Elizabeth, (2010), s. 7, Socialstyrelsens
befolkningsstudie 2012, s. 7, Szebehely, Marta & Ulmanen, Petra & Sand, Ann-Britt (2014),
s5.19-20 och 26.

7 Socialstyrelsens befolkningsstudie 2012, s. 7.
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Granskningens fokus och avgrinsningar

Riksrevisionens granskning omfattar fall dir vuxna anhériga ger vard och
omsorg till dldre, langvarigt sjuka eller funktionshindrade. Vi har samlat in
information om anhérigas behov av stod och granskat om staten har gett
forutsittningar for ett stod till anhoriga som motsvarar behoven.

Staten har valt att skriva in i socialtjinstlagen att kommunerna ir skyldiga att
erbjuda anhériga stod. Vi har beskrivit hur kommunerna har valt att bygga upp
stodet till anhériga men vi har inte granskat stodet i sig. Det sitt som staten har
valt att organisera anhorigstodet pa dr ett av flera mojliga sitt. Da granskningen
utgar frin om stédet motsvarar de anhérigas behov kommer ocksa statens sitt
att stodja anhoriga pa problematiseras i granskningen.

Under granskningen har det framkommit att manga anhériga anser att det
bista anhorigstodet dr en god vard och omsorg. Vi beskriver dirfor dven

hur anhériga upplever varden och omsorgen som ges till de nirstiende i
kommuner och landsting. Vi har diremot inte granskat virden och omsorgen.

Regeringen och Socialstyrelsen ir de aktorer som huvudsakligen omfattas av
granskningen. Nationellt Kompetenscentrum Anhériga (Nka) berérs som en av
flera satsningar pa anhdérigomradet som regeringen har gjort. Vi har dock inte
granskat Nkas verksamhet. Verksamheten utvirderades ar 2ou och har dirfor
avgrinsats bort. Inspektionen for vard och omsorg (IVO) berérs endast nir det
giller mojligheten att bedriva tillsyn i framtiden. Myndigheten bildades den 1
juni 2013.

I granskningen belyser vi inte direkt behoven fér virdnadshavare som vardar eller
ger omsorg till minderariga. Denna grupp omfattas dock av 5 kap. 10 § SoL och
kommunernas skyldighet att erbjuda anhériga stéd. Deras speciella problematik
granskades delvis i Riksrevisionens rapport Samordning av stod till barn och unga
med funktionsnedsittning — Ett (o)ldsligt problem ar 20u. I vara beskrivningar av
anhérigomsorgens omfattning i Sverige och anhérigas behov av stod ingar dock
denna grupp da statistiken vi anvinder giller alla anhériga i en viss aldersgrupp.

Utgangspunkter

Riksrevisionens utgdngspunkter for granskningen ir lagstiftning och de
intentioner som har uttryckts vid lagéindringarna om stéd till anhoriga
1998 och 2009. En central utgangspunkt ir att regeringen har ansett att
det beh6vs ett nytt perspektiv pa vard och omsorg som utgér fran anhorigas
grundliggande betydelse for att ge vird och stod till nirstiende.®

8 Ds 200818, s. 33, prop. 2008/09:82, s. 21 och SOU 1994:139, 5.329.
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1.4.1

1.4.2

Frivillighet

Sambhillet ansvarar for vard och omsorg.” Det dr kommunernas socialtjinst
som ansvarar for att medborgare fir det stéd och den hjilp som de behéver.”
Landstingen ansvarar for att erbjuda en god hilso- och sjukvard at dem som

ir bosatta inom landstinget.” I samband med att 5 kap. 10 § SoL dndrades ar
2009 noterade Socialutskottet i riksdagen att ”... indringsforslaget inte avser
att tvinga nirstaende eller andra personer att utfora mer vard eller stod, utan att

mz

underlitta for dem som av fri vilja utfor sidana insatser.

Enligt svensk lagstiftning har anhoriga generellt sett ingen skyldighet att ge vard
och omsorg till anhériga. Undantagen fran detta 4r vardnadshavarens ansvar mot
barn, 6 kap. 2 § forildrabalken (1949:381), och makars skyldigheter mot varandra,
6 kap. 1 § dktenskapsbalken (1987:230). Av dktenskapsbalken framgar att varje
make sjilv avgor i vilken omfattning han eller hon vill hjilpa till med personliga
omvardnadssysslor sasom personlig hygien, toalettbestyr och matning. Men
lagen bygger enligt regeringen pé att makar ska leva pa samma villkor och ha lika
levnadsstandard, vilket innebir att makar har ett gemensamt ansvar fér ekonomi
och sktsel avhemmet, exempelvis tvitt, stidning och inkop.”

Statens ansvar

Regeringen styr riket.* Av regeringsformen framgar att det allminna ska
verka for social omsorg, trygghet och fér goda forutsittningar for hilsa, men
ocksa for jamlikhet och for att motverka diskriminering.” I Sverige finns ett
langtgidende och omfattande kommunalt sjilvstyrelse dir kommunernas och
landstingens uppgifter enligt grundlagen ska anges i lag.”® Regeringen skriver
i den forvaltningspolitiska propositionen frin 2009 att beslut pa lokal niva
okar forutsittningarna for att anpassa politiken till lokala forutsittningar och
variationer och regeringen utgér fran att det medfér en hogre effektivitet.”

Nir det giller stod till anhériga har riksdagen vid tva tillfillen, 1998 och 2009,
andrat i socialtjanstlagen i syfte att fortydliga kommunernas ansvar for stod till
anhoriga. Staten har dven satsat stimulansmedel for att frimja utvecklingen i

9 Ds 2008:18, s. 34-35, prop. 2008/09:82, s. 34.

s

2 kap. 1 § socialtjanstlagen (2001:453).

3 § hilso- och sjukvardslagen (1982:763), HSL.

Bet. 2008/09:SoU1g, s. 1. Riksrevisionens kursivering.

Prop. 2008/09:82, s. 12.

£

1 kap. 6 § regeringsformen (1974:152).

1 kap. 2 § regeringsformen.

E

Prop. 2009/10:175, s. 24, 14 kap. 2 § regeringsformen.

N

Prop. 2009/10:175, s. 83.
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kommunerna, infort ett nationellt kompetenscentrum samt riktat bidrag till
anhérigorganisationer.

Riksrevisionen anser att eftersom staten har valt att dndra i lagstiftningen i
syfte att tydliggora ett atagande for kommunerna sa ansvarar staten for att
skapa goda forutsittningar for de uppgifter som ska utféras av kommunerna.
Riksrevisionen utgar alltsa fran att staten har ansvar for forutsittningarna och
systemkonstruktionen medan kommunerna sjilva ansvarar fér genomfoérandet
av uppgifterna. Vidare anser Riksrevisionen att regeringen har ett ansvar for att
félja upp hur sadana lagindringar implementeras och vilka konsekvenser de
far genom exempelvis tillsyn och uppféljning.

Kommunernas ansvar for stod till anhoriga

Regleringen i 5 kap. 10§ SoL innebir endast att kommunen har en skyldighet att
erbjuda stod. Den ger dock ingen riittighet for den enskilde till ett visst stod.®
Staten har gett kommunerna ett stort utrymme att sjilva avgora vilket anhorigstod
de vill erbjuda. I forarbetena till lagindringarna 1998 och 2009 finns dock
uttalanden som ger en vigledning om hur anhérigstodet bér se ut. Anhorigstodet
bér vara férebyggande och kinnetecknas av individualisering, flexibilitet och
kvalitet. Aven Socialutskottet ansig att detta var viktiga utgingspunkter.”

Det finns olika sitt som kommunerna kan fullgora sitt ansvar pa; service,
bistand till den anhérige och bistand eller insatser till den nirstiende.

Stoéd genom service

Stodet kan erbjudas som en service i form av allmint inriktade eller generellt
utformade sociala tjanster. Service dr tillgingligt for alla i kommunen utan
bistandsbeslut. Exempel pa insatser dr avlosning, information, radgivning,
enskilda samtal eller gruppsamtal. Kommunerna dokumenterar inte vilka

som deltar i en sddan insats.* Insatser som ges som service kan inte
overklagas. Mojligheter saknas dirmed till vigledning for kommunerna genom
avgoranden i forvaltningsdomstolarna, s kallad praxis.

Stéd genom bistand till den anhérige

Anhorigstod kan ocksd ges som bistind enligt 4 kap. 1 § SoL. Det saknas
begriansningar for vilka typer av insatser en anhérig kan ansoka om. En person
som inte sjilv kan tillgodose sina behov eller fi dem tillgodosedda pa annat
sitt har ritt till bistind fran socialnimnden fér sin férsorjning och livsféring

'8 Prop. 2008/09:82, s. 24 och s. 38. Riksrevisionens kursivering.

9 Prop. 2008/09:82 5. 21-22, bet. 2008/09:S0U19, s. 10-11, Ds 2008:18, s. 33, SOU 1994:139,
329-331 och prop. 1996/07:124, 133-134.

29 Socialstyrelsen (2010a).
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i 6vrigt. Den enskilde ska genom bistandet tillférsikras en skilig levnadsniva
och bistindet ska utformas si att det stirker den enskildes mojligheter att
leva ett sjilvstindigt liv. Paragrafen dr bred och kan omfatta alla kommunens
invanare om de uppfyller kraven i lagstiftningen.

En ansokan om bistaind maste handliggas i sirskild ordning och det finns en
skyldighet att dokumentera handliggningen. Genom en utredning kommer
handliggaren fram till om det féreligger ett behov av en insats och vilken insats
som bist kan tillgodose behovet, i dialog med den anhérige. Socialstyrelsen
anser att insatser som bistand till anhériga kan vara limpligt vid insatser

som riktar sig direkt till den anhérige, som exempelvis enskilda stédsamtal
eller gruppsamtal som vinder sig till en begrinsad grupp eller nagon form

av rekreationsvistelse.” Vissa kommuner ger avlsning som bistand till den
anhorige, enligt Socialstyrelsen.*

Det finns inga anhérigstédsbestimmelser i lagen om st6d och service till vissa
funktionshindrade, LSS (1993:387). Diremot 4r méanga av insatserna som lagen
ger ritt till ett stod och en avlastning foér anhériga.

Stéd genom insatser till den nirstaende enligt SoL och LSS

Anhérigas behov av stod kan vara svart att skilja frin de behov som den
nirstdende har. Ofta innebir insatser som riktar sig till den nirstiende ocksd
ett stod till den anhériga.

De lagstiftningar som reglerar kommuners verksamhet fér nirstiende ir
framst SoL och LSS. Gemensamt for lagstiftningarna ir att det 4r kommunens
utredning och individuella prévning som avgér vilka insatser man har ratt till
som enskild. Handliggningen ska dokumenteras och besluten kan 6verklagas.
Det saknas ritt till juridisk hjilp i samband med éverklaganden av sidana
beslut. Om kommunen fattar ett beslut som gar emot den enskilde ska
kommunen informera om hur beslutet kan éverklagas.*

Insatser till den nirstiende enligt SoL, som ocksé kan vara ett stéd till den
anhorige, 4r exempelvis hemtjinst, boendestdd, kortidsvard, dagverksamhet,
behandlingsvistelse och sirskilt boende.

Ritten till insatser enligt LSS r begrinsad. Personer har ritt till insatser i form
av sirskilt stéd och sirskild service om de behéver sadan hjilp i sin livsféring

*' Socialstyrelsen (2010a).
22 Socialstyrelsen (2013¢), s. 16.

23 21§ férvaltningslagen (1986:223).
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och om deras behov inte tillgodoses pa annat sitt.** Insatserna for sirskilt stod
och service riknas upp i 9 § LSS, bland annat ledsagarservice, kontaktperson,
avlosarservice i hemmet och korttidsvistelse utanfor hemmet.

Landstingens ansvar fér anhérigstid

Landstingens ansvar for stod till anhoériga kan riknas in i dels det generella
forebyggande uppdraget, dels i malet for hilso- och sjukvardslagen, HSL,
om en god hilsa och en vird pa lika villkor for hela befolkningen.” Stédet till
minderariga barn som anhériga regleras dock i 2 g § HSL.

Landstingen har ansvaret for LSS-insatsen radgivning och personligt std.*®
Syftet med insatsen ir att ge personer som omfattas av LSS och deras anhériga
tillgang till experter som kuratorer, sjukgymnaster och psykologer.”

Kommuner och landsting ska samverka

Landstingen och kommunerna har en skyldighet att samverka kring en
individuell vardplan for den nirstiende.” Den ska upprittas for individer som
har behov av insatser frin bade hilso- och sjukvarden och socialtjinsten. Planen
ska upprittas om landstinget eller kommunen bedémer att den behévs for att
den enskilde ska fa sina behov tillgodosedda, och om den enskilde samtycker till
att den upprittas. Planen ska nir det ir méjligt upprittas tillsammans med den
enskilde och dennes anhérige om det dr limpligt och den enskilde samtycker.

Granskningens genomférande

For att genomfora granskningen har Riksrevisionen anvint flera olika

metoder. Granskningen bygger frimst pd intervjuer med olika aktérer som i
huvudsak har gett en bild av anhérigas behov av stoéd och om staten har gett
forutsittningar for ett stod till anhériga omsorgsgivare som motsvarar behoven.
Givet att alla anhérigas situationer dr unika och att det finns stora variationer
mellan kommuner och landsting har vi inte kunnat ge en i allt rittvisande bild
av hur det ser ut med hjilp av enbart intervjuerna. Den bild som framkommit

i intervjuer har dock stirkts av forskning och kvantitativa studier. Fér att

sikra resultaten har tva externa referenspersoner fatt ge sina synpunkter pa

24 Vilka personer omfattas av lagstiftningen, det vill siga personkretsarna, och hur ritten till
insatser ska bedémas framgar av 1 och 7 §§ LSS.

2c§och2§HSL
9f§1pLSS
Socialstyrelsen (2013a), s 14-15.

N
&

Detta framkommer i 3 f § HSL, och 2 kap. 7 § SoL.
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granskningsresultaten. Det ir professor Marta Szebehely och fil. dr. Ann-Britt
Sand vid Institutionen for socialt arbete vid Stockholms universitet.

15.1  Intervjuer

Granskningens anhérigperspektiv har medfort att intervjuer med anhériga och
anhorig- och patientorganisationer har varit centralt for att finga upp anhérigas
behov och upplevelser.

Riksrevisionen har genomfért 9 djupintervjuer med anhériga som var

och en, pa olika sitt, gett omsorg till en sjuk, funktionsnedsatt eller dldre
hjilpbehévande person. Vi har efterstrivat en blandning av anhériga i olika
livssituationer och med nirstiende med olika sjukdomsbilder/ eller diagnoser.
De anhoriga har valts ut for att ge en bred bild av anhérigskapet och dess olika
sidor. Vi har intervjuat sju forvirvarbetande anhériga:

o dotter till mamma med demens och pappa med neurologisk sjukdom

¢ son till pappa med neurologisk sjukdom

e dotter till mamma med demens

e son till pappa med cancer

¢ son till mamma med demens

e tvi mammor till var sin vuxen son med diagnos i autismspektrumtillstind

Vi har ocksa intervjuat tva pensionirer:

¢ maka till make med neurologisk sjukdom
e maka till make med cancer och demens

I intervjuerna har det funnits ett stort utrymme for de anhériga att fritt beritta
om sina upplevelser. Anhérigberittelserna och citat anvinds i granskningen for
att belysa de anhorigas upplevelser. Anhérigberittelserna aterges i bearbetad
form for att sikerstilla anonymitet. Kontakter med anhériga har férmedlats
genom patient- och anhérigorganisationer samt genom anhériga som tagit
kontakt med Riksrevisionen. Nir det giller anhériga till personer med psykisk
ohilsa har vi istillet for djupintervju valt att anviinda oss av en skrift frin
Schizofreniférbundet med berittelser fran fyra syskon till personer med
Schizofreni.*” Det finns en risk for att formedlingen av kontakter med anhériga
skulle leda till att vi enbart kom i kontakt med missnsjda anhoriga som sékt
stod hos sina respektive organisationer. Det har dock inte varit fallet utan de
anhoériga har lyft fram savil positiva som negativa upplevelser i kontakter med
vard och omsorg samt kommunernas anhérigstod. Vidare kompletteras bilden
i djupintervjuerna av andra intervjuer och studier.

29 Wikstrém Ann (20m1).
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I granskningen har vi har intervjuat foretridare for Anhorigas Riksférbund,
Demensférbundet, Autism- och Aspergerférbundet, Neuroférbundet,
Schizofreniférbundet och Féreningen for barn, unga och vuxna med
utvecklingsstérning (FUB). Tillsammans féretrider forbunden stora anhérig-
och patientgrupper. De har dirigenom en god 6verblick ver manga anhérigas
behov och upplevelser. Forbunden representerar sirintressen. Vi har dnda

valt att anvinda férbunden for att ge en mer 6vergripande bild av anhérigas
behov och upplevelser in den som framkommit i djupintervjuer. Férbundens
bild av anhérigas behov och upplevelser har ocksa stirkts i intervjuer med
Socialstyrelsen, forskare vid Institutionen for socialt arbete vid Stockholms
universitet, féretridare for Nka samt av enkitundersokningar till anhoriga som
andra aktorer har genomfort.

Vi har intervjuat foretradare fér Nka i granskningen. Vi intervjuade ett tjugotal
forskare och praktiker som arbetar mot olika grupper av anhériga: anhériga till
dldre, personer med funktionsnedsittning och personer med psykisk ohilsa,
samt minderariga barn som anhériga. Praktikerna dr personer som arbetar
med att ge anhériga stéd i kommuner och landsting. Forskarna arbetar vid olika
universitet, hogskolor samt forsknings- och utvecklingsenheter men ir dven
verksamma vid Nka. Dessa intervjuer har bidragit till att bekrifta den bild som
framkommit i intervjuer med anhériga och anhérig- och patientorganisationer.
Intervjuerna har ocksa bidragit med information om vilka fragor forskningen
arbetar med. Bilden som vi fatt i intervjuer med foretrddare for Nka har ocksa
bekriftats av forskare verksamma vid Institutionen for socialt arbete vid
Stockholms universitet samt av foretridare for Socialstyrelsen.

Vi har 4ven intervjuat kommunanstillda i syfte att fi en bild av behovsprovning
och anhorigstéd. Vi har ocksa intervjuat personal vid Radiumhemmet pa
Karolinska sjukhuset och Habiliteringen i Stockholm for att fi en bild av hur
landstingen kan arbeta med anhériga. Dessa intervjuer har i stor utstrickning
bekriftat den bild som framkommit i 6vriga intervjuer, men har 4ven bidragit
med information om kommunernas och landstingens utmaningar.

Kartldggningar och kvantitativa studier fran andra aktérer

For att komplettera de bilder som framkommer i intervjuer har olika
kvantitativa studier och kartliggningar anvints tillsammans med forskning.
For tre kvantitativa studier anser vi att féljande ar virt att papeka:

e Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att arligen beskriva
anhoérigstodets utveckling i kommunerna. Vi har anvint Socialstyrelsens
kartliggningar for att beskriva hur anhérigstodet ser ut i kommunerna da
det inte finns méjligheter att beskriva det utifrdn socialtjinststatistiken.
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e Vi har valt att redovisa data ur tva av de befolkningsstudier som finns om
anhoériga: Socialstyrelsens befolkningsstudie frin 2012 och Szebehely,
Ulmanen och Sands studie av personer i ldrarna 45-66 ar fran 2014.

Vi har anvint studierna da de ger basta mgjliga kunskap i dagsliget.
Socialstyrelsens studie riktades mot 15 coo slumpmassigt utvalda personer
i aldern 18 ar och dldre som ombads fylla i en enkit under viren 2012.
Svarsfrekvensen var 55 procent. Bortfallet var dock inte slumpmassigt, fér
mer information om detta hanvisar vi till Socialstyrelsens bortfallsanalys.
Socialstyrelsen anser att resultatet bor tolkas med viss forsiktighet pa
grund av bortfallets storlek och att upprikningarna pa befolkningsniva

har gjorts pa ett urval personer. Forskarnas studie fran 2014 baseras pa

en postenkit som skickades till 6 ooo slumpmissigt utvalda personer i
befolkningen i aldrarna 45-66 ar. Svarsfrekvensen var 61 procent.

e For att ge en bild av kommunala handliggares situation och villkor har
vi anvint en undersékning fran fackférbunden Akademikerférbundet
SSR och Kommunal. Unders6kningen byggde pa fragor till
bistindshandliggare och hemtjinstpersonal inom ildreomsorgen. Svar
om arbetsvillkoren fér bistindshandliggare inom 4ldreomsorgen gavs av
242 personer ar 201 och 196 personer ar 2013.

1.5.3  Seminarium med referensgrupp
En referensgrupp bestiende av forskare inom olika discipliner har sammantritt
for att diskutera den problembild som framkommit i granskningen: med.
dr och funktionshinderforskare Barbro Lewin, psykiatriker och docent Lena
Flyckt, docent och forskningsledare vid Stockholms Aldrecentrum Marten
Lagergren samt fil. dr i sociologi och forskare vid Institutionen fér socialt
arbete vid Stockholms universitet och vid Nka, Ann-Britt Sand. Formen for
motet var semistrukturerad och kretsade kring nagra fragor som hade skickats
ut till métesdeltagarna pa férhand. Deltagarna valdes ut utifran att de pa olika
sitt forskat kring anhérigas eller nirstiendes situationer. Tillsammans ticker
de in anhériga till dldre, personer med funktionshinder, psykisk ohilsa och
anhoériga ur ett vidare perspektiv.
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Anhérigomsorgen i Sverige

Négon ging i livet blir de flesta av oss anhériga omsorgsgivare till en
familjemedlem, slikting eller god vin som drabbas av sjukdom, en
funktionsnedsittning eller som behéver hjilp pa grund av hog alder. Att vara
anhorig omsorgsgivare ir en naturlig del i livet. Fér minga ar det sjilvklart att
stilla upp och ge omsorg till sina nira och kira i sidana situationer. Enligt en
studie som Socialstyrelsen genomfért kan det vara s manga som 1,3 miljoner
anhdriga i vuxen alder som dagligen, nagon ging i veckan eller i manaden ger
omsorg till en nirstaende.’® Givet att varje anhérigs situation ar unik 4r det
svart att ge en heltickande bild av hur anhériga uppfattar sin situation. I detta
kapitel beskriver vi vilka de anhériga ir, vilken omsorg de ger och hur livet kan
paverkas av att vara anhorig. Detta gor vi utifrdn befolkningsstudier som andra
aktorer har genomfort samt Riksrevisionens intervjuer med anhériga, patient-
och anhérigorganisationer, foretridare for Nationellt kompetenscentrum
anhoériga och Socialstyrelsen och forskare.

De anhériga och omfattningen pa den omsorg de ger

Ingen studie har genomforts pa befolkningsniva som kartligger helhetsbilden
av vilka de anhériga dr och varfor de ger omsorg till en nirstende. Detta
innebir dock inte att det helt saknas kunskap, snarare att det finns en miangd
olika studier som bidrar med olika typer av kunskap. Hir aterger vi vissa
resultat frin Socialstyrelsens studie frin 2012 och Szebehely, Ulmanen och
Sands studie fran 2014. Fér en mer heltickande bild hinvisar vi till respektive
studie.

Sjdilvklart och positivt fér médnga att ge omsorg

Nistan 6o procent av de som svarade pd Socialstyrelsens enkit tyckte att

det kiindes bra att ge omsorg. Kinslan av att hjilpen man ger inte ricker till
upplevde 40 procent av de svarande. 10 procent kiinde att den hjilp man ger
aldrig ar tillricklig. Det var fler kvinnor 4n méin som upplevde att omsorgen ir
otillricklig.”

39 Socialstyrelsens befolkningsstudie 2012, s. 7.

31 Socialstyrelsens befolkningsstudie 2012, s. 37-40.
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2.1.2

2.1.3

2.1.4

Det dr vanligast att vuxna barn ger omsorg till fordldrar

Hilften av de anhériga gav omsorg till en férilder enligt Socialstyrelsens studie.
Omsorg till en make/maka/partner gavs av en fjirdedel av de anhériga. En
femtedel gav omsorg till ett syskon eller en annan slikting. Det var vanligare
att kvinnor gav omsorg in att min gjorde det. Att ge omsorg var vanligast i
aldrarna 45-64 ér, det vill séiga vuxna barn som gav omsorg till sina féréldrar.
Diremot var den omsorgen som personer i aldrarna 65-8o ar gav den mest
omfattande. De gav vanligtvis omsorg till en make/maka/partner.*

Stora variationer i omfattningen pa anhérigomsorgen

Det finns stora variationer i hur mycket och hur ofta anhériga ger omsorg. Av
de anhériga som svarade pa Socialstyrelsens enkit gav de flesta, 46 procent,
omsorg varje vecka. Nigot mindre vanligt var det att ge omsorg varje dag,

31 procent, eller varje manad, 23 procent. Majoriteten av de anhériga, 65
procent, uppskattade att omsorgen tog 1 till 10 timmar per vecka, medan cirka
20 procent uppskattade att de gav 11 timmar eller mer i omsorg per vecka.
Tillsammans visar Socialstyrelsens och forskarnas studier att omsorg ges i
storst utstrickning nir den anhériga bor tillsammans med den nirstiende.”

Forskning visar att anhériga underskattar nedlagd tid

I befolkningsstudierna har anhériga uppskattat omfattningen av sitt
omsorgsgivande i efterhand. En forskningsstudie har visat att det dr vanligt
att anhoriga underskattar den tid de ligger ner pd omsorg. I en studie av
anhérigas omsorgsgivande till personer med psykos visade det sig att anhoriga
underskattade den tid de dgnade at att varda sina nirstiende nir forskarna
anvinde en metod som byggde pa att anhériga skulle uppskatta omfattningen
av sina insatser. Nir skattningen kompletterades med en dagboksmetod blev
resultaten annorlunda och den anhdérigas insatser 6kade. Forskarna forklarade
resultaten med att de insatser anhériga gor blir en del av vardagen och att
insatserna normaliseras och att det darfor blir svért att i efterhand urskilja
vilket arbete man har lagt ned.**

Praktisk hjilp dr den vanligaste typen av omsorg

Vilken typ av omsorg eller hjilp som anhériga ger varierar men de flesta ger
flera olika typer av stod. Det vanligaste i Socialstyrelsens studie var att anhériga
gav praktisk hjilp, hjilp med inkép, stidning eller socialt umginge. Ungefir
hilften av de anhériga hjilpte till i kontakter med exempelvis sjukvard och

3 Socialstyrelsens befolkningsstudie 2012, s. 20-24.

3 Socialstyrelsens befolkningsstudie 2012, s. 19 och 29-31, bilden bekriftas i Szebehely, Marta &
Ulmanen, Petra & Sand, Ann-Britt (2014), s. 15.

34 Flyckt Lena, m.fl. (2013).
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socialtjinst. En knapp tredjedel gav personlig omsorg, till exempel hjilp

med personlig hygien. Min och kvinnor gav delvis olika typer av hjilp. Min
gav oftare dn kvinnor praktisk hjilp. Socialt umginge var det vanligare att
kvinnor hjilpte till med. Personlig omsorg gavs av min och kvinnor i lika stor
utstrickning i Socialstyrelsens studie. Diremot visade forskarnas studie att det
i aldrarna 45-66 ar var dubbelt sa vanligt att kvinnor hjilper till med personlig
omvérdnad jaimfort med min.»

Livet paverkas — hilsa, fritid, arbetsliv och ekonomi

Pa nagot vis har jag aldrig varit sjuk ndr jag har varit sjuk for jag har alltid fatt stilla
upp, det har alltid hiint nagonting. Jag hade riknat med att nér jag gar i pension, da
ska jag gora allt det dir som jag aldrig har hunnit. Men s blev det ju inte.®

Att ge omsorg till en nirstiende kan paverka en anhérig pa flera olika sitt, bade
positivt och negativt. Vanligtvis 4r ingen omsorgsupplevelse antingen det ena
eller det andra utan en kombination. Hur det upplevs kan variera 6ver tid. En
gemensam trend ir dock att de som ger en mycket omfattande omsorg drabbas
mer av de negativa konsekvenserna. Vi redogor hir for olika sitt som livet kan
paverkas av att ge omsorg utifran vara intervjuer och befolkningsstudier fran
Socialstyrelsen och Szebehely, Ulmanen och Sands studie fran 2014.

Hdlsan pdverkas mest for de som ger mycket omsorg

Hilsan kan paverkas negativt av att ge anhérigomsorg. Det fors fram i

flera intervjuer som Riksrevisionen har genomfort. Vissa anhériga har till

och med siamre hilsa dn de nirstiende de vardar menar foretradare for
Demensférbundet och FUB. Somnsvarigheter fors fram som ett stort problem
fér ménga anhériga.”” I en studie fran Karolinska Institutet har anhériga till
patienter med svara sjukdomar som cancer en forhojd risk att bli sjuka pa
grund av den psykiska pafrestningen.®®

De flesta anhériga sjilvskattade dock sitt hilsotillstand som mycket gott eller
gott i Socialstyrelsens studie. Men ju mer omsorg en anhorig gav desto stérre
blev de negativa effekterna pa hilsan. Av de som gav mycket omfattande

3 Socialstyrelsens befolkningsstudie 2012, s. 26-28 och Szebehely, Marta & Ulmanen, Petra &
Sand, Ann-Britt (2014), s. 14.

Djupintervju 3: pensionerad maka till make med neurologisk sjukdom.
37 Intervjuer med Demensférbundet 2013-09-25 och FUB 2013-10-02.

Forskningsprojektet som kartlagger mins psykiska och fysiska halsa 2—4 ar efter forlusten av sin
fru/sambo i bréstcancer. Karolinska Institutet. In the Shadow of the Sick. Himtad 2014-01-28.
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omsorg skattade knappt hilften sitt hilsotillstind som nagorlunda, ganska
daligt eller mycket daligt.*

Det var vanligare med psykiska pafrestningar an fysiska. Majoriteten av
de anhériga hade aldrig upplevt fysiska pafrestningar, medan en femtedel
av de anhoriga upplevde psykiska pafrestningar ofta eller alltid, enligt
Socialstyrelsens studie.*

Psykiska och fysiska pafrestningar &r vanligare bland kvinnor

Forskarnas studie visar ocksa att kvinnor generellt sett drabbas mer dn min av
savil psykiska som fysiska pafrestningar. En férklaring 4r att fler kvinnor ger
mer omfattande hjilp dn min. Men samtidigt upplever fler kvinnor negativa
effekter jamf6rt med min, dven nir de hjilper lika ofta som méannen. Till
exempel upplevdes psykiska pafrestningar i hog grad eller i viss mén av 75
procent av kvinnorna som hjilper till varje dag, medan motsvarande siffra for
minnen var 57 procent bland de som ingick i studien.*

Kvinnor sjukskrivs mer 4n min pa grund av omsorgen

Sjukskrivning bland anhériga kan bero pa flera orsaker. Det kan vara en tillfillig
16sning for att kunna hjilpa den nirstiende, men det kan ocksa vara en foljd

av psykisk eller fysisk anstringning till f5ljd av omsorgsgivandet. I forskarnas
studie visade det sig att sjukskrivning enstaka dagar och mer in tva veckor var
ungefir lika vanliga fér mén och kvinnor, cirka fem procent fér kvinnor och

tva procent f6r min. Bland de som hjilpte en nirstaende varje dag hade cirka

16 procent av kvinnorna varit sjukskrivna enstaka dagar och 19 procent mer in
tva veckor pa grund av anhérigomsorgen. Det var betydligt vanligare 4n bland
minnen, dir motsvarade siffror var cirka 6 procent och 4 procent.*

8

Socialstyrelsens befolkningsstudie 2012, s. 33-34. Att anhériga som ger mycket omsorg paverkas
mest bekraftas i Szebehely, Marta & Ulmanen, Petra & Sand, Ann-Britt (2014), s. 18.

a
°

Socialstyrelsens befolkningsstudie 2012, s. 39.

4" Szebehely, Marta & Ulmanen, Petra & Sand, Ann-Britt (2014), s. 18. Att kvinnor drabbas mer an

min nir det giller effekter pa hilsan visades ocksa i Flyckt Lena, m.fl. (2013).

42 Szebehely, Marta & Ulmanen, Petra & Sand, Ann-Britt (2014), 5. 26—27.
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Svart att hinna med att ha en egen fritid och relationer

Negativt har vil varit att det tagit tid, men det har ju varit tid som jag velat ligga,
det dr ju min mamma. Det dr ju inget konstigt. Jag har inte paverkats negativt. Jag
har inte haft si mycket egen fritid. Tiden som blev 6ver gick at till mina barn.®

En majoritet av de anhériga upplevde inte att omsorgsgivandet paverkade
umginget med vinner enligt Socialstyrelsens studie. Men 40 procent upplevde
att det ofta eller ibland ir svirt. De som hjilpte en make/maka/partner, ett barn
eller en forilder paverkades i storst utstrickning. * Bland de medelilders
anhoriga i forskarnas studie visar det sig att kvinnor i hogre utstrickning in
min paverkades nir det gillde umginge med vinner och fritidsaktiviteter.

Ndgra anhdriga omsorgsgivare fér ekonomiska problem

Majoriteten av de anhériga, drygt 8o procent i Socialstyrelsens studie, har

inte upplevt ekonomiska problem pa grund av omsorgen. Men med ékad
omfattning pa omsorgsgivandet 6kar forekomsten av ekonomiska problem.

I Socialstyrelsens studie uppgav 22 procent av de som gav 60 timmar eller mer
i omsorg per vecka att omsorgsgivandet gett ekonomiska problem.

Det var dven 23 procent av de anhériga som gav ekonomiskt stéd och bidrag
till nirstaendes forsorjning.*® Denna bild bekriftas av Schizofreniférbundet.
Mediciner och vard far betalas av patienterna som ofta har en dalig

ekonomi. Nir de nirstaende inte kan betala kliver de anhériga enligt
Schizofreniférbundet. Bilden bekriftas ytterligare av studien om anhériga till
personer med psykos som visade att cirka 14 procent av deras bruttoinkomst
lades pé vardrelaterade aktiviteter. Kvinnor drabbades mer dn min.*

Arbetslivet dr en utmaning fér anhériga

En gang forlorade jag faktiskt jobbet pa grund av min syster. Jag blev avskedad fran
en affir dir jag arbetade. Jag kom for sent en ging pa grund av att jag inte vigade
lamna min syster ndr hon var forvirrad och pratade konstigt. Det var efter hennes
forsta psykos, s jag forstod att jag maste halla lite koll pa henne. Jag berdttade for
chefen vad som hint, men det hade hon ingen som helst forstaelse for**

Manga anhoriga forenar arbete med att ge omsorg till nira och kira. For
anhoriga kan det vara svart att kunna fokusera, att hélla tider och att hinna med

43 Djupintervju s: férvirvsarbetande dotter till mamma med demens.
44 Socialstyrelsens befolkningsstudie 2012, s. 37.

45 Szebehely, Marta & Ulmanen, Petra & Sand, Ann-Britt (2014), s.17.
46 Socialstyrelsens befolkningsstudie 2012, s. 37-38 och 26-28.

47 Flyckt Lena, mfl. (2013).

48 \Wikstrém, Anne (2010), s. 51
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sina uppgifter.** De kan bero pa flera olika saker som att den anhérige behover
skota kontakter med myndigheter och sjukvird pa telefon under dagtid och pa
akututryckningar nir oférutsedda saker intriffar.>

Svart att koncentrera sig pa jobbet

De negativa konsekvenserna fér arbetssituationen var genomgaende stérre for
kvinnor dn min i forskarnas studie. Kvinnor hade svarare att koncentrera sig pa
arbetet nir de gav anhérigomsorg 4n vad min hade. Effekterna var stérst bland
de som gav mest omsorg, oavsett kon.” Att koncentrationen pa jobbet paverkas
bekriftas i en studie av anhoriga till personer med psykoser. Personerna som
deltog i studien uppskattade att deras produktivitet pa arbetet forsimrades med
18 procent eller cirka 6 timmar av en arbetsvecka.”

Anhériga gar ner i arbetstid eller slutar arbeta

Fordldrar till flerfunktionsnedsatta saknar stod efter det att deras barn har fyllt

18 ar. Ingen jobbar heltid och det dr oftast kvinnor som gar ner i arbetstid.
Sjukskrivningar ir vanligt. Som anhdrig till en person med flerfunktionshinder maste
du hela tiden vara kontaktbar.”

Anhérigas Riksférbund uppger att situationen som beskrivs i citatet delas av

en stor mingd anhériga oavsett diagnos eller funktionsnedsittning hos den
nirstiende.’* Socialstyrelsen anser att omsorgsgivandets effekter pa
mojligheterna att férvirvsarbeta méste uppméirksammas. Drygt 8 procent av de
anhoriga i Socialstyrelsens befolkningsstudie hade gatt ned i arbetstid pa grund
av sitt omsorgsgivande och 3 procent hade slutat att arbeta. Det var vanligare att
kvinnorna att gick ned i arbetstid 4n att minnen gjorde det. Studien visar ocksa
att 40 procent av de som gav mycket omfattande omsorg, mer 4n 1 timmar per
vecka, hade gitt ner i arbetstid pa grund av omsorgsgivandet.” Att kvinnor och
de som ger mycket omfattande omsorg i hégre utstrickning 4n andra anhériga
gar ner i arbetstid eller slutar arbeta visades ocksa i forskarnas studie.

49 Szebehely, Marta & Ulmanen, Petra & Sand, Ann-Britt (2014), s. 19.

8

Szebehely, Marta & Ulmanen, Petra & Sand, Ann-Britt (2014), 5.8 och Socialstyrelsen (2012b), s.
1n-12.

Szebehely, Marta & Ulmanen, Petra & Sand, Ann-Britt (2014), s. 19-21.

Flyckt Lena, m.fl. (2013).

Intervju med Nka Anhériga till personer med flerfunktionsnedsittning 2013-10-10.

by

Anhérigas Riksforbunds faktagranskning av delar av Riksrevisionens rapportutkast.

Socialstyrelsens befolkningsstudie 2012, s. s. 49 och 34-36.
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En del har minskade inkomster pa grund av anhérigomsorgen

Minskade inkomster pa grund av anhdrigomsorg férekommer och var vanligt
bland de som ger mest hjilp. 16 procent av kvinnorna och u procent av miannen
i aldrarna 45-66 ar som ger anhérigomsorg uppgav att de i hog grad eller i viss
man fatt minskade inkomster pa grund av anhérigomsorgen. Bland de som ger
hjilp varje dag, hade 40 procent av kvinnorna och 32 procent av ménnen fatt
minskade inkomster pa grund av omsorgsgivandet.”®

Socialférsikringssystemet och arbetsmarknadslagstiftningen dr inte
anpassade till anhérigas behov

Det finns en del arbetsrittsliga fragor som dir viktiga: "vab” for nérstiende, flexibla
arbetstider och pensionsfragor. Dessa fragor samspelar nira med synen pa vad det
offentligas ansvar egentligen ir>’

Oférutsedda kriser och situationer som uppstar plétsligt och maste tas omhand
dr vanligt fér anhoriga som virdar nirstiende. Detta innebir att anhoriga kan
behova ta ledigt frin arbetet med kort varsel. Behov av ledighet uppstar dven
planerat nir anhoriga exempelvis ska folja med pa likarbesok. Det kan ocksa
handla om att anhériga under lingre perioder ligger ner mycket tid pa
omsorgsgivandet. Arbetsmarknadslagstiftningen i Sverige ir inte anpassad for
dessa typer av situationer, enligt forskaren Ann-Britt Sand. Anledningen ir att
den svenska modellen har byggts upp kring att samhillet har ansvaret for vard,
omsorg och forsérining.”*

Andra linder med en mer familjecentrerad vird och omsorg har fért in
mekanismer i arbetsmarknadslagstiftningen fér att skydda anhoriga. Ett sidant
exempel dr Storbritannien som har vidtagit flera atgirder for att gora det littare
for anhoriga att forena arbete med omsorg. Bland annat finns lagstiftning mot
diskriminering av arbetstagare som ger omsorg.”

Vissa skyddande mekanismer finns dock i svensk lagstiftning:
nirstiendepenning och ritt till ledighet av tringande familjeskal.*

2}

Szebehely, Marta & Ulmanen, Petra & Sand, Ann-Britt (2014), s. 31.

g

Intervju med Nka Anhériga till dldre 2013-10-10.

%

Sand, Ann-Britt (2010), s. 12 och s. 21-22. Liknande synpunkter framkommer &ven i intervjuer
med Anhérigas Riksférbund 2013-10-04 och FUB 2013-10-02.

8

NHS Your rights — A guide to carers’ rights. Himtad 2014-02-20.

Se 47 kap. socialférsikringsbalken (2010:110) om nirstaendepenning. Arbetstagaren har ritt till
ledighet fran arbetet under den tid da denne far nirstaendepenning enligt 20 § lagen (1988:1465)
om ledighet for nérstaendevard. Se dven lagen (1998:209) om riitt till ledighet av tringande
familjeskal.
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Nirstaendepenning och ritt till ledighet fér att varda en svart sjuk
narstaende

En person som virdar en nirstdende som ir svért sjuk kan fa ritt till
nirstiendepenning f6r den tid som denne avstar frin férvirvsarbete. Med svart
sjuk avses att hilsotillstindet ir sa nedsatt att det finns ett patagligt hot mot
den sjukes liv. Forsikringskassan 4r ansvarig for att handligga och betala ut
ersittningen.

Nirstiendepenning limnas fér hogst 100 dagar sammanlagt per person som
véardas. Antalet dagar som utbetalas varierar i genomsnitt mellan 10,6 och 12,9
dagar dren 2009-2013. Det ir en relativt sett liten forman, ir 2013 utbetalades
cirka 153 miljoner kronor. Den har dock blivit mer utnyttjad éver tid. Utbetalade
belopp har ¢kat med 82 procent sedan 2009. De flesta ans6kningar beviljas,
drygt 89 procent ar 2013. Ar 2013 rérde det sig om nistan 14 0oo beviljade
ansckningar.”

Vi skriver intyg om nirstdendepenning. Inte si svirt att fi igenom. Men det
underutnyttjas, hos oss anvinds det nistan bara de tva sista veckorna i livet. Da hor
vi ofia att de anhériga tidigare har tagit semester och tjanstledighet.**

Det finns olika problem med férmanen enligt Forsikringskassan. Ett problem
ir att den anhérige inte kan fa ersitining for trefjirdedelar av en arbetsdag
vilket 4r efterfragat. Nirstdendepenning finns bara i nivierna hel, halv och

en fjirdedel. Det dr svart att férklara for de personer som anscker om
nirstiendepenning fér sex timmar varfér de bara beviljas fyra timmar. Vidare
anser Forsikringskassan att det finns vissa missforstind bland likare i vilka
situationer som man kan fa nirstiendepenning. Det kan 4ven vara svart for
lakare att avgora om ett patagligt hot mot den nirstiendes liv foreligger vid
exempelvis demenssjukdomar och cancerdiagnoser. Forsikringskassan menar
ocksa att det dr svért att veta om man ligger ritt i beddmningar och handliggning
da det saknas vigledande rittsfall. De domar som finns ir fran 19go-talet.”

Ritt till ledighet av trangande familjeskal

Det finns ritt till ledighet fran sin anstillning av tringande familjeskal i
samband med sjukdom eller olycksfall som gor arbetstagarens omedelbara
nirvaro absolut nédvindig. Ritten kan inte inskrinkas genom avtal men kan
begrinsas genom kollektivavtal till ett visst antal dagar om aret, till ett visst

& E-post fran Férsikringskassan 2014-01-27 och 2014-01-28.
2 Intervju med likare verksam vid Radiumhemmet Karolinska Sjukhuset.

3 E-post fran Férsikringskassan 2014-02-05.
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antal dagar for varje tillfille eller bade och.® Hur vanligt fsrekommande det ar
att anhériga utnyttjar detta saknas det kunskap om.

Laglig ritt till kortare eller lingre ledighet saknas i andra fall

Det har funnits och finns krav pa mycket moten. Det har gatt ut 6ver arbetet, mycket
flextid har jag kunnat anvinda. Det har ocksd hdint att jag har tagit semester for att
klara av det men ofia har det bara varit en del av dagen.*

For att 16sa planerad och oplanerad franvaro fran arbetet 4r det vanligt att
anhériga anvinder sig av komp- eller flexledighet och semester. Dirmed
paverkas de anhérigas mojligheter till vila och egen ledighet. Hilften av de
anhoriga hade under de senaste aren anvint sig av komp- eller flexledighet. Det
var ocksa vanligt att ta semesterdagar fér att ge omsorg. Mer 4n en tredjedel av
de anhériga hade gjort detta enligt forskarnas studie.*®

For fordldrar till minderariga barn finns majlighet till betald ledighet nir
barnet dr sjukt. Motsvarande majlighet saknas for andra typer av anhériga
som behover ge vérd till en sjuk nirstiende. Foretridare for FUB och Autism-
och Aspergerforbundet menar att det uppstar problem kring vuxna barn med
psykiska eller fysiska funktionshinder som bor hemma eller i eget boende. Nir
de blir sjuka och inte kan vara pa daglig verksamhet saknas ofta alternativ till
att fordldrarna tar ledigt for att ta hand om dem. De kan inte vara ensamma
hemma utan tillsyn pa grund av sin funktionsnedsittning.

Arbetsgivarens instillning ar viktig
Det har inte paverkat mitt arbetsliv, jag har mdjlighet att arbeta hemifran. Hade jag
inte haft ett sant jobb hade jag behovt ta ledigt manga timmar fran jobbet.””

Arbetsgivarens instillning ir avgérande fér om det ska ga att férena ett arbete
med anhérigomsorg. Forskning har visat att anhériga till och med kan uppleva
arbetet som en killa till aterhdmtning, dar den anhérige kan limna sin vardroll
och istillet fa bekriftelse for andra egenskaper.®® For arbetstagare finns det
ingen ritt att ga ner i arbetstid for att ge omsorg. Det ir upp till varje
arbetsgivare att gora en bedémning i varje fall om det ska tillitas eller inte.®

>
2

1-2 §f lagen (1998:209) om ritt till ledighet av tringande familjeskil.

&

Djupintervju 1: forvérvsarbetande dotter till mamma med demens och pappa med neurologisk
sjukdom.

a
&

Szebehely, Marta & Ulmanen, Petra & Sand, Ann-Britt (2014), s. 22.

@
2

Djupintervju s: férvirvsarbetande dotter till mamma med demens. En liknande bild gavs i
djupintervju 1: forvirvsarbetande dotter till mamma med demens och pappa med neurologisk
sjukdom.

%8 Gough, Ritva (2013), s. 66.

@
&

Intervju FUB 2013-10-02.
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Enligt foretridare for Nkas och Anhérigas Riksforbunds projekt Arbetsgivare

for anhériga framhalls mojligheten att ga ner i arbetstid eller att i perioder byta
arbetsuppgifter som virdefullt fér anhoriga. Det handlar alltsa inte bara om ett
behov av flexibla arbetstider dven om det ir viktigt fér manga.”®

2.3 Sammanfattande iakttagelser

Majoriteten av de anhdriga, atta av tio, i Socialstyrelsens studie frin 2012
tyckte att det kiindes bra att ge omsorg men en av tio tyckte att omsorgen
de gav aldrig var tillricklig.

Befolkningsstudierna som genomférts av forskare och Socialstyrelsen
visar att de flesta anhériga dr vuxna barn som ger omsorg till sina
forildrar. Generellt gav anhériga som bodde tillsammans med sina
nirstiende, exempelvis 4ldre makar, en mer omfattande omsorg.

Den mest forekommande omsorgen var att ge praktisk hjilp, hjilp

med inkdp, stidning eller socialt umginge enligt Socialstyrelsens
befolkningsstudie.

Livet paverkas av att ge anhorigomsorg. Det giller exempelvis hilsan,
fritiden, arbetslivet och ekonomin. De flesta anhériga paverkas dock inte
pa ett negativt sitt enligt befolkningsstudierna. Det finns sirskilt tva
grupper som drabbas av negativa konsekvenser av att ge omsorg: de som
ger en mycket omfattande omsorg och kvinnor.

Stod for anhoriga som férenar anhsrigomsorg och arbete

saknas i stor utstrickning i socialforsikringssystemet och
arbetsmarknadslagstifiningen. Nirstdendepenning anvinds i liten
utstrickning och det saknas information om hur vanligt det 4r att ritt till
ledighet av tringande familjeskil anvinds. Anhériga som ger omsorg ir
darfor i stor utstrickning beroende av sina arbetsgivares vilvilja for att
kunna stanna kvar pa arbetsmarknaden.

79 Intervju med Nka Arbetsgivare fér anhériga 2013-10-11.
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Berittelse frin en mamma och anhérig till en vuxen son med autism

Min son har kunnat bo kvar hemma &n s linge tack vara avlsningen vi far pa
kortis [korttidsboende]. Men han far bara ha kvar sin plats tills han &r 21 ar minus
en dag. Man kan séka vuxenkortis, men det blir nog inte bra. Han behéver
kontinuitet fér att ma bra.

Kommunen férsékte minska kortis pa grund av att han har personlig assistans.
Men det ena ersitter inte det andra. Han behéver mer kortis och mindre
personlig assistans. Den frigérande processen dr kortis for att han ska flytta
hemifran. Handlaggaren sa att det var vildigt ovanligt med sa manga timmars
personlig assistans och kortis. Jag vet att det inte &r det som ska styra, utan hans
behov av stéd. Hans situation 4r hans och ska inte jimféras med andras.

Handlaggaren provocerade mig nir hon sa att ja, men din son har ju haft det
vildigt bra. Men det dr ju inte bara honom det handlar om, utan hela familjen.
Jag tycker inte att han haft fér mycket insatser, jag tycker att han haft det som
krévs fér att kunna bo hemma.

Beslut fattas fér ett ar i taget. De séger att situationen kan férandras, men han
kommer alltid att ha behov av stéd dygnet runt. Vi har en bra handlaggare men vi
har i alla fall behévt dverklaga alla insatser utom en. Jag har behévt strida fér att
fa insatser och vissa har gatt till domstol. Under tiden fér 6verklagandet dr man
utan insatser.

Vi maste géra det bésta av situationen, vi maste hitta en [6sning. Den kommer
inte fran kommunen, handlédggaren sa det rent ut. Vi har fatt hjilp, men vi har
behévt kimpa for hjalpen. Aven om du har fatt en insats méste du sjalv hitta
personalen, kommunen har ingen. Vi hittar [6sningar och dessa |8sningar haller
bara ett kort tag, sedan maste vi hitta nya |sningar, det ar oerhért stressande. Vi
maste ocksa planera fér den dag vi inte finns langre och det dr ocksa stressande.
Vi dr beroende av kompetent personal, det dr viktigast for vara barn. Det enda
skyddsnitet &r vi fordldrar.

Fér att fa tillvaron att ga ihop jobbar jag halvtid pa mitt jobb och halvtid som min
sons assistent. Det dr inte riktigt sa jag vill ha det, men det 4r enda sittet att |6sa
det pa. Jag tror inte att jag kan jobba mer. Att vara anstilld som assistent innebar
att jag inte blir lidande ekonomiskt da jag tar hand om min son. Jag har jobbat
med annat tidigare, men jag orkade inte. Det jag jobbar med nu &r inte nagot jag
utbildat mig till, det &r inget jag egentligen vill jobba med. Det ér ett val som jag
har tvingats att gora fér att fa det att fungera.
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Inférandet av kommunalt anhérigstod

Statliga atgirder for att forbittra for anhériga har vuxit fram successivt. I den
hir granskningen har vi valt att fokusera pé tiden frén det att kommunernas
ansvar for anhorigstod forst skrevs in i socialtjanstlagen, SoL, ar 1998 fram till
den andra lagindringen 2009. Hir beskriver vi forst hur anhérigstédet har
vixt fram aren 1998-2009, hur reformen av anhérigstodet har genomférts och
vad den innebir. Avslutningsvis gar vi igenom hur mycket statliga medel som
satsats pa anhérigstod.

Fran bér till ska — anhérigstédet i socialtjanstlagen

Ar 1998 infordes den forsta bestimmelsen i socialtjanstlagen om stod till
anhoriga med lydelsen att socialtjinsten genom stéd och avlésning bor
underlitta for nirstiende.” Motivet var att férebygga att anhériga skulle

bli utslitna fysiskt och psykiskt. En orsak till lagindringen var den vixande
kunskapen om att anhoriga ansvarade fér en huvuddel av insatserna inom
dldreomsorgen och betydande delar inom andra omraden, utan att det var
sjalvklart att anhériga fick stod. Bade positiva och negativa erfarenheter av
anhorigstod fanns men om anhériga fatt stod eller inte berodde ofta pa hur
pastridig den anhérige varit. D4 det i allménhet saknades policydokument i
kommunerna blev anhériga manga ganger beroende av enskilda handliggares
syn pd anhoriga och stéd till anhériga.”

En skirpning av lagstiftningen diskuterades och behandlades av utredningar
och i riksdagen under regeringar under 1990- och 2000-talen. Riksdagen kom
vid flera tillfillen med tillkinnagivanden till regeringen om att 6verviga eller
utreda en tydligare lagreglering av anhérigstodet. 7

Sedan ar 2009 finns en ny lydelse av 5 kap. 10 § SoL som anger att
socialndmnden ska erbjuda stod for att underlitta fér de personer som vardar
en nirstdende som dr langvarigt sjuk eller ildre eller som stédjer en nirstiende

7' Prop.1996/97:124, bet. 1996/97:SoUn8, rskr. 1996/97:264. Forslaget kom i SOU 1994:139, s. 321.

N

Prop. 1996/97:124, 5.30, se dven SOU 19941139, 5.321-323 och s. 327-330.

Bet. 1997/98:SoU24, rskr. 1997/98:307, och bet. 2001/02:SoUn1, s. 31, rskr. 2001/2002:178 och
bet. 2003/2004:S0Ug4, s. 40, rskr. 2003/04:154, bet. 2004/05:SoU1, rskr. 2004/2005:114. Se dven
SOU 1999:97, s. 272 ff. och SOU 2003:91 5. 443 och s. 513.
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som har funktionshinder.”* I samband med lagéindringen 4ndrades ocksa
lydelsen av lagrummet pa ytterligare ett sitt. Avlésning togs bort som en
specificerad form av stod. Malgruppen fér bestimmelsen dndrades diremot
inte utan ir fortfarande densamma.”

3.1.1  Kommunerna har fitt ett stort handlingsutrymme

Anhorigstédet i kommunerna regleras genom en ramlagsbestimmelse i

SoL. Staten har dirigenom gett kommunerna ett betydande utrymme att
sjilva avgora ambitionsniva och vilket stéd som ska erbjudas de anhériga.
Regleringen innebir att kommunen har en skyldighet att erbjuda stéd, men den
ger inte den enskilde nagon rdtt till ett visst stid.”

Ramlagstiftningar, som SoL, ar utformade for att méjliggéra anpassningar till
nya behov. I SoL finns vissa skyldigheter for kommunerna om att bedriva vissa
verksambheter for att tillgodose medborgarnas behov. Kommunerna har sjilva
fatt bestimma hur verksamheten ska bedrivas.”

3.1.2  Motiv till lagdndringen — underlitta fér anhériga och minska
kostnaderna fér sambhidllet
Motivet till att férindra SoL ar 2009 var enligt regeringen bland annat att
anhorigas insatser var omfattande och att de hade 6kat under 199o-talets senare
hilft. Utvecklingen berodde enligt regeringen exempelvis pa omstruktureringar
av vird och omsorg samt den ekonomiska utvecklingen.”® Vidare framfrde
regeringen att samhillets insatser oftast 4r ett komplement till anhérigas
insatser. Samtidigt skrev dock regeringen att det i grunden r ett offentligt
atagande att tillgodose medborgarnas behov av vard och omsorg. Pa grund av
detta ansig regeringen att det var rimligt att anhériga far sirskilda insatser
fran samhillet i form av stéd och uppmuntran. Ett vil fungerande stéd till
anhériga kan leda till att anhdriga orkar ge omsorg under en lingre tid in man
annars skulle ha gjort. Stod till anhériga dr dirfor ett arbetssitt for att forebygga
mer kostsamma behov som annars skulle kunna efterfrigas, som exempelvis
sirskilt boende. Sadana mer kostsamma insatser kan skjutas upp och kanske
till och med helt undvikas om anhériga ges stéd enligt regeringens bedomning.
Om belastningen blir fér stor pa de anhériga kan det dven medfora att de
behover soka vard for egen del. Av dessa skil maste, enligt regeringen, syftet

74 Lagen (2009:549) om #ndring i socialtjdnstlagen (2001:453), Prop. 2008/09:82, bet.
2008/09:SoU19, rskr. 2008/09:249.

Prop. 2008/09:82, s. s. 7-9 och 25.
75 Prop. 2008/09:82, s. 24 och s. 38.

3

Prop. 2000/2001:80, s. 82-83.

3

Prop. 2008/09:82, s. 7-9.
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med samhillets stod till anhoriga vara att genom forebyggande och stodjande
arbete uppna en hogre livskvalitet for anhériga och deras nirstaende.””

Regeringen preciserade inte vad lagdndringen innebar

Det ir inte tydligt vad lagindringen ar 2009 innebar fér kommunernas
ansvar for anhorigstdd. Detta trots att syftet med dndringen i lagtexten enligt
regeringen var att fortydliga kommunernas ansvar for stod till anhériga.*™
Regeringen skrev att: "Eftersom 4ndringen i socialtjinstlagen innebir ett
utékat atagande for kommunerna ska finansieringsprincipen tillimpas.”®
Vad regeringen avsig med det utokade ansvaret utvecklade inte regeringen i
propositionen.

Regeringen var inte heller konsekvent i sin bedémning av vad férindringen
innebar fér kommunernas ansvar i propositionen. Regeringen skrev att
kommunerna redan hade ansvaret for stéd till anhériga som en del i det ansvar
kommunerna har for att de som vistas i kommunen far det stod och den hjilp
som de behover. > Men samtidigt skrev regeringen i propositionen att det ”i
viss man dr frivilligt» f6r kommunerna att ge stod till anhoriga eftersom 5 kap.
10 § SoL fram till lagindringen ar 2009 endast innebir att kommunerna bér ge
anhériga stod.”

Otydlig finansiering av anhérigstdsreformen 2009

Det saknas underlag som visar hur finansieringsprincipen tillimpades i
samband med lagindringen ar 2009. Det ir oklart vilken effekt borttagandet av
avlésning som specificerad stédform har fatt pa finansieringen.

Regeringen skrev i propositionen Andring av socialtjinstlagen att statens

styrning av socialtjinsten i huvudsak sker genom malangivelser i SoL. Utifran
forandringar i mélen ska kostnadsuppskattningar géras. For att 6kade kostnader
ska foreligga krivs att lagindringar ses som en ambitionshéjning, till exempel
genom att en stérre grupp forutsitts ta del av insatsen eller att insatsen
forutsitts vara av storre omfattning eller av hogre kvalitet i de enskilda fallen.*

Prop. 2008/09:82, s. 34-35.
8

&

Prop. 2008/09:82, s. 35.
8

Prop. 2008/09:82 5. 37. Riksrevisionens kursivering.
8

Enligt 2 kap. 2 § SoL
8

Prop. 2008/09:82, s. 27., se dven Ds 2008:18, s. 41.
8

£

Prop. 1996/1997: 124, 5. 162-163.
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Ar 2009 ansag regeringen att lagindringen innebar ett utskat dtagande for
kommunerna, och dirfér skulle finansieringsprincipen tillimpas.* Regeringen
kom 6verens med Sveriges kommuner och landsting (SKL) om 150 miljoner
kronor for att fortsitta att utveckla stodet till anhériga 2009, och direfter

300 miljoner kronor per ar. Hur regeringen och SKL kom fram till dessa
belopp framgar inte av regeringens proposition eller nigon annan skriftlig
dokumentation.*®

Regeringens bedémning i propositionen om kommunernas atagande

och finansieringen skilde sig it fran férarbetena till lagindringen 2009.
Enligt férarbetena skulle finansieringsprincipen inte tillimpas eftersom
indringen inte skulle innebira ett utskat ansvar for kommunerna.”” SKL
invinde i remissbehandlingen mot forslaget i férarbetet. Enligt SKL skulle
lagindringen innebira en utvidgning av det offentliga dtagandet. SKL ansig
att den davarande lagstiftningen innebar att det var en frivillig verksamhet
fér kommunerna att ge stéd till anhériga. SKL betonade att om lagindringen
skulle inféras sa skulle finansieringsprincipen tillimpas.

En del i SKL:s argumentation var en analys av kostnaderna for att genomféra

en liknande foérindring av lagen som Socialdepartementet hade gjort ar 2004.
Dir anséags kostnaden for avlosning, beroende pa omfattningen, ligga mellan

1,4 och 6,6 miljarder kronor for ar 2004.%*

Regeringen valde i propositionen ar 2009 att ta bort avlésning som specificerad
stodform men poingterade att det inte innebar nagon forsimring.” Efter

det ingick SKL och regeringen 6verenskommelsen om finansieringen av
lagidndringen.

3.2 Statliga satsningar pa stéd till anhériga 1999—2013

Staten har dren 1999-2013 satsat cirka 2 miljarder pa kommuners
uppbyggnad av anhérigstdd. °° Vissa medel har dven satsats pa stod till
anhérigorganisationer, stod till kunskapsuppbyggnad och uppfoljning av

&

Prop. 2008/09:82 s. 37. Finansieringsprincipen tillimpas nir riksdagen, regeringen eller statliga
myndigheter beslutar om regelindringar med direkta ekonomiska effekter fér kommunerna och
landstingen. Regeringen. Den kommunala finansieringsprincipen. Hamtad 2014-03-06.

o
&

Prop. 2008/09:82 5. 37 och e-post fran Socialdepartementet 2014-01-20.

%

Ds 2008:18, s. 50.

=
8

SKL, Stéd till anhériga som vérdar och stodjer niirstdende (DS 2008:18), dnr 08/1580, 2008-06-13;
Regeringskansliet Socialdepartementet, (S2004/6120/ST), Promemoria 2004-09-08.

o
&

Prop. 2008/09:82, s. 25.

9° De generella férstarkningarna av statsbidragen till kommunerna och landstingen har inte tagits
med i summeringen.
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lagindringen ar 2009. Det har varierat 6ver tid om medel avsatts for utveckling
av anhorigstod i kommunerna genom en forstirkning av statsbidragen till
kommunerna eller genom riktade stimulansmedel.

Startskottet for utbyggnaden av anhérigstéd i kommunerna kom i samband
med propositionen Nationell handlingsplan for dldrepolitiken. Da inférdes
stimulansbidrag om 100 miljoner kronor arligen frin ar 1999 och tre ar framat.
Satsningarna skulle dock inte begrinsas till att endast gilla anhériga till

ildre.” Aren direfter, 2002-2004, satsades statliga resurser pi kommunernas
utbyggnad av anhérigstod genom en forstirkning av de generella statsbidragen
pa 9 miljarder kronor. Regeringen var tydlig med att resurstillskottet ocksa
skulle riktas mot att stodja anhoriga.”*

Ar 2005 kom de riktade bidragen till kommunalt anhérigstod tillbaka,
inledningsvis med en satsning pa 25 miljoner kronor arligen.” Redan ar

2006 forstirktes anslaget med 100 miljoner kronor arligen. Medlen riktades
mot fortsatt utveckling av stédformer, férséksverksamhet med nya former

for samverkan med frivilligorganisationer och stod till pensionirs- och
anhdrigorganisationerna.”* Aven under &r 2008 satsades medel pa anhérigstéd.
Socialstyrelsen hade knappt 9o miljoner kronor att férdela till kommunerna.”

Fordelningen av riktade stimulansmedel till kommunerna har under aren
1999-2002 och dren 2005-2008 baserats pa folkmingd i ldersgruppen 65
ar och ildre.*® Aren 2007 och 2008 betonade regeringen i Socialstyrelsens
regleringsbrev att den huvudsakliga mélgruppen fér kommunernas stod ir
anhériga till personer som ir 65 ar och ildre.

I samband med anhérigstodsreformen ar 2009 avsatte staten 150 miljoner
kronor till utveckling av kommunalt anhérigstsd. Medlen betalades ut som
riktade stimulansmedel dven dren 2009—2010. Fran ar 2010 avsitter staten
cirka 300 miljoner kronor arligen till detta indamal. Fran ar 20u betalas stodet
ut till kommunerna genom det kommunala utjimningssystemet, och de dr
dirmed inte 6ronmarkta fér anhérigstod.

9" Prop.1998/99:1 UO 9, s. g1och se dven prop. 1997/98:113, 5. 111 och prop. 1997/98:113, 5. 112.
92 Prop. 1999/2000:149, s. 40-41, s. 24, och bilaga 1.

9 Prop. 2004/05:1, UO 9, s. 147 och 150.

94 Prop. 2005/06:1 UO 9, s. 154-155.

9 Socialstyrelsens regleringsbrev 2008.

9 Socialstyrelsens regleringsbrev 2007-2008, Regeringens beslut (2005/683/ST), 2005-01-27,
Regeringens beslut (52005/10417/ST), 2005-12-20 och Socialstyrelsen (2002), s. 15.
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Staten har dven beviljat medel till kunskapsuppbyggnad, kunskapsspridning
och utveckling av stéd till anhériga via Nka, med totalt cirka 51 miljoner kronor
aren 2008-2013.”

3.3 Sammanfattande iakttagelser

e Staten har gett kommunerna ett stort utrymme att sjilva avgora vilket
anhorigstod som ska erbjudas genom att reglera skyldigheten med en
ramlagsbestimmelse.

o Stod till anhoriga motiverades vid fordndringen av SoL dels av en
6nskan att underlitta anhérigas situation, dels av att det skulle minska
kostnaderna f6r vard och omsorg.

e Regeringen har inte tydliggjort vilket ansvar kommunerna har for stod till
anhoriga genom lagindringen ar 2009.

e Det saknas dokumentation som visar hur lagindringen ar 2009 skulle
finansieras. Vidare dr det oklart vilken effekt borttagandet av avlésning
som specificerad stédform fick pé finansieringen.

e Staten har satsat nirmare 2 miljarder kronor pa stéd till anhériga aren
1999-2013. Huvuddelen av dessa medel har satsats pa uppbyggnaden av
kommunalt anhérigstod. Aren 1999-2008 hade stimulansmedlen en
tydlig koppling till dldrepolitiken.

97 Uppgift fran Nka i samband med faktagranskning, och e-post fran Nka 2014-04-02.
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Berittelse fran en pensionerad maka anhérig till make som drabbats av aggressiv
cancer och demens

Den férsta bistandshandlidggaren vi hade var bra. Det gick litt och hon visste hur
vi hade det efter det férsta hembeséket. Det rackte med ett telefonsamtal for att
kunna fa mer hjalp. Det var inte s& mycket byrakrati. Det har blivit hardare. Totalt
hade jag 17 handliggare de forsta tre forsta aren. Férvaltningen hade ett system
dar alla skulle veta allt om alla. | verkligheten hade ingen koll pa nagot. Det var
hemskt och jobbigt att blotta vart liv fér nya personer hela tiden. Jag ville ju
beritta men att infér varje ny fraga behdva ha ett nytt hembesék med tva
handliggare och blotta allt igen var oerhért jobbigt. Det byrakratiska dr det
jobbigaste. Férvaltningen och jag har en vildigt jobbig relation. Jag kommer att
kampa for jag vill att vi ska ha en sista bra tid i livet. Men det 4r en hard kamp.
Med férvaltningen har det varit en kamp hela tiden. Samtidigt kan jag tycka synd
om bistandshandlidggarna som har ett svart och jobbigt jobb. Jag kan férsta att
jag dr besvirlig nir jag ber om nagot fér de méste gora sa manga saker. Jag
undrar om byrékratin kostar mer dn det jag ber om. Jag séger till handldggarna att
vi maste skilja pa sak och person. Jag ér inte arg pa personen utan pa systemet
och riktlinjerna.

Det &r inte s enkelt fér mig att be om hjilp. Jag vill inte ha mer 4n vad jag
behéver. | dag har jag eller vi vad vi behéver. Men jag har fatt kimpa sa mycket
fér att fa det. Det tar sa mycket tid och kraft. Det méste fa bli enklare att fa den
hjéalp man behéver. Det &r ju ingen som skulle éverutnyttja det, man vill vl inte
ha massa folk springande hemma om det inte behévs. Jag tror inte att det skulle
bli dyrare att lyssna pa oss och ge oss det vi behéver. Hemtjanstpersonalen och
ASIH [avancerad sjukvard i hemmet] &r fantastiska.

Ett exempel pa hur jobbigt det kan vara dr nér jag skulle ga en kurs om
depression och &ngest hos &ldre personer. | brjan var min man sa frisk att jag
kunde g nar han var pa dagverksamhet. Men sen blev han samre, kunde inte
vara pa dagverksamheten sé da ville jag ha en avlésare till honom medan jag var
pa kursen. Att fa till det har tagit mig 18 telefonsamtal och ett papper pa 8 sidor
som jag har skrivit ihop. Trots det blev jag bara beviljad tva tillfllen. Jag fick ta
mina egna avldsartimmar fér att ga den sista gangen och da kunde jag inte ga pa
mitt barnbarns kalas. Da brét jag ihop, det var sa hemskt. Men da beviljade
handlaggaren mig pa nader att jag skulle f& extratimmar att ga pa kalaset. Men
det handlade ju inte om det. Jag tyckte att jag hade ritt att f4 ga pa kursen. Alla
andra anhériga som gick pa kursen fick extra avlésningstimmar men inte jag.
Kursen var oerhért bra och givande.

Nar vi bor pa vart sommarstille i en annan kommun sé& sékte vi om hemtjanst
tva ganger per dag. Vi fick fem ganger per dag. Handldggaren dir tyckte inte att
tva ganger rickte. Det var sa mycket enklare med byrakratin dar. Man kunde ringa
upp en bistandshandliggare pa telefon, fa prata med nagon som lyssnade.
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Anhorigas behov av stod

Infér lagindringen r 2009 var regering och riksdag tydliga med intentionerna
for det kommunala anhérigstodet. Det skulle vara individualiserat, ges

flexibelt och med kvalitet. Vi har undersokt om anhdérigas behov tillgodoses
genom de statliga satsningarna pd att bygga upp kommunalt anhérigstod.
Huvudsakligen bygger detta kapitel pa intervjuer med anhériga och anhérig-
och patientorganisationer. Bilden har kompletterats genom intervjuer med
forskare, personer verksamma vid Nka, tjinstemin pa Socialstyrelsen och olika
studier.

Det som framkommer i intervjuerna ir att anhérigas behov inte bara handlar
om kommunalt anhérigstéd, utan i hog utstrickning ocksd om virden och
omsorgen om den nirstiende. Vi har dock inte granskat varden och omsorgen
i sig men valt att redovisa anhorigas upplevelser av den.

Hir redogor vi dels for vilka de anhérigas behov och upplevelser dr nir det
giller vard och omsorg om den nirstiende, dels vilka behov av stéd som
anhdériga uttrycker i 6vrigt.

Det bista anhérigstodet ar en val fungerande vérd och
omsorg

Det sdrskilda boendet som mamma bor pa nu kan jag verkligen lovorda. Jag har
aldrig varit med om nagot liknande. Maken till personal, kompetens och glidje i sitt
arbete. Det har gjort att vi anhdriga dr s trygga i det hir. Vi kan verkligen slappna
av. Personalen gor allt, jag behdver inte gora nagot. Boendet utgar fran varje persons
behov.%®

Regeringen understryker att anhériga som vardar och ger omsorg till
nirstiende ska gora det frivilligt och att de som tar ansvaret ska fa ett gott
stod.?? Riksrevisionen utgdr i granskningen frén att en forutsittning for
frivillighet &r att det finns ett alternativ, det vill siga att en néirstdende kan fa en
god offentlig vird och omsorg. I de intervjuer som vi har genomfért framhaller
intervjupersonerna att det bista anhérigstodet 4r en god vard och omsorg, i ritt
omfattning och med god kvalitet, till den nirstiende. Manga anhériga upplever

98 Djupintervju s: férvirvsarbetande dotter till mamma med demens.

99 Prop. 2008/09:82, s. 21.
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att de paverkas negativt av brister i vard och omsorg, bland annat otillrickligt
utbud av sirskilda boenden.”® Vikten av vird och omsorg lyfter ocksa
regeringen fram.” Vi vill poingtera att vi inte granskat kvaliteten och
omfattningen pd vird och omsorg i sig utan endast valt att redovisa hur virden
och omsorgen kan upplevas ur de anhérigas perspektiv.

Ansvarsférdelningen mellan samhillet och familjen framhélls som en viktig
dimension av Socialtjinstkommittéen 1994:

I vart samhiille brukar man ibland tala om att det finns ett "socialt kontrakt” mellan
staten /samhiillet och medborgarna. Detta kontrakt foreskriver att medborgarna kan
gora ansprik pa bl.a. service och vird efter behov. Omsatt till de anhérigas situation
forvintar sig ocksa de anhériga att samhiillet skall stilla upp med hjilp som en
motprestation “enligt kontraktet”. Detta dr sirskilt uppenbart for anhoriga som ir
medvetna om vilka samhillsinsatser som skulle behovas om de inte stéllde upp. I ett
sadant perspektiv blir fragan om anhérigstod ytterst en fortroendefraga. Anhériga
miste kinna fortroende for att samhiillet har hjdlp att erbjuda ndr man behéver den.*

Anhdriga upplever brister i kommunernas insatser

Enligt Riksrevisionens intervjuer med anhériga, patient- och
anhorigorganisationer och forskare paverkas anhériga i stor utstrickning om
det finns brister i de kommunala insatserna som riktas till de nirstiende.

Anhériga upplever inte att kommunernas insatser motsvarar behoven

Kommunernas bedémningar av behoven fér de nirstaende enligt LSS och SoL
paverkar anhériga i stor utstrickning. Anhériga upplever att de maste ta 6ver
ansvaret nir kommunernas insatser inte ricker till.

Neuroforbundet, Autism- och Aspergerfoérbundet och FUB for fram att

det mest efterfragade anhérigstédet skulle vara att LSS-lagstiftningen
tillimpades som avsett. Férbunden upplever att savil domstolarnas som
kommunernas tolkningar av LSS inte dverensstimmer med lagstiftningens
ursprungliga intentioner. De senaste dren har domstolar och kommuner
enligt férbunden blivit mer restriktiva i sina bedomningar dn under den forsta
tiden med lagstiftningen. Férbunden menar att nir de nirstiendes behov av
kontaktperson och ledsagare inte tillgodoses blir det anhériga som fér ta pa sig

199 E-post med svar pa fragor fran Nka 2013-10-13, Socialstyrelsen (2011), s. 14 samt intervjuer med
Anhérigas Riksférbund 2013-10-04 och Nka: Nkas ledning, Anhériga till dldre och Anhériga till
personer med flerfunktionsnedsittning 2013-10-10, och Anhériga till personer med psykisk ohilsa
2013-10-11.

191 Skr. 2013/14:57, s. 64.
192 SOU 1994:139, s. 330.
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den uppgiften.” Bilden som férbunden ger bekriftas i intervju med foretridare
for Habiliteringen i Stockholm. Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag
att se 6ver hur kommunerna tillimpar LSS med sirskilt fokus pa bostider

med sirskild service, avlgsarservice och korttidsvistelse samt ledsagarservice.
Uppdraget ska redovisas i februari 2015."*

Aven vid insatser som ges med stdd av SoL riktas kritik mot tillimpningen

av lagstiftningen.'” I flera intervjuer framfors att insatser som riktas till
personer med psykisk ohilsa, exempelvis boendestod, daglig verksamhet och
sysselsittning, ofta 4r daligt anpassade till malgruppens forutsittningar och
vixlande dagsform. Eftersom dessa personer kan pendla mycket i hur de mar
blir flexibilitet och individanpassning extra viktigt i utformningen av insatser.*®
Bilden bekriftas av Anhérigas Riksforbund som menar att kritiken mot
tillimpningen av SoL delas av en stor mingd anhoriga oavsett vilken diagnos
eller vilka problem den nirstiende har."”

I savil intervjuer som studier framkommer en samstimmig bild av en minskad
omfattning pa hemtjinst till de ndgorlunda friska ildre, orimliga arbetsvillkor
for hemtjinstpersonal och att insatser som kommunen har beslutat om (s&
kallade bistindsbedomda insatser) inte genomfors inom ildreomsorgen.
Hemtjinstinsatserna fokuseras pa de mest sjuka och vardbehévande ildre.
Vissa kommuner har minskat pd hemtjinst av servicekaraktir, som stidning,
och hinvisar istillet till foretag som erbjuder hushillsnira tjanster med
skatteavdrag, sa kallat RUT-avdrag.”®

193 ntervjuer med Autism- och Aspergerférbundet 2013-10-02, FUB 2013-10-02 och Neuroférbundet
2013-10-21

194 Regeringen pressmeddelade. Stédinsatser enligt LSS kartliggs. Hamtad 2014-02-12.
195 4 kap.1§ SoL.

196 Telefonintervju med fére detta bistandshandlaggare 2013-12-03 och intervju med Nka Anhériga
till personer med psykisk ohalsa 2013-10-11. Se dven Socialstyrelsen (2012b), s. 11-12.

197 Anhérigas Riksférbunds faktagranskning av delar av Riksrevisionens rapportutkast.

198 |ntervjuer med Petra Ulmanen doktorand vid Institutionen fér socialt arbete vid Stockholms
universitet 2013-05-02 och Nkas ledning 2013-10-10. Aven e-post med svar pa fragor fran Nka
2013-10-13, Socialstyrelsen (2013d), s. 138-139, Akademikerférbundet SSR och Kommunal (2013),
s.14-18, och Géteborgs-Posten. Lyssna pa oss och ta ansvar. Himtad 2013-05-30.
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Brist pa sirskilda boenden som motsvarar behoven

Mammas boende var s bra, vi var superndjda. Personalen lagade maten, mamma
fick halla pa med tridgarden. Och till och med nir mamma blev si dalig att hon
ryckte upp blommorna och inte ogréset si var det ingen som sa nagonting. De
planterade bara nya. De blev aldrig arga pi boendet. Det var paradiset.®

I Riksrevisionens intervjuer har ndgra anhériga lyft fram att ett bra sirskilt

no

boende kan vara det bista stodet."® Under granskningen har savil intervjuer
som Boverkets bostadsmarknadsenkit visat att utbudet av sirskilda boenden
inte motsvarar efterfrigan inom vare sig dldreomsorgen eller
funktionshinderverksamheterna. Manga ildre och funktionsnedsatta personer

som vill bo i sirskilt boende fir dirmed ingen plats.

I intervjuer framkommer att det inte dr ovanligt att funktionsnedsatta far

koa i upp till sex ar for att fa ett sirskilt boende och det har blivit vanligare
med avslag pa ansokningar om sirskilda boenden.” Bilden bekriftas i
Boverkets bostadsmarknadsenkit till kommunerna ar 2013. Cirka 6o procent
av landets kommuner ticker behovet av sirskilda bostider for dldre ar 2013.
Var fjirde kommun riknar med att kunna ticka behovet genom planerad
utbyggnad de kommande tvé dren. Liget for sirskilda boenden till personer
med funktionsnedsittning 4r simre. Var tredje kommun anger att det finns
tillrickligt med platser och endast tvd femtedelar riknar med att kunna ticka
behovet de kommande tvéa dren."

En forklaring till bristen pé sirskilda boenden som ges i intervjuer med
Autism- och Aspergerforbundet och forskaren Ann-Britt Sand ir att det

ar billigare fér kommunerna att ta sanktionsavgifterna for att inte kunna
verkstilla beslut i tid, dn att bygga sirskilda boenden som ir anpassade efter
behov och med ritt bemanning.

I intervjuer med Demensférbundet, Autism- och Aspergerférbundet och FUB
riktas dven kritik mot kvaliteten pa de sirskilda boendena for savil idldre som
personer som omfattas av LSS. Intervjupersonerna anser att det pi manga
boenden saknas personal, att personalen inte har tillricklig kompetens samt
att enheterna ir for stora for att passa de demenssjuka och funktionsnedsatta
personernas behov.

19 Djupintervju 1: férvérvsarbetande dotter till mamma med demens och pappa med neurologisk
sjukdom.

1% bid och djupintervju 2: férvirvsarbetande son till pappa med neurologisk sjukdom.

" Intervjuer med Demensférbundet 2013-09-25, Autism- och Aspergerférbundet 2013-10-02 och Nka
Anhériga till personer med flerfunktionsnedsittning, 2013-10-11. Se dven skr. 2013/14:57, s. 58-59.

2 Boverket (2013), 5. 34.
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Den anhériges insatser vigs ibland in i behovsbedémningen
Handliggares attityder och fragor i samband med handliggningen enligt SoL
och LSS paverkar de anhériga genom vilka signaler de skickar ut och vilken
information de ger. I en intervju med Anhérigas Riksforbund framférs att
manga anhoriga uppfattar det som att handliggare stiller krav pd att man

ska ta ansvar som anhorig. Handlidggarna forstar inte de anhérigas behov

och framforallt inte utmaningen i att férena omsorg och arbete. Anhérigas
Riksférbund anser vidare att de professionella istillet borde fraga vad orkar du,
finns det ndgonting du vill géra och kan géra, och si vidare.”™

I detta finns ocksa en jaimstilldhetsdimension eftersom fruar och déttrar ofta
bedéms som mer kapabla att kunna ta ett vird- eller omsorgsansvar. Hur det
ser ut varierar mellan olika kommuner och mellan olika handliggare. Det
medfor en rittsosikerhet fér den enskilde enligt en forskare pi omradet."

Anhériga maste kampa for insatser till den nirstaende

Det ir svart att fi reda pa vad man har ritt till nir det giller insatser till den
nirstaende. Anhoriga siger i Riksrevisionens intervjuer att de sjilva behéver ta
reda pé vilka insatser som finns och ligga pa for att de ska beviljas. Det ricker
inte med att beritta for handliggarna pd kommunen om den nirstiendes
behov for att fa den hjilp man behéver. Anhériga siger att det tar tid och
energi att hela tiden bevaka den nirstaendes rittigheter mot kommunen.™
Bilden bekriftas i intervjuer med Nka och Neuroférbundet. De siger att minga
kommuner ir daliga pa att informera om vilka rittigheter den nirstiende har
till insatser."® Aven Habiliteringen i Stockholm mirker av att anhériga behgver
information om ritten till insatser. Mdnga telefonsamtal till Habiliteringen
handlar om vilka insatser som finns, vad lagen siger och sa vidare.

"3 Samma bild ges i intervju med Nka Anhériga till 4ldre 2013-10-10 och i Sand, Ann-Britt (2010), s. 71.

4 Intervju med Ann-Britt Sand fil. dr i sociologi och verksam vid Nka 2013-04-09. En liknande bild
ges i djupintervju 1 férvirvsarbetande dotter till mamma med demens och pappa med
neurologisk sjukdom.

'S Djupintervju 1: férvirvsarbetande dotter till mamma med demens och pappa med neurologisk
sjukdom, djupintervju 3: pensionerad maka till make med neurologisk sjukdom, djupintervju 4:
pensionerad maka till make med cancer och demens, djupintervju 6: férvirvsarbetande son till
pappa med cancer, djupintervju 8-9: férvirvsarbetande mamma till vuxen son med diagnos i
autismspektrumtillstind

¢ Intervjuer med Nka Anhoriga till personer med flerfunktionsnedsittning 2013-10-10. Se aven
Akademikerférbundet SSR och Kommunal (2013), s. 13-14.
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Ibland upplever anhériga ocksa att det inte ricker att kinna till sina rittigheter:

Nér min son skulle flytta till eget boende var han 30 ar gammal. Kommunens
handliggare krivde att jag skulle skriva pd hyreskontraktet och menade att jag hade
ansvaret som hans mamma. Inte som hans goda man. Jag vet att det dr fel, att det
strider mot lagstifiningen. Men vad ska jag gora? Antingen skriver jag pa eller s@ bor
han kvar hemma?"

Det finns en rittighet att 6verklaga beslut om insatser enligt SoL och LSS. Flera
anhoériga i Riksrevisionens intervjuer anser att det jobbigt att hjilpa den
nirstiende att 6verklaga och att de inte alltid har kraft att driva en sadan
process."® En anhorig som Riksrevisionen intervjuat berittar att kommunerna
ibland vet att de gor fel nir de avslar vissa beslut men dnda gér det for att de vet
att ménga inte orkar overklaga. Ett sidant exempel som ges ir kolloverksamhet
for funktionshindrade dir beslut om kollo har avslagits innan sommaren och
nir overklagan gitt igenom ir kolloperioden slut. Att man da fatt ritt spelar
ingen roll. Nir insatsen har sokts pa nytt kommande ar har kommunerna gett
avslag pa nytt med motivering att det foreligger nya omstindigheter. "Till slut
orkar man inte 6verklaga mer.”"

Kommunala riktlinjer styr utbudet, inte individens behov

Vi far aldrig ta hinsyn till ekonomi nir vi fattar beslut men nagonstans ska vi dnda
ha det i bakgrunden. Samtidigt dr det den enskildes behov som dir det viktigaste. Men
vad dr egentligen behov och vem ska avgora det? Vi far forsoka skapa en bild dven om

120

den enskilde inte vet det sjilv.

Den lagstiftning som handliggare ska tillimpa och fatta beslut om ir vid och
individuella prévningar ska géras i varje enskilt fall. Ofta har lagstiftningen
omsatts i kommunala riktlinjer, dir en tolkning gjorts av vad lagstiftningen
generellt sett innebir i kommunen. I vira intervjuer framkommer att
handliggare hamnar i lojalitetskonflikter mellan kommunens ekonomi och
medborgarnas behov pa grund av médnga kommuners anstringda ekonomiska
situation. Kritik riktas mot att det &r kommunala riktlinjer och inte individuella
behov som styr behovsprévningen och vilka insatser som beviljas. Olika riktlinjer
i olika kommuner leder ocksa till kommunala skillnader. I intervjuer som
Riksrevisionen har genomfort framfors det att socialtjansten har blivit

"7 Djupintervju 8 férvirvsarbetande mamma till vuxen son med diagnos i autismspektrumtillstand.

"8 Djupintervju 1: férvirvsarbetande dotter till mamma med demens och pappa med neurologisk
sjukdom, djupintervju 4: pensionerad maka till make med cancer och demens och djupintervju 8
och g: férvirvsarbetande mamma till vuxen son med diagnos i autismspektrumtillstand.

9 Djupintervju g férvirvsarbetande mamma till vuxen son med diagnos i autismspektrumtillstand.

129 Telefonintervju med fore detta bistandshandliggare 2013-12-03.
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utbudsstyrd istillet fér behovsstyrd.” Svarigheten i handliggarnas uppdrag lyfts
ocksa fram i intervjuer med handliggare. En handliggare siger att
utgangspunkten fér bedomningen alltid dr behovet men att riktlinjerna ocksa
styr och de handlar mycket om ekonomi.

I en genomgang av riktlinjer sag forskare vid FoU Vilfird Gavleborg
skillnader mellan kommunerna i bedémningen av vad som ir skilig
levnadsniva vid serviceinsatser till dldre. De skriftliga riktlinjerna visade sig
ocksd vara i hog grad styrande for handliggarna i sina bedémningar. Det
varierade mellan kommuner om det var politiskt fastslagna riktlinjer eller
mer informella dokument. Exempelvis visade det sig att ett par kommuner
inte beviljar férsterputsning trots att det i rittslig prévning har bedémts inga
i hemtjinstbegreppet. Vidare visade resultatet i forskarnas genomgang av
riktlinjer att om det inte ar tydligt att kommunen erbjuder en specifik insats,
anséker ingen om den. Om ingen anséker forekommer inga avslag och
6verklaganden pa sadana insatser.”*

Handliggare har svart att utféra ett professionellt arbete

Kartliggningar av bistandshandlaggares situation och Riksrevisionens intervjuer
har visat att handliggarna har en svér situation och att det ir en utmaning for
manga handliggare att ha tid och méjlighet att gora ett professionellt arbete.

I en studie av fackforbunden Akademikerforbundet SSR och Kommunal vittnar
handliggare inom ildreomsorgen om en orimlig arbetssituation med hog
arbetsbelastning och fér manga drenden. Tidsbrist tillsammans med en ckad
anvindning av standarder och schabloner i berikningen av tidsatgang for olika
insatser, innebir ocksa att mojligheterna till att géra individuella bedémningar har
forsvarats. I studien framkom att hilften av handliggarna inom dldreomsorgen
ansag att de tvingades ge avkall pd sitt professionella kunnande minst nigon ging
iveckan. En tredjedel uppgav att de inte upplevde att man klarade kvaliteten och
rittssikerheten enligt lagens intentioner pd arbetsplatsen. Knappt 60 procent

av handliggarna bedomde att det i forsta hand var de dldres behov som styrde
bedomningen av behoven. 10 procent ansag att det var budget som avgjorde och
32 procent att bida paverkade lika mycket.”

2! ntervjuer med Autism- och Aspergerférbundet 2013-10-02, Socialstyrelsen 2013-05-16, Ann-Britt
Sand fil. dr i sociologi och verksam vid Nka 2013-04-09, Marianne Winqist, vetenskaplig
handledare Regionférbundet Uppsala Lin och verksam vid Nka, 2013-04-17 och Nka Anhériga till
personer med flerfunktionsnedsattning, 2013-10-10 och Anhériga till dldre, 2013-10-10. Bilden
bekriftas i Akademikerférbundet SSR och Kommunal (2013), s. 15.

22 FoU Vilfard Region Gévleborg (2013), s. 5, 5. 16 och se dven RegR 2008. Mal nr. 6371-07.
23 Akademikerférbundet SSR och Kommunal (2013), s. 16 och 18.
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En fore detta bistindshandliggare framfér i en intervju att hon hela tiden
kinde sig otillricklig, hade daligt samvete och var stressad. Nir man ir stressad
ska man samtidigt ta sig tid att beméta anhériga och motivera nirstiende att ta
emot hjilp de ibland inte forstar att de behdver. Det hinns inte med.”**

4.1.2  Landstingens vard upplevs ibland som bristfillig av de anhériga
Ofta dr det ju de anhériga och inte varden som utgor det sista skyddsndtet for den som
ir psykiskt sjuk. Det dr de anhiriga som finns ddr ndr allt annat fallerar.™
Anhériga framfér i Riksrevisionens intervjuer att brister i kvaliteteten och
omfattningen pd landstingens vard paverkar dem negativt. De har varit oroliga
over att deras nirstiende inte ska fa en tillrickligt bra vard.*

Geografiska skillnader

Patient- och anhérigorganisationer och forskare framfor i intervjuer att det
inte finns nagot generellt att siga om var virden ar bra och var den ir mindre
bra. Det finns bade bra och daliga exempel och stora variationer. Det varierar
mellan landsting vilka behandlingar och mediciner patienten far, liksom vilken
kompetens personalen har.*”

Socialstyrelsen skriver att utvirderingar linge har visat att varden inte dr

jamlik och att det finns skillnader i tillging till olika vardinsatser. Exempel pa
sddana skillnader 4r att vintetider till behandling och likare varierar mellan
landstingen. Generellt dr vintetiderna langa i jimférelse med andra OECD-
lander, inom exempelvis cancervarden och akutsjukvirden.” For att fa till staind
en ¢kad likvirdighet bér man se 6ver uppdraget till olika aktérer i lagstiftning
och riktlinjer, enligt en likare som arbetar pi Radiumhemmet. Hon menar att
det i dag finns det utrymme fér olika tolkningar av uppdraget.

Vardplatserna ricker inte till

Brister i vard och omsorg handlar dock inte bara om olikheter utifrin geografi
utan ocksd om att hilso- och sjukvirden har minskat pa vissa omraden.

I Socialstyrelsens ligesbeskrivning av tillstindet i hilso- och sjukvarden
framkommer att 6verbeldggningar blir allt vanligare. De flesta sjukhus

124 Telefonintervju med fore detta bistandshandliggare 2013-12-03.
125 Wikstrém, Ann (2011), s. 10.

126 Djupintervju 1: forvarvsarbetande dotter till mamma med demens och pappa med neurologisk
sjukdom och djupintervju 2: férvirvsarbetande son till pappa med neurologisk sjukdom.

27 Intervju Neuroférbundet 2013-10-22, Schizofreniférbundet 2013-10-15, Nka Anhériga till ldre,
2013-10-10. Se dven Gough, Ritva (2013a), s. 70-71 och Neurologiskt handikappades riksférbund
(numera Neuroférbundet), Reflex Special 2010, "Jag fick flytta for att fa ritt medicin”.

128 Socialstyrelsen (2014), s. 10-15 och 55.
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beskriver att de dagligen eller varje vecka har 6verbeliggningar, och att de
lika ofta behéver utlokalisera patienter, det vill siga flytta patienter till andra
vardenheter. Socialstyrelsen ar frigande till om 6kningen av dagsjukvard kan
kompensera den minskade dimensioneringen av vardplatser.*

Ett exempel pa hur det minskade antalet vardplatser drabbar anhériga ar inom
cancervarden. Cancervard bedrivs i stor utstrickning i hemmet idag och inte
pa sjukhusen. Det skapar en helt annan livssituation for anhériga nir varden
flyttar in i hemmet.

130

Personal pi Radiumhemmet bekriftar bilden och siger att anhériga i dag 4r

en forutsittning for att manga patienter ska fa bra vard och att de anhériga blir
viktiga som koordinatorer. Personal tar manga ganger for givet att anhoriga
ska hjilpa de sjuka och stiller sillan fragor om hur de anhériga vill ha det.
Personalen pa Radiumhemmet beskriver att det saknas alternativ. Patienten
kan inte vara pd avdelning om behandlingen ar firdig, kommunerna har

inga boenden och sjukhem ir bara till for de sista ménaderna i livet. Det

enda alternativet som kommunerna har ir korttidsboende och det dr inte
anpassat for cancerpatienter. Om patienten vill dka hem far personalen 16sa det
tillsammans med kommunen oavsett vad de anhériga vill.>!

Kompetensen hos personal som méter den ndrstdende varierar

Kompetent personal ir en av de faktorer som lyfts fram som centrala for att
underlitta anhorigas situation i Riksrevisionens intervjuer. Kompetensbrister
hos personal inom kommuner, vird och omsorg har varit en bidragande orsak
till att anhdriga har tagit pa sig ett storre ansvar dn de énskat, enligt intervjuer
Riksrevisionen har genomfort.”* Det handlar exempelvis om att handliggare

pa kommunen har bristfillig kunskap om olika sjukdomar och diagnoser vilket
gor att de inte gor ritt bedomningar om behov av stéd.” Men det handlar ocksa
om att personal som méter nirstiende i olika verksamheter som sirskilda
boenden, korttidsverksamheter och dagverksamheter i en del fall saknar relevant
kompetens.* Aven forskare och anhérig- och patientorganisationer papekar att

129 Socialstyrelsen (2014), s. 8 och 10.
139 Intervjuer med Socialstyrelsen 2013-05-16 och Anhérigas Riksférbund 2013-10-04.

3" Intervju med Likare och kontaktsjukskéterskor verksamma vid Radiumhemmet Karolinska
Sjukhuset.

'3 Djupintervju 3: pensionerad maka till make med neurologisk sjukdom och djupintervju 4:
pensionerad maka till make med cancer och demens.

"33 Intervju med Nka Anhériga till personer med flerfunktionsnedsattning 2013-10-10.

34 Intervjuer med Schizofreniférbundet 2013-10-15, FUB 2013-10-02, Neuroférbundet 2013-10-21,
Nka Anhériga till personer med flerfunktionsnedsittning 2013-10-10.
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behoven av vidareutbildning 4r stora.” Bilden bekriftas ocksa av Socialstyrelsen
som noterar att vissa verksamheter saknar personal med relevant kompetens,
bland annat inom geriatrik och gerontologi.*®

4.2 Anhériga maste halla ihop helheten — en administrativ borda

Ett problem och en pafrestning for manga anhériga ar den administrativa
rollen att projektleda den nirstaendes liv. Det handlar om att halla ihop alla
kontakter med vard, omsorg och myndigheter men ocksa att kontrollera
kvaliteten i insatserna. Det kan handla om allt fran ett fatal upp till ett
hundratal olika kontakter.”” Nir den nirstaende sjilv inte kan hélla ihop
helheten finns det ofta inget alternativ till att en anhdérig tar pa sig rollen.
Brister i samverkan mellan kommuner och landsting ¢kar samordningsbérdan
for manga anhériga.®® "Anhériga dr informationsbarare och maste bérja om
med att informera varje ging en ny kontakt tas.””’

Det finns dven annat som upplevs som onédiga pafrestningar f6r anhériga.
Neuroforbundet framfor att ett sidant exempel dr alla intyg som behéver
férnyas, exempelvis parkeringstillstand. Det tar tid fér bade likare och anhériga,
ofta i onédan dd manga funktionshindrades behov inte blir mindre med tiden."*

Minga anhdriga fragar efter exempelvis en lots, samordnare eller koordinator
som kan hilla ihop alla kontakterna och vara vigen in eller atminstone nigon
de kan ringa och fraga hur de ska bira sig at."" Olika sadana funktioner har
provats men det dr ofta svart fér anhériga att limna 6ver ansvaret till nagon
annan person. Det krivs att det kinns tryggt och pélitligt.**

'35 Intervjuer med FUB 2013-10-02, Autism- och Aspergerférbundet 2013-10-02, Anhérigas
Riksférbund 2013-10-04, Neuroférbundet2013-10-21, Demensférbundet 2013-09-25, Nka Barn
som anhériga 2013-10-11 och Anhériga till personer med psykisk ohilsa 2013-10-11.

136 Socialstyrelsen (2014), s. 7 och s. 154.

'37 Djupintervju 1: férvérvsarbetande dotter till mamma med demens och pappa med neurologisk
sjukdom och intervjuer med FUB 2013-10-02, Neuroférbundet 2013-10-21, Habiliteringen i
Stockholms Lins Landsting 2013-11-28. Se dven Skr. 2013/14:57, s. 43.

38 Intervjuer med Autism- och Aspergerforbundet 2013-10-02, Marianne Winqvist, vetenskaplig
handledare Regionférbundet Uppsala Lin och verksam vid Nka, 2013-04-17 och Socialstyrelsen
2013-05-16.

39 Intervju med Nka Anhériga till dldre 2013-10-10.

149 Intervju Neuroférbundet 2013-10-21, djupintervju 8 och g: forvirvsarbetande mamma till vuxen
son med diagnos i autismspektrumtillstand.

4" Intervjuer med FUB 2013-10-02, Neuroférbundet 2013-10-21, Nka Anhériga till personer med
psykisk ohilsa, 2013-10-11 och Anhériga till personer med flerfunktionsnedsittning 2013-10-11.

42 Intervjuer med Nka Anhériga till dldre 2013-10-10 och FUB 2013-10-02.
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Reformer och organiseringen av vard och omsorg har 6kat anhérigas bérda
Reformer inom vird och omsorg har inneburit 6kade inslag av uppdelat
ansvar mellan offentliga aktdrer sedan mitten av 19go-talet. Adelreformen,
psykiatrireformen och LSS-reformen har alla inneburit ¢kade inslag av
uppdelat ansvar mellan kommun och landsting. Anhériga, anhérig- och
patientorganisationer samt personer verksamma vid Nka menar att samverkan
mellan kommun och landsting fungerar daligt och har 6kat anhérigas ansvar
och administrativa bérda. Reformerna har ocksa gatt snabbt och kunskap har
tappats.'”

En annan aspekt som tas upp i intervjuer med anhériga, foretridare for Nka
och Habiliteringen i Stockholm 4r hur vuxensjukvardens organisering leder till
att anhorigas borda okar. Vuxensjukvarden ir i huvudsak organiserad utifran
olika kroppsdelar eller skommor samtidigt som ménga patienter har flera
parallella problem som de behéver hjilp med fran sjukvirden. Barnsjukvirden
ir mer sammanhdllen. Overgingen fran barnsjukvard till vuxensjukvard

blir dirfor ofta en chock for férildrar till funktionshindrade barn. Den
sammanhéllna virdkontakten forsvinner samtidigt som forildrar blir av med
den juridiska ritten att féretrida sina barn."*

Bilden av en fragmentiserad vard utan helhetsansvar bekriftas i en rapport fran
Myndigheten for virdanalys. Myndigheten skriver att sjukvirden ofta utgar

fran organisatoriska indelningar istillet fér patientens behov, vilket forsvarar
mbjligheten till helhetsansvar. Det ligger ett stor ansvar pa patienten eller den
anhdrige att samordna varden. Problem i samordning lyfts fram mellan personal
inom samma enhet, primirvard och specialistvird, olika specialistvirdsenheter,
mellan virden och kommunen och ibland dven Forsikringskassan. Av rapporten
framgar att det ar relativt vanligt att samordningen inte fungerar optimalt.
Mpyndigheten skriver att det finns behov av att skapa verktyg for koordineringen
av viarden som tydliggor for patienter och anhériga vem som gor vad."

Personliga ombud, case management och lots

Det finns exempel pa samordnarfunktioner redan i dag. Det ir insatser som
riktas till de nirstiende men som ir indirekta stéd till anhériga, som avlastas
ien del av sin koordinerarroll. Det ir vanligt att en demenssjukskoterska

har en sadan roll inom demensvarden, och kontaktsjukskéterskor inom

43 ntervjuer med FUB 2013-10-02, Demensférbundet 2013-09-25 och Nka Anhériga till personer
med psykisk ohilsa 2013-10-11. Se dven Socialstyrelsen (2004).

'44 Intervjuer med FUB 2013-10-02, Neuroférbundet 2013-10-21, Schizofreniférbundet 2013-10-15 och
Nka Anhériga till personer med psykisk ohalsa, 2013-10-11. Bilden bekriftas i Socialstyrelsen
(2012b), 5. 11-12.

45 Myndigheten fér vardanalys (2014), s. 115, s. 121123 och s. 118. | rapporten anvinds begreppet
nirstaende om den anhérige.
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cancervarden. ¢

Ett annat exempel 4r personligt ombud.”” Ombudet stodjer

en person med psykisk funktionsnedsittning genom att tillsammans planera,
genomfora och f6lja upp uppdrag som definierats av personen med psykisk
funktionsnedsittning.** Kommunerna har en majlighet, men ingen skyldighet,

att erbjuda personer med psykisk funktionsnedsittning ett personligt ombud."*

Ett annat exempel pa samordnarfunktioner ir s kallad "case management”
som handlar om att samordna virden for personer med allvarliga psykiska
funktionshinder fér att de ska kunna leva ett sa sjilvstindigt liv som majligt.
Socialstyrelsens nationella riktlinjer for psykosociala insatser vid schizofreni
och schizofreniliknande tillstind fran 20n inkluderar ”case management” som
en viktig insats. Det finns ett visst vetenskapligt stod for att det dr en effektiv
arbetsmetod.”®

I Riksrevisionens granskning om samordning och stéd till barn och unga med
funktionsnedsittning fran 201", rekommenderade vi regeringen att starta en
forsoksverksamhet med samordnare for att forbittra stodet for familjer med
barn med funktionsnedsittning. Regeringen skriver i budgetpropositionen

for ar 2014 att Socialstyrelsen fitt i uppdrag att bland annat foresla en sidan
forsoksverksamhet men att myndigheten avstétt fran att limna ett sidant
forslag. Regeringen har istillet inlett en dialog med SKL for att tillsammans
hitta ett fungerande siitt att prova hur arbetet med samordning ska kunna

152

stimuleras pé ling sikt.

4.3 Behov av stod direkt till den anhérige

FUB framfér i en intervju med Riksrevisionen att anhériga”... inte dr lika och
har inte lika behov, det gir inte att ha samma uppligg for dem.” Vikten av
att stod till anhériga utformas utifran individers och familjers livssituation
lyfts fram i flera intervjuer och har dven varit viktiga utgangspunkter for
lagindringarna om anhdriga i SoL. Anhérigas behov ir inte heller konstanta

148 Uppgift fran Socialstyrelsen i samband med faktagranskning.
47 Prop. 2008/09:82, 5. 19.

48 Ombudet ska dven verka for att gruppen, psykiskt funktionsnedsatta, ska fa bittre livsvillkor
genom att identifiera systemfel och brister i samhiillet som péaverkar gruppen negativt. Personligt
ombud. Himtad 2013-11-25.

149 Eftersom det saknas en laglig ritt till personligt ombud kan den enskilde inte éverklaga till
férvaltningsdomstol om den nekas personligt ombud. Personligt ombud. Himtad 2013-11-25.

'5¢ Socialstyrelsen. Case management. Himtad 2014-02-17.

5! RiR 2011217,

52 Prop. 2013/14:1 UO g, s. 133 ff.

53 Intervju med FUB 2013-10-02.
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utan varierar 6ver tid, det dr dirfor viktigt med flexibilitet i stédet.** Vissa
gemensamma behov av stéd har dock framkommit under granskningen.

Anhériga vill bli sedda, lyssnade pd och bemétta med respekt

I Riksrevisionens intervjuer lyfter manga olika aktérer fram brister i bemétande
och information som problem i anhérigas vardag. Att anhériga far kinna sig
sedda, bli vil beméotta, respekterade och delaktiga ar lika viktigt for alla grupper
av anhodriga i alla livssituationer.” Problemen med hinvisningar till sekretess
och bristande bemétande ar vanliga i anhérigas kontakter med psykiatrin,
enligt Schizofreniforbundet.*

Anhériga syns inte i kontakter med vard och omsorg

Neuroférbundet méter manga anhoriga som upplever att de inte syns da allt
fokus riktas pa den som ir skadad eller sjuk.”” Bilden bekriftas i intervjuer
med personal pd Radiumhemmet pa Karolinska sjukhuset. Varden ir s
fokuserad pa patienten att man inte tinker pa eller stiller frigan om anhériga.
I en forskningséversikt om anhériga till personer med funktionshinder

lyfter forskaren Ritva Gough fram att det finns mycket kunskap om vikten

av att hjilpa ménniskor i chock under den akuta krisen vid exempelvis ett
insjuknande. Trots detta menar Gough att den specialiserade sjukvirden ofta
har enbart den nirstiendes behov i fokus och att resurserna saknas for att
tillgodose anhérigas behov. Anhériga sjilva riskerar ocksa att inte se sig sjilva i
en sidan situation utan att allt fokus 4ven dir liggs pa den nirstiende. De har
ofta inte kraft och ork att sjilva aktivt efterfriga hjilp och stod."®

Vid vardplaneringar beaktas sillan anhérigas behov

Vardplaneringar sker vanligen pa sjukhus i samband med att en patient skrivs
ut och det ir tinkt att den framtida varden och omsorgen dir ska planeras
tillsammans med patienten och eventuella anhériga. Det tillfillet lyfts fram i

'54 Intervjuer med Anhérigas Riksférbund 2013-10-04, FUB 2013-10-02, Autism- och
Aspergerforbundet 2013-10-02, Demensférbundet 2013-09-25, Nka Anhériga till personer med
psykisk ohélsa 2013-10-11 och Nkas ledning 2013-10-10. Se dven e-post med svar pa fragor fran
Nka 2013-10-13 och prop. 2008/09:82 s. 21-22 och bet. 2008/09:SoU19, s. 10-11.

55 Intervju med Anhérigas Riksférbund 2013-10-04, Schizofreniférbundet 2013-10-15, Nkas ledning
2013-10-10, Nka Anhériga till dldre, 2013-10-10, Anhériga till personer med psykisk ohilsa, 2013-
10-11 och Anhériga till personer med flerfunktionsnedsittning, 2013-10-11. Se dven e-post med
svar pa fragor fran Nka 2013-10-13.

56 Intervjuer med Schizofreniférbundet 2013-10-15 och Nka Anhériga till personer med
flerfunktionsnedsittning 2013-10-11.
'57 Intervju med Neuroférbundet 2013-10-21

'8 Gough, Ritva (2013a), s. 66. Ritva Gough arbetade tidigare som forskare och FoU-ledare inom
funktionshinderomradet pa Fokus Kalmar lén, hon &r pensionerad men arbetar pa uppdrag av
Nka med att ta fram kunskapséversikter kring anhériga till personer med funktionsnedsattning.
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flera intervjuer som en situation dir anhériga ar osynliga och dir liten eller
ingen hinsyn tas till anhérigas behov. I intervjuer under granskningen har

det framkommit att manga anhériga upplever det som att sjukvarden och
socialtjansten ser det som sjilvklart att anhériga ska ta 6ver ansvaret. Da de
nirstiende 4r med pd planeringen kan anhériga inte prata fritt om sina kinslor
och farhdgor. Anhérigas Riksférbund anser att det dr viktigt att fragor stills vid
véardplaneringar om vad de anhériga behover for att for att fa sin situation att
fungera. Vikten av att professionerna lyssnar pa anhériga och sitter in ritt stod
i varje fall betonas i flera intervjuer.””

Kunskap om bemétande och anhériga saknas pa manga hall

Personalen behover utbildning och stéd i bemétande av anhériga och kunskap
om anhorigas situation enligt Riksrevisionens intervjuer med handliggare och
foretridare for Nka.* Enligt Nka behévs det ocksa kunskap och utbildning om
hur viktiga anhériga ir for behandling inom exempelvis psykiatrin. Det finns
vetenskapliga bevis for att psykopedagogiska program dir anhériga involveras
kan minska aterfallsfrekvensen och inliggning inom slutenvard.

Avancerad sjukvard i hemmet (ASIH) far av flera anhoriga gott betyg i savil
bemétande som att synliggora anhériga. En sjukskoterska som varit verksam i
ASTH berittar att hon under sin tid dir gick flera bra utbildningar i exempelvis
bemétande, hur man hanterar déden och hur man stéttar anhijriga.‘éZ

4.3.2  Anhdriga behover kunskap och stod
Ménga anhdériga har ett behov av att fa information och stéd for att hantera de
situationer de befinner sig i som ofta kan vara férknippade med bade chock
och sorg. Behov av utbildning, information, och méjlighet att triffa andra i
liknande situation lyfts fram av anhériga, anhérig- och patientorganisationer
och forskare. Ofta fyller organisationer i det civila samhillet luckorna.*

'59 Intervjuer med Anhérigas Riksférbund 2013-10-04, Demensférbundet 2013-09-25, Nka Anhériga till
personer med psykisk ohilsa, 2013-10-11 och telefonintervju med fére detta bistandshandliggare
2013-12-03, djupintervju 2: forvirvsarbetande son till pappa med neurologisk sjukdom.

169 Intervju Nka Anhériga till personer med psykisk ohilsa 2013-10-11 och telefonintervju med fére
detta bistandshandlaggare 2013-12-03.

61 Intervju Nka Anhériga till personer med psykisk ohalsa 2013-10-11 och uppgift som limnats av
Nka i samband med faktagranskning.

162 Kontaktsjuksksterska 1 verksam vid Radiumhemmet Karolinska Sjukhuset.

163 Intervjuer med Schizofreniférbundet 2013-10-15, Autism- och Aspergerférbundet 2013-10-02, Nka
Anhériga till personer med psykisk ohilsa 2013-10-11 och Nkas ledning 2013-10-10. Se dven e-post
med svar pa fragor fran Nka 2013-10-13 och Gough, Ritva (2013a), s. 67.
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Professionellt stéd kan vara extra viktigt f6r anhériga till personer med psykisk
ohilsa. Skam- och skuldkinslor ir vanliga hos denna grupp av anhériga och ofta
soker de inte stod fran egna sociala nitverk.® Det kan dock vara svart att ska
hjilp 6ppet. Ett internetbaserat anonymt stod ir efterfrigat enligt foretridare for
Nka, eller en majlighet att delta i anhériggrupper i en annan kommun.'®

Att slippa taget och be om hjdlp dr en utmaning

For manga anhdriga kan det vara svart att be om hjilp. I en av Riksrevisionens
anhérigintervjuer berittar en arbetande dotter att handliggaren tidigt
rekommenderade att mamman som var dement skulle flytta till ett sarskilt
boende. Forildrarna hade da hemtjinst flera gnger per dag, ledsagning och
avlésning. Men pappan kunde inte slippa taget, han var dels ridd for att
mamman inte skulle fa bra vard, dels radd for att bli ensam. Sa smaningom
I6ste det sig, men det tog tid."*®

I en intervju med en handliggare bekriftas att bland det svaraste i jobbet 4r
nir personer som behover hjilp inte vill ta emot hjilpen. Det ir en situation
som ofta leder till frustration hos anhériga. Till exempel nir en person med
demensdiagnos ir inlagd pé sjukhus och vill komma hem men den anhérige
inte orkar ta emot den nirstiende i hemmet. Som handliggare kan man inte
tvinga nigon att ta emot stéd. Det handlar d4 mycket om att samtala med bade
anhériga och nirstiende om att ta emot stéd och forséka att fa det att fungera
for bada. Men det 4r svart nir bada har lika mycket ritt till sitt hem. Ett annat
liknande problem 4r nir nagon i livets slutskede vill vardas hemma och den
anhérige inte vill detta.*”

Handlidggare beskriver i fackférbunden Akademikerférbundet SSR och
Kommunals undersokning att det dr ovanligt att nagon far fér mycket insatser
inom ildreomsorgen. Det handlar snarare om att de dldre tar emot mindre
hjilp 4n vad handlidggare och hemtjinstpersonal anser att de behéver. Behovet
av insatser varierar ocksa Gver tid och det kan vara svart att hitta ritt innehall
och nivé pa insatserna.”®® Enligt en handliggare som Riksrevisionen har
intervjuat gar anhoriga ibland for linge utan att be om hjilp vilket gér att

det ofta dr mycket insatser som ska sittas in pa en gang. Det blir svért for
anhoriga och nirstiende att vinja sig vid dem. Det ir exempelvis svért for

64 Gough, Ritva (2013a), s. 70.
65 Intervju med Nka Anhériga till personer med psykisk ohélsa 2013-10-11.

166 Djupintervju 1 férvirvsarbetande dotter till mamma med demens och pappa med neurologisk
sjukdom.

167 Telefonintervju med fére detta bistandshandlaggare 2013-12-03, i intervju med Nka Anhériga till
ildre, 2013-10-10 och Anhériga till personer med psykisk ohilsa 2013-10-11.

168 Akademikerférbundet SSR och Kommunal (2013), s. 20.
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den anhérige att leva med ménga minniskor i sitt hem vid hemtjinstinsatser.
Samtidigt framfor handliggaren att det dven kan vara svart som handliggare
att be den anhérige att limna 6ver ansvaret till personal pa ett boende eller pa
hemtjinsten nir man vet att kvaliteten pa insatserna inte dr bra. Den anhérige
kan aldrig slappna av om inte insatserna ir tillrickligt bra.”*

4.4 Sammanfattande iakttagelser

e Anhdriga anser att det bista anhorigstodet dr en vil fungerande vard
och omsorg som ges med kvalitet och i ritt omfattning. En av de stérsta
belastningarna som anhériga upplever 4r nir virden och omsorgens
insatser till den nirstiende inte fungerar. Det kan dels handla om att
det inte beviljas insatser som passar den nirstaendes behov, dels att
insatserna inte haller tillricklig kvalitet. Ett exempel dr brist pa sirskilda
boenden. Det lyfts fram som ett problem for savil anhériga till dldre som
anhoriga till funktionshindrade.

e Anhdriga fungerar i manga fall som koordinatorer och upplever att
de maste kimpa fér den nirstaendes rittigheter. Anhoriga upplever
dessa sysslor som bade tidskrivande, pafrestande och onddiga. Detta
ir omraden dir det ofta saknas alternativ till att anhériga utfor arbetet.
Att anhériga behdver koordinera ir ett resultat av den fragmentiserade
organisationen inom vard och omsorg enligt Nka, anhériga och anhérig-
och patientorganisationer.

e Anhdriga har 4dven andra behov av stéd som riktas direkt till de anhériga.
Behoven handlar frimst om att bli sedda, lyssnade pa och bemétta med
respekt men ocksd om att fa kunskap om den nirstiendes problem och
hur den egna situationen kan hanteras.

169 Telefonintervju med fore detta bistandshandlaggare 2013-12-03.
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Berittelse fran en son till mamma med demens

Efter att pappa gick bort gick det utfér med mammas férmaga att klara av vardagen
och sig sjilv. Hon blev glémsk och hade dalig koll pa saker. Vildigt olikt henne
som var ordningen sjilv i vanliga fall. Likaren sa att det berodde pa depression
efter pappas déd och att det skulle bli battre. Men det blev inte béttre, det blev
bara sidmre. Hon fick problem med att hitta, lanade ut pengar och képte dyra
saker. Vi blev mer och mer oroade éver henne. Hon bérjade gora saker som varit
otdnkbara tidigare som att stjila. Skammen levde vi nidra under mammas
sjukdom.

Lakaren pa vardcentralen féreslog att mamma skulle anséka om hemtjanst. Det
bérjade med att hon fick hjalp med vissa praktiska saker som att ta sina
mediciner. Vi barn fick hjélpa till med massa olika saker som att handla, himtade
medicin, hennes personliga hygien och gjorde i ordning portioner som mamma
latt skulle kunna virma i mikron. Nar mamma till slut fick sin diagnos 2010, var
det en ldttnad. Mamma ansokte om sirskilt boende men bistandshandldggaren
menade att det rickte med mer hemtjénst. Som mest fick hon hemtjénst sex
génger per dygn, dven pa natten. Hon var mycket ridd fér att sova sjilv och
barrikaderade sig i sovrummet for att kunna sova. Mamma blev aggressiv mot
hemtjédnstpersonalen ibland. Vi skimdes och &kte dit, men i efterhand kan man
undra varfér vi skulle dit och |6sa konflikten. Som tur &r hade jag en arbetsgivare
som f6rstod och flexibla arbetstider.

Vi berittade om problemen for bistindshandliggaren. Till slut ansag kommunen
att hon behévde komma till ett boende. | maj 2011 flyttade hon in. S linge
mamma bodde hemma var det oerhért pafrestande fér oss. Vi skulle koordinera
hela mammas liv med allt vad det innebér samtidigt som vi skulle bara en stark
oro fér att mamma kunde hitta pa nagot dumt eller farligt. Bade jag och min
syster dgnade minst tio-femton timmar i veckan 4t att hjalpa mamma nir hon
bodde hemma. Det tog mycket tid att halla koll pa allt och alla som var involverade
i mammas liv — vardcentral, fardtjanst, apotek, hemtjénst, bistandshandlidggare
och ldkare. Sen att forséka reda ut hennes ekonomi och fa ordning pa den tog
jattemycket tid. Det kindes som att handliggaren riknade med att vi skulle ta pa
oss detta. Vi hade samtidigt vara egna liv med smabarn och arbete.

| efterhand har vi insett att mamma inte hade klarat sig sa linge och sé bra utan
oss. Det kinns markligt att hon inte kom in pa boendet tidigare. Vi borde ha
tjatat till oss en plats tidigare. Fran den dagen mamma flyttade in pa ett sarskilt
boende blev var tillvaro som anhériga littare. Tillvaron pa boendet var inte
idyllisk, men vi visste i alla fall att mamma var fysiskt trygg.
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Anhorigstod i kommuner och landsting

Kommunerna har det huvudsakliga ansvaret for att ge stod till anhoriga. Staten
har valt att inte styra kommunerna i vilket anhérigstéd som ska erbjudas.
Landstingen har inget uttryckligt ansvar for stéd till vuxna anhériga. Diremot
finns ett generellt folkhilsoférebyggande uppdrag i hilso- och sjukvardslagen.
I granskningen har det framkommit att det finns skillnader inom och mellan
kommuner och landsting i vilket stod som erbjuds till de anhériga.

Socialstyrelsens befolkningsstudie 2012 visade att anhdriga ofta far ett bra stéd
frin familjen men inte alltid frin det offentliga. Knappt hilften uppgav att de
alltid eller ofta far det stéd som behovs fran sjukvarden eller socialtjinsten.

En femtedel ansig att de aldrig far det. Socialstyrelsen fragade i sin enkit om
hur omsorgsgivarna uppfattade ansvarsférdelningen mellan samhillet och
anhoriga. Svaren visar att 40 procent anser att de anhériga har huvudansvaret
och att sambhillet bidrar, samtidigt som majoriteten, 6o procent, anser att det
bér vara tvirt om.”®

Stora skillnader inom och mellan kommuner

Kommunalt sjilvstyre innebdr kommunala skillnader. Det dir nagot som dr svart att
forklara for anhoriga som exempelvis flyttar mellan olika kommuner.”

Det finns stora skillnader mellan kommuner i vilket stéd som erbjuds
anhoériga. Det visar kartliggningar som Socialstyrelsen har genomfort.
Kartliggningarna visar ocksi att det finns skillnader mellan forvaltningar i
samma kommun. Bilden av kommunala skillnader framkommer ocksa i de
intervjuer som vi har genomfort med anhériga, forskare, handliggare och
anhérig- och patientorganisationer. Hela spannet frin kommuner med en vil
utvecklad verksambhet till kommuner utan verksamhet finns enligt Nka.

172

I intervjuer med anhérig- och patientorganisationer och féretridare for
Nka framkommer att anhériga har fitt en annan uppmirksamhet och
att anhorigstod till andra grupper 4n ildre har bérjat byggas upp sedan

'7° Socialstyrelsens befolkningsstudie 2012, s. 41-45.
7' Intervju med Anhérigas Riksférbund 2013-10-04.

72 E-post med svar pa fragor fran Nka 2013-1013.
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lagindringen ar 2009. Samtidigt framfér intervjupersonerna att det dr mycket
kvar att géra innan stodet dr individanpassat.”

5.1.1  Anhdérigstédet dr i stor utstrickning okdnt bland anhériga

Var fjirde person som gav omsorg och svarade pa Socialstyrelsens enkit ar
2012 kinde till kommunernas skyldighet att erbjuda stod enligt 5 kap. 10 §
socialtjanstlagen. Fler kvinnor dn min kinde till den och fler éver 65 ar. Nistan
atta av tio anhoriga ansag dock att de inte har behovt stod. Men det var ocksd
ovanligt att de som svarade pa enkiten visste var de skulle vinda sig om de ville
ha hjilp. Detta gillde en tredjedel av de svarande. Personer éver 65 ar var mer
informerade 4n personer under 65 ar.”*

5.1.2  Anhdrigperspektivet dr inte styrande i kommunerna

Redan under 199o-talet lyftes det fram i utredningar att det fanns bade positiva
och negativa erfarenheter av anhorigstéd, men att det avgérande for om
anhoriga fatt stod eller inte snarare berodde pd den anhériges pastridighet dn
nigot annat. Det framf6rdes att avsaknaden av policydokument i kommunerna
ocksi gjorde att manga anhériga var beroende av enstaka handliggares syn

pa anhdriga och stod till anhoériga.” Det har funnits en medvetenhet om att
kommunerna behover arbeta mer enhetligt med anhérigstéd men utbudet av
anhorigstod varierar fortfarande stort i kommunerna. En forklaring till detta
kan vara att manga kommuner drivit stédet som en projektverksamhet utanfor
ordinarie linjeorganisation.

Vikten av att kommunerna tar fram en strategi utifrin den nya bestimmelsen
om att alla kommuner ska erbjuda anhériga stéd, understrék Socialstyrelsen
redan i november 2009. Strategin borde bland annat beakta att det dr anhériga
inom hela socialtjinstens verksamhetsomrade som omfattas av bestimmelsen,
att alla kommunens invanare ska fa information om anhérigstédet i kommunen
och att hela socialtjinsten bor utveckla sitt forhallningssitt till anhériga.”®

Av Socialstyrelsens kartliggningar gar det inte att utlisa hur manga kommuner
som har en samlad strategi for anhérigstod i hela socialtjansten.” Det som gar
att utlisa ir férekomsten av strategier eller liknande for de olika férvaltningarna.
I ligesbeskrivningen for ar 2013 framkommer att inte alla verksamhetsomriden

'73 Intervjuer med Nkas ledning 2013-10-10, Nka Anhériga till 4ldre 2013-10-10, Anhérigas
Riksférbund 2013-10-04, och Demensférbundet 2013-09-25. Se dven e-post med svar pa fragor
fran Nka 2013-10-13.

174 Socialstyrelsens befolkningsstudie 2012, s. 42-43.
75 Prop. 1996/97:124, 5.30, se dven SOU 1994:139, 5.321-323 och s. 327.
176 Socialstyrelsen (2009b).

77 Socialstyrelsen (2011), s. 22 och Socialstyrelsen (2012b), s. 15.
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har sddana strategier. Inom ildreomsorgen hade 76 procent en strategi medan
motsvarande andelar inom funktionshinderverksamheten (LSS) eller individ-
och familjeomsorgen var 59 respektive 41 procent.”

Ett annat sitt att styra pa dr att ta in anhorigperspektivet och anhorigstédet i
de kommunala riktlinjerna fér handliggning av SoL- och LSS-drenden. Aven
dir ser det olika ut mellan de olika férvaltningarna. Att ett anhérigperspektiv
finns med i riktlinjerna ir vanligast inom dldreomsorgen. I 64 procent av
kommunerna hade detta gjorts inom idldreomsorgen. Motsvarande siffror
for funktionshinderverksamheten och individ- och familjeomsorgen var 44
respektive 29 procent. Genomgéende var det vanligast att det som skrivits in
i riktlinjerna var rutiner om att informera om anhdérigstéd. Det var ddremot
ovanligt att riktlinjerna innehéll rutiner for utredning av anhérigas situation
och behov av stéd samt rutiner for att ta hinsyn till anhorigperspektivet i
handliggningen av drenden.””

Anhérigstodet har drivits vid sidan av ordinarie verksamhet

Enligt en forskare har kommunerna organiserat anhorigstodet olika och det
gar inte att tala om bra eller daliga kommuner. Det handlar om olikheter.
Organiseringen skiljer sig at dir vissa kommuner har byggt upp stodet kring
anhérigkonsulenter medan andra har satsat pi de som méter anhériga, till
exempel bistandshandliggare och hemtjinst.*

Socialstyrelsens kartliggningar av anhérigstodet i kommunerna visar att

det vanligaste dr att anhorigstédet hanteras av en speciell tjinst, ofta kallad
anhérigkonsulent. Inom dldreomsorgen ligger utvecklingen av stodet till
anhériga pa en speciell tjinst eller funktion i nio av tio kommuner &r 2013.
Det dr inte lika vanligt med sirskilda tjanster for stod till anhériga inom
funktionshinderverksamheten (79 procent) och individ- och familjeomsorgen
(50 procent).”

Socialstyrelsen har dock lite information om vad anhérigkonsulenterna gér och
vilka resultat de uppndr. Socialstyrelsen anser att det ser olika ut i kommunerna,
hur anhérigkonsulenterna jobbar och vilken roll de har.® Vissa jobbar nira de
anhoriga och andra jobbar narmare kommunledningen. Det ir generellt sett
okint vad de gor, vilka de triffar och vilka effekter man kan se. Socialstyrelsen

178 Socialstyrelsen (2013¢), s. 13.
79 Socialstyrelsen (2013¢), s. 15.

'8 Intervju med Marianne Winqvist, vetenskaplig handledare Regionférbundet Uppsala Lin och
verksam vid Nka, 2013-04-17

81 Socialstyrelsen (2013¢), s. 17.

82 Socialstyrelsens vigledning ar 2013, s. 28.

67

81



Skr. 2014/15:11
Bilaga 1

STODET TILL ANHORIGA OMSORGSGIVARE

har forsokt att ta reda pa det, men inte lyckats.”™ I intervjuer med féretradare for
Nka och anhériga har det framkommit att manga anhérigkonsulenter ir ett gott
stod for anhoriga. Mycket av den verksamhet som har byggts upp for anhériga i

kommunerna har drivits fram av anhérigkonsulenterna.®

513  Mdnga kommuner ger inte stod till anhoriga i enlighet med lagstiftningen

Anhériga har mindre méjliget att fa stod om deras narstiende hor till
funktionshinderverksamheten eller individ- och familjeomsorgen jamfort
med om deras nirstiende hor till dldreomsorgen. Detta visar Socialstyrelsens
kartliggning av anhorigstdet i kommunerna. Men dven inom dldreomsorgen
ar det en tredjedel av kommunerna som anser att de inte tillimpar
socialtjinstlagen om stod till anhériga.

I 2013 ars enkitundersokning fick kommunerna sjilva skatta i vilken
utstrickning som kommunen tillimpade anhérigstodsbestimmelsen i
SoL.% Svaren visar att langt ifran alla kommuner och verksamheter tillimpar
bestimmelsen. Det var 68 procent av kommunerna inom ildreomsorgen
som tillimpar bestimmelsen i mycket stor eller stor utstrickning. Inom
funktionshinderverksamheterna och individ- och familjeomsorgen var det
mindre vanligt, 20 procent respektive 19 procent.

Socialstyrelsen har efterfragat vilka problem som kommunerna upplever med
att tillimpa bestimmelsen i socialtjinstlagen om att kommunerna ska erbjuda
anhoriga stéd. Som generella férklaringar till att 5 kap. 10 § SoL inte tillimpades
nimnde ménga kommuner ar 2013 brist pa resurser, tid eller kompetens, och
brister i styrning och ledning frin kommunledningen och chefer i att tillimpa
bestimmelsen. Det var ocksd vanligt att kommunerna inte hittade de anhériga
inom dldreomsorgen. Inom funktionshinderverksamheterna ansag en del
kommuner att de forvirvsarbetande anhériga som de hade kontakt med inte
var intresserade av det anhérigstsd som kommunen erbjuder. Inom individ-
och familjeomsorgen uttryckte mdnga kommuner att det var svart att veta vilka
anhériga de skulle erbjuda stéd och hur.*

'8 Intervju med Socialstyrelsen 2013-05-16.

'84 Djupintervju 4: pensionerad maka till make med cancer och demens och intervju Nkas ledning
2013-10-10. Se dven e-post med svar pa fragor fran Nka 2013-10-13.

"85 5 kap. 10 § SoL.

186 Socialstyrelsen (2013c), 5. 23-24.
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Anhorigstédet har fokus pa sammanboende dldre

Socialstyrelsen anser att anhérigas behov av stéd inte uppméarksammas
systematiskt genom hela socialtjinsten. Myndigheten anser dessutom att
lagstiftningen inte ar fullt ut implementerad.”®” Socialstyrelsen anser att
anhdorigstodet har fatt tydligare struktur och att utbudet av stodinsatser har
okat 6ver dren. Stodet dr dock fortfarande vanligast inom ildreomsorgen

vilket férklaras av att kommunerna bérjade arbeta med anhérigstod inom
detta omrade. Utformningen har sin utgingspunkt i situationer som rér

ildre och deras make/maka.® Socialstyrelsen anser darfor att det inom
dldreomsorgen nu handlar om att sikra och férstirka det tidigare arbetet.
Bilden av anhérigstédet inom funktionshinderverksamheterna ar mer splittrad
enligt myndigheten, men manga kommuner har kommit iging med att
utveckla ett stod och har genomfért kartliggningar av behovet. Arbetet inom
individ- och familjeomsorgen ir dock endast i startfasen.”™ Minga kommuner
hanvisar ocksa till att det inom funktionshinderverksamheten och individ- och
familjeomsorgen redan finns ett fungerande st6d till anhériga i LSS-insatserna
och i missbruksvarden.”®

Socialstyrelsen lyfter fram att kulturskillnader mellan socialtjinstens verksamheter
innebir att det finns olika forhallningssitt till anhériga. Kommunerna har
problem med att fa hela socialtjansten att utveckla stodet till anhériga.”

Anhériga soker inte bistdnd for egen del

Det finns en méjlighet fér anhériga att soka bistind for egen del.”* Exakt

hur vanligt det 4r att anhériga ans6ker om och/eller beviljas bistand ar inte
majligt att redovisa pa grund av bristande dokumentation och brister i nationell
statistik. Att anhériga kan och bor anséka om bistind for egen del betonas dock
som viktiga mojligheter av bade Socialstyrelsen och regeringen.”

'87 Socialstyrelsen (2012b), 5. 34-36.
188 Socialstyrelsen (2012b), s. 34-36.
'89 Socialstyrelsen (2011), s. 8.

199 Socialstyrelsen (2012b), s. 11 och 36 och Socialstyrelsen (2013¢), s. 7 och 24.
9" Socialstyrelsen (2010b), s. 14, och, Socialstyrelsen (2013¢), s. 8.

192 4 kap.1§ SoL.

93 Intervju Socialstyrelsen 2013-05-16 och prop. 2008/09:82, s. 27 och 35.
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5.1.6

Socialstyrelsen har fragat kommunerna hur vanligt det 4r att anhériga séker
bistind fér egen del. Kommunerna har pa grund av dokumentationsbristerna
haft svart att ta fram sidana uppgifter. De resultat som finns visar dock att

det 4r ovanligt. Inom dldreomsorgen svarade 30 procent av kommunerna att
det hint under férsta kvartalet 2013. Det var mer ovanligt inom individ- och
familjeomsorgen, 24 procent, och inom funktionshinderverksamheterna, 12
procent.”* En férklaring till att det ser ut sd ar att det ar stora skillnader mellan
olika kommuner i vilka insatser som ges som bistind och vilka som ges som
service. Vissa kommuner ger exempelvis avlésning som service och andra ger
det som bistand.”

Stéd i form av service ir mest utbyggt inom dldreomsorgen

De personer som kommunerna ir skyldiga att erbjuda stéd finns inom alla
socialtjinstens verksamheter.”® Men stod som ges som service dr mest utbyggt
inom ildreomsorgen féljt av funktionshinderverksamheterna och individ- och

familjeomsorgen."”

Enskilda samtal 4r en etablerad stodform inom alla verksamheter. Atta av

tio kommuner erbjuder det som service. I de flesta kommuner erbjuds
insatsen ocksa som bistand. En annan vanlig serviceinsats ir anhériggrupper.
Det 4r vanligast inom dldreomsorgen och nagot mindre vanligt inom
funktionshinderverksamheterna och individ- och familjeomsorgen.**

Stod via e-tjanster borjar vixa fram och erbjuds i nagra kommuner.”?

Omfattningen av utbildningsinsatser som service undersokte Socialstyrelsen
aren 2010-201 och utfallet dir liknar 6vriga serviceinsatser. Det dr mest
utbyggt inom ildreomsorgen.

Avlésning fungerar bara om den ges flexibelt och med kvalitet

Avlsning i och utanfér hemmet 4r ocksd etablerade stédinsatser, framférallt inom
ildreomsorgen. Det dr genomgéaende vanligare att avlosning erbjuds i hemmet dn
utanfor. Inom individ- och familjeomsorgen ir det dock ungefir lika vanligt.**

Kvalitet och flexibilitet i avlosning dr viktigt och brister dr en viktig orsak till att
stodet inte utnyttjas. Viktiga faktorer fér de anhoriga r kontinuitet i personal

194 Socialstyrelsen (2013¢), s. 16.

195 Intervju med Nka Anhériga till dldre 2013-10-10.

196 Socialstyrelsen (2012b), s. 34-36.

97 Intervju Socialstyrelsen 2013-05-16.

198 Socialstyrelsen (2013¢), s. 27.

199 Uppgift fran Nka lamnad i samband med faktagranskning.

299 Socialstyrelsen (2013¢), s. 28.
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och att anhériga kiinner sig trygga med att avlosningen 4ven ir bra fér den
nirstiende. Om avlosningen inte uppfyller sidana krav sa viljer anhériga att
tacka nej dven om det skulle behévas avlésning.*

Det som var jobbigt for pappa var att avlgsningen gavs hemma. Pappa ville ju ha en
avlgsning som gjorde att han verkligen kunde koppla av och gora saker pa huset utan
att han behévde tinka pa mamma.***

Kvaliteten och flexibiliteten i stédet varierar dock stort 6ver landet. Vad som 4r
avlésning kan ocksa variera utifrdn olika livssituationer. Exempelvis kan
avlosning for en familj vara hjilp med barnhimtning och matleveranser, fér en
annan familj kan behovet vara att fi avlésning utanfér hemmet i form av

203

korttidsboende eller vixelvard.

Maéjligheter till ekonomiskt stod eller kompensation ges sdllan

Kommuner kan ge ekonomiskt stod till anhériga. De huvudsakliga former som
finns 4r anhériganstillning och hemsjukvardnadsbidrag. Om en kommun vill
erbjuda anhériganstillningar eller inte 4r upp till varje kommun att avgéra.
Senast Socialstyrelsen foljde upp omfattningen i statistiken for socialtjansten var
ar 2000, di rorde det sig om 1 9oo personer som var anstillda av kommunen
for att varda en nirstiende. Hemsjukvérdsbidrag kan betalas ut till den enskilde
som behover stod och omsorg av kommunen. Varje kommun bestimmer

vilka riktlinjer som ska gilla fér ekonomiskt stéd, vilket innebir att villkoren

for ersittning och ersittningsniverna varierar mellan kommunerna.**

Den 1 oktober 2007 var drygt 5 200 personer beviljade ekonomisk

ersittning av kommuner i form av hemvardsbidrag.*” Efter 2006 samlas
uppgifter om anhériganstillningar och hemsjukvardsbidrag inte lingre in i
socialtjinststatistiken eftersom den bara omfattar bistindsbeslutade insatser.**®

Forskare har i intervjuer berittat att manga privata vardbolag idag anstiller
anhoriga for att exempelvis utféra hemtjinstinsatser. Hur vanligt det 4r saknas
det kunskap om dé det inte finns ndgon uppfoljning.*”

29" E-post med svar pa fragor fran Nka 2013-10-13 och intervju med Nkas ledning 2013-10-10.

292 Djupintervju 1 férvirvsarbetande dotter till mamma med demens och pappa med neurologisk
sjukdom.

293 Intervjuer med Anhérigas Riksférbund 2013-10-04, Nkas ledning 2013-10-10, Nka Anhériga till
ildre 2013-10-10 och Anhériga till personer med flerfunktionsnedsattning 2013-10-10. Bilden
bekriftas i e-post med svar pé fragor fran Nka 2013-10-13 och Gough, Ritva (2013a), s. 67.

204 Det 4r en form av bistand som kan utga till den enskilde med stéd av 4:2 SoL, en frivillig insats.
295 Socialstyrelsen (2008), s. 34.
206 Uppgift lamnad av Socialstyrelsen i samband med faktagranskning.

297 Petra Ulmanen doktorand vid Institutionen for socialt arbete vid Stockholms universitet 2013-05-
02, Ann-Britt Sand fil. dr i sociologi och verksam vid Nka 2013-04-09, Marianne Winqyist,
vetenskaplig handledare Regionférbundet Uppsala och verksam vid Nka, 2013-04-17. Och 4ven
Sand, Ann-Britt (2010), s. 44—45.
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5.2 Landstingen har ingen skyldighet att stédja vuxna anhériga

Sjukvardspersonalen dr inte intresserad av hur de anhériga mar. De fokuserar enbart
pa den medicinska varden.*®

Hilso- och sjukvirdslagen ger inte landstingen en tydligt uttalad skyldighet att
erbjuda vuxna anhériga stéd. Nka anser att landstingen saknar systematiskt
arbete med anhérigstéd inom de olika landstingen. Genom att analysera olika
landstingsplaner konstaterar Nka att anhérigperspektivet dr mycket litet utvecklat
och att insikten om anhérigas behov inte ir tillricklig. Nka och Socialstyrelsen
har funnit flera goda exempel men konstaterar att arbetet oftast dr frukten av att

209

det finns eldsjilar som driver olika, ofta egeninitierade, projekt.

I en intervju med Socialstyrelsen framkommer att kommuners férsok att
samverka med landsting om stéd till anhériga ofta méts av klen respons.
Landstingen ser inte vad de har att vinna pé att stodja de anhériga eftersom
landstingen inte far betalt fér detta genom ersittningssystemen och inte har

ett tydligt formulerat uppdrag om stod till vuxna anhériga. Det generella
férebyggande uppdraget i hilso- och sjukvardlagen ir enligt Socialstyrelsen inte
styrande for landstingen nir det giller stod till anhériga.™

Denna bild bekriftas i Riksrevisionens intervjuer med Habiliteringen i
Stockholm och Radiumhemmet pa Karolinska sjukhuset. I intervjuerna
framhalls vikten av en tydlig bestillning till verksamheterna om att de ska jobba
med anhérigstod inom sjukvarden. P4 Radiumhemmet finns ett gemensamt
uppdrag att arbeta med anhériga, men sittet som det bedrivs pa varierar frin
team till team och mellan kontaktsjukskoterskor.

21

Socialstyrelsen framhaller att deras nationella riktlinjer* kan anvindas for att
tydliggéra respektive huvudmans uppgift for stod till anhoriga. Riktlinjerna
kan dirmed bli en utgangspunkt for samarbetet mellan socialtjansten

och hilso- och sjukvarden for langvarigt sjuka.”* Nkas strategigrupp har
analyserat Socialstyrelsens 13 nationella riktlinjer inom olika diagnosomraden.

Anhérigperspektivet saknas till stora delar i riktlinjerna.**

208 Djupintervju 2 férvirvsarbetande son till pappa med neurologisk sjukdom.
299 E-post fran Nkas strategigrupp 2014-01-10 och Socialstyrelsen (2013¢c), s. 33.

19 Intervjuer med Socialstyrelsen 2013-05-16 och Nka Anhériga till dldre 2013-10-10. Se dven
Socialstyrelsen (2011), s. 37.

21" Nationella riktlinjer om vilka behandlingar och metoder som olika verksamheter i vard och
omsorg bér satsa resurser pa. Socialstyrelsen. Nationella riktlinjer. Himtad 2014-03-06.

212 Socialstyrelsen (2011), s. 37.

213 E-post fran Nkas strategigrupp 2014-01-10.
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5.3 Sammanfattande iakttagelser

Kommunernas skyldighet att ge anhériga stéd enligt socialtjinstlagen

4r i stor utstrickning okint bland anhériga enligt Socialstyrelsens
befolkningsstudie. Samtidigt uppgav atta av tio anhériga att de inte
behover stod.

Det finns stora skillnader mellan kommuner i vilket stéd som erbjuds
anhoériga. Skillnaderna giller inte bara mellan kommuner utan ocksa
mellan olika férvaltningar i samma kommun.

Anhorigstodet i kommunerna ir frimst uppbyggt kring serviceinsatser.
Anhoriga soker sillan om bistind for egen del. Ett dldreperspektiv

har styrt anhérigstédet i kommunerna. Stédet som erbjuds i manga
kommuner ir anpassat efter dldre personer som vardar ildre personer,
ofta make-maka-relation.

Avlésning dr ocksd ett viktigt kommunalt stéd. Det krivs dock att insatsen
4dven ir bra for den nirstiende for att den ska utnyttjas. Det finns
indikationer pd att avlosning underutnyttjas pa grund av att den inte ar
individanpassad, flexibel eller haller god kvalitet.

Kommunerna har dven organiserat, styrt och finansierat anhérigstodet
olika, inte bara mellan kommuner, utan ocksa mellan foérvaltningar i
samma kommun. Det 4r genomgaende ovanligt att kommunala riktlinjer
innehaller rutiner for utredning av anhérigas situation och behov av stod
samt rutiner fér hur anhérigperspektivet ska tas med i handliggningen av
drenden.

Landstingen har ingen lagstadgad skyldighet att erbjuda vuxna anhériga
stod. Det saknas ett systematiskt arbete med anhérigstod i landstingen.
Det anhérigstéd som finns 4r antingen en féljd av lokala initiativ eller
eldsjilars arbete.
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Kunskapen om anhériga och
anhorigstodet

En grundliggande forutsittning fér styrning och verksamhetsutveckling 4r en
god kunskap om verksamheten. Riksrevisionen har dirfér granskat om det
finns tillricklig kunskap om anhérigas behov och effekterna av anhérigstodet.

Regeringen har vidtagit atgirder for att forbittra kunskapen genom att inritta
Nationellt kompetenscentrum anhériga och genom regeringsuppdrag till
Socialstyrelsen om befolkningsstudier och uppféljningar av utvecklingen

av anhorigstod i kommunerna. Trots dessa atgirder finns det en del
kunskapsbrister. Samtidigt finns det kunskap om anhdérigas betydelse inom
vard och omsorg samt kunskap om att de anhériga behover stod.

Regeringens insatser for att forbattra kunskapslaget

Hir beskrivs kort de insatser regeringen vidtagit for att férbattra kunskapen om
de anhérigas behov och effekterna av anhérigstodet i kommunerna.

Ett nationellt kompetenscentrum med fokus pa anhériga till dldre
Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka) inrittades dr 2008 pd uppdrag
av regeringen.”* Syftet med ett kompetenscentrum var att bidra till en hégre
kvalitet och produktivitet i varden av dldre personer i hela landet med

inriktning pa fragor som rér anhérigas situation.™

Nka bestar av flera samverkande parter med Regionférbundet i Kalmar lin
som samordnande huvudman.*® Arbetet med att stirka kunskapsliget bedriver
Nka bland annat genom blandade lirande nitverk och sammanstillning av
kunskapséversikter. Blandade lirande nitverk gir ut pd att samla en grupp
minniskor med olika erfarenheter, exempelvis anhoriga, anhorigkonsulenter,
politiker och bistindshandliggare.”” Malet ir att utbyta erfarenheter och

214 Socialstyrelsen (00-04682/2006), 2007-10-16.
215 Regeringens beslut (S2006/6655/FST), 2006-08-31.

216 Andra aktérer som ingar dr Linnéuniversitetet, Landstinget i Kalmar lin, FoU Sjuharad Vilfird vid
Hégskolan i Borés, Anhérigas Riksférbund, Hjidlpmedelsinstitutet och Linssamordnarna fér
anhérigstéd i Norrland.

217 Sennemark, Eva (2010) och Hanson Elisabeth Magnusson Lennart & Sennemark Eva (2011).
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lira av varandra, utveckla riktlinjer och utbildningsmaterial fér de olika
anhoérigfragorna som nitverket arbetar med samt att stotta deltagarna i att
omsitta forskningsresultat i praktisk verksamhet. Nka genomfor bland annat
konferenser och har en webbplats for att sprida information om anhérigas
situation till anhoriga, personal och beslutsfattare inom vard och omsorg.*®

En utvirdering av verksamheten genomfordes ir 201 av Linkdpings universitet.
I utvirderingen framkom att Nkas legitimitet, metodik och forskningsanknytning
har varit framgangsfaktorer i arbetet, men ett antal utvecklingsomraden
identifierades. En av dem var att utvidga uppdraget till att omfatta alla olika
anhoriggrupper men utan att anhériga till ildre prioriteras bort. Andra
rekommendationer gillde bland annat att arbeta mer mot landstingen och

att paverka utbildningssamordnare att 6ka innehéllet i sina utbildningar om
anhoriga.” Nka kartligger hur anhériga behandlas i landstingsplaner och
nationella riktlinjer f6r vard och omsorg samt i utbildningsplaner och kursplaner
for sjukskoterskeutbildningar och utbildningar i socialt arbete.”*®

Fran ar 20n bedriver Nka projekt riktade mot andra grupper in enbart anhoriga
till dldre: anhdriga till personer med psykisk ohilsa, med flera omfattande
funktionshinder och minderariga barn som ar anhériga. Ett annat projekt i
samverkan med Anhérigas Riksforbund riktar sig mot arbetsgivare.” Ar 2014
vidgades Nkas uppdrag till att omfatta samtliga anhériggrupper som omniamns i
5 kap. 10 { socialtjinstlagen. Regeringen skriver i budgetpropositionen for ar 2014
att en limplig myndighet ska ges i uppdrag att genomfora en ny upphandling av
hela uppdraget, det ir fortfarande under beredning inom Regeringskansliet.”*

6.1.2  Uppdrag om uppféljning och studier till Socialstyrelsen

Socialstyrelsen har ansvarat fér uppf6ljning av de statliga satsningarna

pa kommunalt anhorigstéd. Vid dndringen i SoL fran "bér” till "ska” ar

2009, gav regeringen myndigheten i uppdrag att bland annat f6lja upp och
utvirdera konsekvenserna av forindringen. Som ett led i detta limnas arliga
lagesbeskrivningar till regeringen och en slutrapport ska limnas senast den 31

223

december 2014.

Hittills har Socialstyrelsen tagit fram fyra ligesbeskrivningar som bland annat
bygger pa enkiter till kommunerna om deras anhérigstéd. En befolkningsstudie

218 E.post med svar pa fragor fran Nka 2013-10-13.

219 Svensson, Lennart & Svensson, Helena & Uliczka, Helen (2011), s. 41-43.

220 Uppgift limnad av Nka i samband med faktagranskning.

22! E-post med svar pa fragor fran Nka 2013-10-13.

222 Prop. 2013/14:1 utgiftsomrade 9, s. 176, telefonsamtal Socialdepartementet 2014-04-03.

223 Regeringens beslut (52009/5077/ST), 2009-06-25.
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av anhdrigomsorgens omfattning gjordes ar 2012. Myndigheten har fitt i
uppdrag att gora férdjupade analyser av befolkningsstudien.***

Sedan 2009 har Socialstyrelsen 4ven fatt flera uppdrag som rér anhériga direkt
eller indirekt i regleringsbrev. Socialstyrelsen har nu i uppdrag av regeringen
att utveckla socialtjinststatistiken nir det giller de behov som ligger till grund
for socialtjinstens insatser for dldre och att ta fram en plan for att utveckla
statistiken om bland annat socialtjinstens stod till anhoriga.**

Uppdrag till Socialstyrelsen om att vigleda kommunerna

Sedan lagindringen ar 2009 har Socialstyrelsen haft i uppdrag av regeringen
att informera kommunerna om den nya bestimmelsen.** Socialstyrelsen har
som led i det arbetet bland annat publicerat flera meddelandeblad, svarat pa
fragor och deltagit i konferenser.””

Under 2013 publicerade Socialstyrelsen en vigledning som riktar sig till chefer
pa olika nivaer inom socialtjansten. Socialstyrelsen har ocksa paborjat ett
arbete med att ta fram ett webbaserat material som stod for tillimpningen

av 5 kap. 10 § SoL och att ta fram ett informationsmaterial som riktar sig

till frivilligorganisationers behov av information. Socialstyrelsen har dven
paborjat ett arbete for att inspirera hilso- och sjukvéirden i deras arbete med
anhoériga. Goda exempel dokumenteras och ska publiceras under 2013 och
2014.”*" Socialstyrelsen har dven uttryckt att myndigheten i arbetet med att
utveckla nya och revidera existerande nationella riktlinjer kommer att ta

in anhérigperspektivet dir det dr relevant.”* Socialstyrelsen uppskattar att
vigledningsinsatserna har varit till nytta men att det krivs ytterligare insatser

230

for att bestimmelsen ska tillimpas fullt ut.

224 Regeringens beslut (S2011/8808/FST ), 2013-02-21, och Regeringens beslut (52011/6356/FST &
$2011/8808/FST), 2011-10-06.

225 Socialstyrelsen (2013¢), s. 32.
226 Regeringens beslut (52009/5077/ST), 2009-06-25.

227 Socialstyrelsen (2009a), (2009b) och (2010a). Vigledningsinsatserna beskrivs i Socialstyrelsens
ligesbeskrivningar 4ren 2010-2013.

228 Socialstyrelsen (2013c), s. 10.
229 Socialstyrelsen (2012b), s. 8.

239 Socialstyrelsen (2013¢), s. 33.
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6.2 Det saknas dokumentation och statistik om kommunalt
anhorigstod

Ett hinder for god kunskap om anhérigstodet ér att det saknas nationell
statistik over vilket stéd kommunerna erbjuder anhériga och som anhériga tar

231

del av.*' Socialstyrelsen menar att myndigheten pd grund av detta inte har ritt
forutsittningar for att kunna fullfélja sitt uppf6ljningsuppdrag. Myndigheten
har varit hinvisad till egna studier och kartliggningar for att kunna fullflja
uppfoljningsuppdraget. Detta har forts fram i ligesbeskrivningar till
regeringen.”* Socialstyrelsen menar att avsaknaden av information ocksa
paverkar kommunerna som inte vet hur utvecklingen ser ut nir de inte kan

miita resultaten av sitt arbete.*”

Det finns i huvudsak tva orsaker till att det saknas nationell statistik. Den forsta
dr att stodet ofta dokumenteras som insatser till den nirstiende utan att det
kommenteras i akterna att insatser har getts for att ge stod eller avlésning till
en anhoérig. Det gir alltsd inte att aggregera statistik om stod till anhériga pa
nationell nivd. Det andra hindret ir att mycket av anhérigstodet ges som service.
Dir finns det inte ndgon dokumentationsskyldighet fér kommunerna.*

Viss information finns dock om kommunernas anhérigstod. Socialstyrelsen
har kartlagt anhérigstodets utveckling genom att skicka ut enkiiter till ansvariga
for socialtjanstens olika verksamheter i alla kommuner samt stadsdelarna

i Stockholm, Géteborg och Malmé. Det saknas diremot information pa
kommungvergripande niva di detta inte har undersékts av Socialstyrelsen.
Vidare maste resultaten tolkas med viss forsiktighet enligt Socialstyrelsen pa
grund av bortfallet frimst inom funktionshinderverksamheten och individ-

och familjeomsorgen.”

6.2.1  Bristande mdjligheter till uppféljning har varit kinda sedan 2004

Det har varit kint sedan 2004 att det saknas underlag for att bedéma om
och hur det utbyggda stédet har natt de anhériga samt om stoden héller

den kvalitet som anhériga onskar.”*® Regeringen har varit informerad om
problemet. Regeringen skrev i samband med lagindringen 2009 att det

var otillfredsstillande ur ett nationellt perspektiv eftersom varken stat eller

23 Socialstyrelsen (2012b), s 25.

232 Socialstyrelsen (2010b), s. 7, (2011), 5. 8 och s. 35-36, (2012b), 5. 29-30. Intervju med
Socialstyrelsen 2013-05-16.
233 Socialstyrelsen (2010b), s. 14.

34 Socialstyrelsen (2012b), s. 25, intervjuer med Socialstyrelsen 2013-05-16, Nka Anhériga till aldre
2013-10-10 och Nkas ledning 2013-10-10, och e-post med svar pa fragor fran Nka 2013-10-13.

235 Socialstyrelsen (2012b), s.13-14.

235 Regeringskansliet Socialdepartementet (S2004/6120/ST), 2004-09-20.
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kommun kan fi en samlad information om de anhériga far nagot stod eller inte.
Men regeringen valde att inte 4ndra lagstiftningen om dokumentationskraven

i kommunerna utan hianvisade till att stédet ska dokumenteras i enlighet med
gillande lagstiftning.” Frigan om mdjligheterna till officiell statistik skéts

till en pagiende utredning.*
och resurskravande utvecklingsarbete for att fa en bild av samhillets stéd till

anhoriga, dess kvalitet och effekter” eftersom det inte finns nagon officiell

Regeringen skrev att det "krivs ett langvarigt

eller annan statistik att tillgd. Som metoder fér att fa fram information
niamner regeringen en utvecklad socialtjinststatistik, befolkningsbaserade
anhorigstudier, urvalsstudier och utveckling av system for egenuppféljning.*’
Socialstyrelsen har ett uppdrag att se ver socialtjinststatistiken.

Ingen riktad tillsyn av anhérigstodet

Tillsyn 6ver varden och omsorgen ir ett statligt verktyg for att kontrollera om
verksamheter i kommuner och landsting utovas i enlighet med lagstiftningen.
Enligt regeringen innebir tillsyn en oberoende och sjilvstindig granskning av
att lagar, forordningar och féreskrifter f6ljs. Tillsynen ska ocksi se till att den
enskilde medborgaren behandlas pa ett likvirdigt sitt oberoende av var i landet
man bor.**°

Anhorigstodet har inte varit féremal fér nagon riktad tillsyn av Socialstyrelsen
eller Inspektionen for vird och omsorg (IVO). Foretridare fér IVO siger att
det inte heller dr sannolikt att nigon riktad tillsyn av anhérigstodet kommer
att initieras av myndigheten. Tillsyn kan initieras pa flera olika sitt, genom
regeringsuppdrag, uppféljningar av tidigare tillsyner och egeninitierad tillsyn.
For att IVO ska starta en egeninitierad tillsyn krévs antingen att det kommer in
information om missforhallanden eller att ett behov av tillsyn har konstaterats
i myndighetens riskanalys. Anhérigstodet har dnnu inte identifierats som ett
riskomrade i IVO:s riskanalys.

IVO anser att om en tillsyn skulle genomforas skulle den forsvaras av att den
valda regleringen 4r en ramlagstiftning och att stodet huvudsakligen ges som
service, som inte dokumenteras. *#

237 Handlaggning av drenden som rér enskilda personer samt genomférande av beslut om
stédinsatser, vard och behandling ska de dokumenteras enligt 11 kap. 5 § SoL. Verksamheter
som avser radgivning och information samt sa kallade 6ppna verksamheter omfattas inte av
dokumentationsskyldigheten.

238 Se dir. 2007:92, SOU 2009:32.

239 Prop. 2008/09:82, 5. 29-32.

249 Prop. 2012/13:20, s. 80.

241 Intervju med féretradare for IVO 2014-02-14.
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6.3 Kunskapen om anhériga och deras behov

Riksrevisionen har inte gjort ndgon egen kunskapséversikt 6ver vilka
kunskapsluckor som finns nir det giller anhériga och deras behov av stéd.
Informationen vi redovisar hir bygger pa intervjuer med personer verksamma
vid Nka som har tagit fram kunskapsoversikter 6ver befintlig forskning i och
utanfor Sverige.

6.3.1  Det behivs mer statistik dver anhérigomsorgen

Det saknas delvis kunskap om omfattningen pa anhérigomsorgen, till vilka
anhérigomsorg ges, samt hur utvecklingen ser ut 6ver tid. Det har inte
funnits en kontinuerlig insamling av data riktat mot samtliga anhdriggrupper.
Viss kunskap finns via Statistiska Centralbyrans levnadsundersskning och
befolkningsstudier som Socialstyrelsen och forskare vid Institutionen for
socialt arbete vid Stockholms universitet har genomfort.**

I Socialstyrelsens studie fran ar 2012 gavs en 6gonblicksbild ver situationen
men det finns inget langsiktigt uppdrag till Socialstyrelsen att félja
utvecklingen. I studien saknades ocksa fragor till de anhériga om orsaken till
att anhoriga behover varda.

6.3.2  Mest kunskap om sammanboende cildre

Regeringen ansag ar 20u att det fanns lite kunskap om anhériga som ger
omsorg till nirstiende. Merparten av det som fanns utgar fran den nirstiendes
perspektiv. Bist kunskaper fanns om omfattningen pa den véird och omsorg
som ges till dldre personer, framforallt ssmmanboende dldre och anhériga

till personer med demenssjukdom. Situationen fér bland annat anhériga till

de svarast sjuka dldre och anhdériga i yngre aldrar behéver undersokas enligt
regeringen.*” Bilden delas av Nka som menar att kunskapsliget kring anhériga
till dldre dr ganska bra. De senaste dren har det kommit en del svenska studier
om anhoriga och antalet publicerade artiklar vixer. Det finns dock behov av
ytterligare djupgdende studier som kan visa pa skillnaderna mellan, och hur det
ser ut i, de olika grupperna av anhériga.***

242 E-post med svar pa fragor fran Nka 2013-10-13. Se éven intervju med Nkas ledning 2013-10-10 och
Nka Anhériga till personer med psykisk ohilsa 2013-10-11.

243 Regeringens beslut (S2011/6356/FST), 2011-10-06.

244 E-post med svar pa fragor fran Nka 2013-10-13 och intervju med Nkas ledning 2013-10-10 och Nka
Anhériga till ldre 2013-10-10.
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Kunskap om minderariga barn som anhériga saknas till stor del

Minderariga barn ir ocksa anhdriga och omsorgsgivare till exempelvis forildrar
och syskon. Det 4r en grupp som sillan uppmirksammas och som det saknas
kunskap om. Forskning har visat att barns fysiska och psykiska hilsa riskerar
att paverkas negativt nir en forilder har en allvarig sjukdom. Barnen kan till
exempel fa hilsoproblem som oro, dngest, depressiva symtom, huvudvirk och
somnsvarigheter. Forskning har ocksa visat att barns skolresultat paverkas
negativt nir de far ta pa sig omsorgsansvar och vuxenroller i hemmet. Det
forsimrar ungdomarnas majlighet att klara sina studier och ta sig in pa
arbetsmarknaden.*®

Nir det giller minderariga barn som anhériga finns inga svenska studier.**
Det finns viss kunskap om omfattningen av minderariga barn som anhériga
till fordldrar med allvarlig sjukdom. Kunskap finns ocksd om hur barn paverkas
pa lang och kort sikt av fordldrars sjukdom eller funktionsnedsittning, och
vilka faktorer som kan fungera som skyddande fér barnen.*” Det saknas
kartliggningar av vilket anhérigstod som erbjuds till barn i kommunerna.

Det saknas ekonomiska berakningar

Det har i granskningen framkommit att det i allt visentligt saknas berakningar
av konsekvenserna av anhérigomsorgen pé individ- och samhillsniva. Det
finns enligt Nka ett behov av hilsoekonomiska studier for att fa kunskap om
de ekonomiska effekterna av att stodja eller inte stodja de anhériga.*®
deluppskattningar eller delberikningar finns. De indikerar att det far negativa

Vissa

konsekvenser att inte ge stod till anhériga.

En berdkning visar att det kan réra sig om uteblivna skatteintikter med cirka
2,3 miljarder kronor till féljd av att anhoriga gar ner i arbetstid. Rikneexemplet
utgar fran att 100 ooo personer gatt ner i arbetstid med 25 procent och deras
16n i genomsnitt ligger pa kvinnors genomsnittliga 16neniva ar 2010, 26 200
kronor i manaden. Den genomsnittliga kommunala skattesatsen 20u pa 31,55
procent har anvints och hinsyn har tagits till minskade skatteintinkter pa
grund av jobbskatteavdraget. **

245 Jarkestig Berggren, Ulrika & Hanson Elizabeth (2013), 5. 14, Gough, Ritva (2013b), s. 79-80 och
Sonde Lars (2013), s. 7.

245 E-post med svar pé fragor fran Nka 2013-1013 och intervju med Nkas ledning 2013-10-10.
247 Jarkestig Berggren, Ulrika & Hanson Elizabeth (2013), s. 11.
248 E-post med svar pa fragor fran Nka 2013-10-13 och intervju med Nkas ledning 2013-10-10.

249 Lorentzi, Ulrika (2011), s. 24-25.
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6.5

Hur mycket samhillet sparar in pa anhdérigas insatser till patienter med
avancerad cancer beriknades i en avhandling frin 2012. Om hemtjinst skulle
ha gjort samma insatser som den anhérige skulle det ha kostat samhillet

327 000 kronor per patient sett 6ver en 15 manadsperiod. Slutsatserna av
studien var bland annat att anhériga bér erbjudas ett adekvat stod och att styrande
riktlinjer bér tas fram i syfte att forebygga ohilsa hos anhériga. Detta skulle i
sin tur spara pengar at samhillet.®®

Nka hinvisar till berdkningar i Storbritannien dir anhérigas insatser har
virderats till 11190 miljarder kronor drligen. Berikningen baseras pa att 12
procent av befolkningen, nistan 6 miljoner minniskor utfor insatser. Varje
timma har virderats till 180 kronor. For Sveriges del skulle motsvarande
berikning innebira att anhérigas insatser kan virderas till 177 miljarder kronor.'

Sammanfattande iakttagelser

o Det saknas information om anhérigomsorgens omfattning och utveckling
6ver tid samt vilka metoder som ir effektiva f6r anhorigstod. Mest
kunskap finns om sammanboende dldre anhériga och anhériga till
demenssjuka.

e Kunskapsliget har forbattrats till viss del av de dtgérder som regeringen
har vidtagit, exempelvis genom inrittandet av Nka dr 2008 och genom att
ge Socialstyrelsen i uppdrag att genomféra befolkningsstudier.

e Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att informera och
vigleda kommunerna i implementeringen av lagindringen ar 2009.
Socialstyrelsen har haft flera olika viigledande insatser genom aren.

e Det saknas statistik 6ver vilket stod kommunerna erbjuder och om
det motsvarar anhorigas behov. Regeringen har varit informerad om
problemen sedan ar 2004, men problemen kvarstir. Socialstyrelsen
saknar dirmed goda forutsittningar att genomféra sitt uppdrag om att
félja upp utvecklingen av det kommunala anhérigstédet. Socialstyrelsens
enkiter till kommunerna ger dock viss information om vilket stéd
kommunerna erbjuder.

o Varken Socialstyrelsen eller IVO har bedrivit ndgon riktad tillsyn av det
kommunala anhérigstédet. Den bristande dokumentationen och valet av
ramlagstiftning for att reglera anhérigstodet férsvarar mojligheterna att
bedriva tillsyn.

e Det saknas berikningar av konsekvenserna av anhérigomsorgen pa
individ- och samhillsniva.

259 Sjslander, Catarina (2012).

25! E-post med svar pa fragor fran Nka 2013-10-13.
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Slutsatser och rekommendationer

Regeringen framhaller att anhériga dr en férutsittning for att den offentligt
finansierade virden och omsorgen ska fungera. Sedan 199o-talet har riksdag
och regering genomfort lagindringar med malet att bygga upp ett forebyggande
anhorigstod i kommunerna som kinnetecknas av individualisering, flexibilitet
och kvalitet. Ar 2009 genomforde staten en indring av socialtjanstlagen

som skulle tydliggora kommunernas skyldighet att erbjuda anhériga stod.

I granskningen har det framkommit att anhérigstédet i kommunerna har
forbittrats sedan lagindringen men att det finns mycket kvar att utveckla.

De flesta anhériga upplever att det ér positivt ge vird och omsorg till en
nirstaende. Riksrevisionens granskning visar dock att vissa anhériga paverkas
negativt av omsorgsgivandet och inte far det stod de behéver. De som drabbas
hardast 4r de som ger en mycket omfattande vard och omsorg och de som ger
anhorigomsorg parallellt med forvirvsarbete. Kvinnor drabbas av de negativa
konsekvenserna i storre utstrickning in man.

Riksrevisionens évergripande slutsats ir att staten inte har gett goda
forutsittningar for ett stod till anhoriga omsorgsgivare som motsvarar behoven.
Granskningen visar att anhérigas behov av stéd ofta handlar om att den
nirstiende fir en god vard och omsorg men ocksd om ett individanpassat

och flexibelt stod till dem sjilva. Riksrevisionen anser att staten inte har gett
tillrickligt goda forutsittningar for ett kommunalt anhérigstod som motsvarar
intentionerna. Riksrevisionen rekommenderar dirfor regeringen att éverviga om
5 kap. 10 § socialtjanstlagen behover fortydligas. Riksrevisionen rekommenderar
ocksd regeringen att 6verviga om delar av socialférsikringssystemet och
arbetsmarknadslagstiftningen bér anpassas till anhérigas behov for att underlitta
for anhériga att férena anhérigomsorg med arbete.
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7.1 Kommunernas anhérigstéd behover utvecklas

Intentionerna med anhérigstédet uppnas dnnu inte

Riksrevisionen anser att kommunernas anhérigstdd behéver utvecklas for att
uppfylla intentionerna om ett individualiserat, flexibelt och kvalitativt stéd.
Riksrevisionen menar att kommunernas utbud av stod hittills inte har varit
tillrickligt anpassat till anhorigas skiftande behov.

I Socialstyrelsens kartliggningar av kommunernas anhérigstod framkommer
att stod frimst ges som generell kommunal service, exempelvis enskilda
samtal och anhériggrupper. Utbudet av service motsvarar vissa anhorigas
behov men ir frimst uppbyggt utifrin dldre makars behov och méjligheter

att delta i aktiviteter. I intervjuer under granskningen och av Socialstyrelsens
kartliggningar framkommer att kommunerna i 6kande utstrickning sedan ar
2009 ocksa har bérjat utforma stod som service utifrdn andra anhoriggruppers
behov in dldre makars.

En av de majligheter till individualiserat stéd som regeringen betonade

ar 2009 var att anhériga skulle anséka om bistind for egen del. Under
Riksrevisionens intervjuer har det framkommit att det 4r ovanligt och att
omfattningen ir svar att f6lja upp pa grund av bristande dokumentation.
Socialstyrelsens kartliggningar visar att endast 30 procent av kommunerna
inom ildreomsorgen hade prévat en sidan ansokan under férsta kvartalet 2013.
Det var in mer ovanligt att det forekom inom funktionshinderverksamheterna
eller individ- och familjeomsorgen.

Kvalitet och flexibilitet i anhorigstodet ar viktigt, framférallt nir det giller
avlosning. I intervjuer under granskningen har flera anhériga och forskare sagt
att bristande kvalitet och flexibilitet i anhérigstodet i vissa kommuner har lett
till att anhériga valt att inte utnyttja stodet.

Anhériga erbjuds inte stéd pa lika villkor i och mellan kommuner

Det finns enligt Socialstyrelsens kartliggningar stora skillnader mellan

vilket stéd som erbjuds till anhériga savil inom som mellan kommuner.
Stodet har i de flesta kommuner byggts upp inom dldreomsorgen med
utgdngspunkt i situationer dir dldre ger omsorg till dldre. Stéden finns ocksd
ivarierande grad inom funktionshinderverksamheterna och individ- och
familjeomsorgerna i kommunerna. Det innebir enligt Riksrevisionen att dldre
makar i stérre utstrickning erbjuds stod som motsvarar behoven 4n exempelvis
férvirvsarbetande anhériga, anhériga till funktionshindrade eller personer
med psykisk ohilsa. Riksrevisionen anser att dldreprigeln pa anhorigstédet
delvis kan forklaras av att statens reformer, och stimulansmedel under aren
1999-2008, gjordes inom ramen fér dldrepolitiken. Lagstiftningen om
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kommunernas skyldighet att erbjuda stod har dock gillt anhériga till langvarigt
sjuka, funktionshindrade och ildre sedan 1998.

Kommunerna har organiserat, styrt och finansierat anhérigstodet olika, inte bara
mellan kommuner, utan ocksa mellan férvaltningar i samma kommun. Det ir
genomgaende ovanligt att kommunala riktlinjer innehaller rutiner fér utredning
av anhorigas situation och behov av stéd, och rutiner fér hur anhérigperspektivet
ska tas hinsyn till i handliggningen av drenden. Det blir dirmed enligt
Riksrevisionen upp till den enskilde handliggaren att géra en egen bedémning.
Det kan leda till olika bedomningar av likartade fall i samma kommun.

Riksrevisionen anser att skillnaderna i vilket anhorigstéd som erbjuds inom och
mellan kommuner tyder pé att kommunernas stod inte har varit anpassat till
individers olika behov. Vidare anser Riksrevisionen att skillnaderna indikerar att
kommunerna i olika utstrickning har valt att prioritera stod till anhoriga.

Staten bor ge battre forutsittningar fér det kommunala
anhorigstodet

Kommunerna har fitt ett stort utrymme att sjilva avgora vilket anhérigstod
som ska erbjudas eftersom det har reglerats med en ramlagsbestimmelse i
socialtjinstlagen. I férarbetena var regeringens enda precisering att stodet
bér kinnetecknas av individualisering, flexibilitet och kvalitet. Eftersom
kommunerna har valt att erbjuda anhérigstéd frimst som kommunal service
finns begrinsade majligheter for domstolarna att tydliggora vilket stod
kommunerna ska erbjuda genom vigledande rittsfall.

Riksrevisionen anser att regeringen vid lagindringen 2009 var otydlig och
inkonsekvent i bedomningen av vad lagindringen egentligen innebar for
kommunerna. Regeringen skrev 4 ena sidan att lagindringen endast var

ett fortydligande av ett befintligt kommunalt ansvar, och & andra sidan att
lagindringen innebar ett utokat ansvar fér kommunerna. Regeringen valde att
inte ytterligare precisera vad som avsags med detta.

Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att vigleda kommunerna
iimplementeringen av bestimmelsen och inrittat ett nationellt
kompetenscentrum for att férbittra kunskapsliget. Trots dessa atgirder nis
innu inte intentionerna och det skiljer sig fortfarande t vilket stéd anhériga
erbjuds inom och mellan kommuner. Riksrevisionen menar dirfor att
ytterligare vigledning till kommunerna troligtvis inte ar tillrickligt for att
dstadkomma anhérigstéd som motsvarar intentionerna.
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Riksrevisionen anser att staten inte har gett tillriickligt goda férutsittningar
for ett kommunalt anhérigstod som motsvarar intentionerna. Riksrevisionen
rekommenderar dirfor regeringen att 6verviga om 5 kap. 10 § socialtjinstlagen
behéver fortydligas.

Otydligheter i finansieringen av lagindringen ar 2009

Riksrevisionens granskning visar att finansieringen av lagandringen

ar 2009 var otydlig. Eftersom lagindringen skulle innebira ett utkat
atagande fér kommunerna skulle finansieringsprincipen tillimpas. Nivan pa
kompensationen till kommunerna, 300 miljoner kronor arligen, avgjordes
genom en Gverenskommelse med Sveriges kommuner och landsting (SKL).
Det saknas underlag som visar hur regeringen och SKL kom fram till beloppen
och 6verenskommelsen dokumenterades inte.

Enligt férarbetena till lagindringen skulle finansieringsprincipen inte tillimpas
eftersom dndringen inte skulle innebira ett utokat ansvar for kommunerna.
SKL motsatte sig bedémningen i remissbehandlingen med hinvisning till en
departementspromemoria fran ar 2004. I den framkom det att den foreslagna
lagidndringen skulle medfora ett utékat kommunalt dtagande och dkade
kostnader for avlésningen pa mellan 1,6 och 6,4 miljarder kronor. Regeringen
valde i propositionen ar 2009 att ta bort avlésning som specificerad stédform
men poingterade att det inte innebar nagon férsamring.

Riksrevisionen anser att det inte ir tydligt hur borttagandet av avlésning som
specificerad stédform har paverkat de belopp som SKL och regeringen kom
overens om. A ena sidan skriver regeringen att dndringen inte skulle ses som
en forsimring, 4 andra sidan gick SKL med pd ett betydligt ligre belopp som
kompensation f6r lagindringen nir avlésning togs bort.

7.3 Det basta anhérigstédet 4r en god véard och omsorg

Riksrevisionen anser att riksdagens och regeringens utgangspunkt for
anhorigomsorgen, att det ska vara frivilligt att ge vard och omsorg, férutsitter
att det finns ett alternativ till anhérigas insatser i form av god vard och omsorg.
Riksrevisionens bedémning utifran de intervjuer som genomforts ir att
anhoriga tar pa sig ett storre ansvar 4n de egentligen vill pd grund av brister i
varden och omsorgen.

Den offentligt finansierade varden och omsorgen utgér enligt regeringen ett
komplement till anhérigas insatser. Omstruktureringar och nedskirningar
inom vird och omsorg har 6kat anhérigas borda. Detta var en del i
regeringens motiv till lagindringarna dr 1998 och 2009. I granskningen har
det framkommit att det kommunala anhérigstodet aldrig helt kan eller ska
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kompensera for brister i vard och omsorg om den nirstiende. Kommunalt
anhorigstod kan endast underlitta anhorigas situation till viss del.

I granskningen har en samstimmig bild getts i intervjuer om att det bista
stodet till anhoriga dr en god vard och omsorg om den nirstiende. Det handlar
om omsorgsinsatser som exempelvis sirskilda boenden, korttidsboenden och
hemtjinst, virdinsatser som behandling och vardplatser pa sjukhus men ocksé
personal med ritt utbildning och kompetens. Riksrevisionen har inte granskat
varden och omsorgen om den nirstiende i sig men har valt att redovisa hur
viktig virden och omsorgen om den nirstiende ir fér anhérigas situation och
behov av stod. Riksrevisionen anser att kvalitetshéjande atgarder inom vard och
omsorg ir det som i storst utstrickning skulle forbittra anhdrigas situation.

Organiseringen av varden och omsorgen bidrar till att anhérigas bérda 6kar
Anhériga, forskare och anhérig- och patientorganisationer 4r eniga om att
anhoérigas borda 6kar till foljd av den fragmentiserade varden och omsorgen.
Manga sjukdomar och funktionshinder kriver mycket kontakter mellan

den sjuke och olika offentliga aktérer. Avsaknaden av ett helhetsansvar for
patientens vard leder till ett behov av koordinering. Bilden bekriftas dven i en
rapport frin Myndigheten f6r vardanalys. Riksrevisionen menar att detta ar ett
svarlést problem som ir kopplat till uppdraget till och organiseringen av varden
och omsorgen.

Minga anhériga upplever att en av de tyngsta bérdorna de har att bira 4r den
samordnande och koordinerande roll de ofta maste ta pa sig. Nar den nirstiende
sjilv inte kan skota alla kontakter saknas det ett ofta ett alternativ till att anhoriga
tar ansvaret. Om anhdriga inte tog pa sig koordinatorrollen skulle mycket falla
mellan stolarna. Det finns vissa alternativ till att anhériga tar pa sig rollen som
koordinatorer, exempelvis personliga ombud och ”case management”.

Personal inom vard och omsorg brister i bemétandet av de anhériga
Mainga anhériga uttrycker behov av att bli lyssnade pa, bemétta med respekt
och fa ritt information i ritt tid. I Riksrevisionens intervjuer med anhériga,
forskare och patient- och anhérigorganisationer framkommer att anhérigas
behov av att bli sedda, fa information och kunskap sillan tillgodoses i kontakter
med vird och omsorg. Vidare framférs i intervjuerna att virdplaneringar 4r en
situation dir manga anhériga kinner sig osynliga och upplever att sjukvarden

och kommunen tar deras insatser for givna.

Anhoriga anser att det finns vissa verksamheter inom kommuner och landsting
som ser till anhérigas behov och har integrerat ett anhorigperspektiv i sin
verksamhet. Tva sidana exempel som nimnts ir anhorigkonsulenter och
avancerad sjukvard i hemmet (ASTH).
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Riksrevisionen rekommenderar att regeringen bor se till att det tas fram
utbildningar for att sprida kunskap till anstillda i kommuner och landsting om
anhérigas betydelse for vard och omsorg samt hur virden och omsorgen kan
stodja anhoriga genom bland annat information och bemétande.

Anhériga behéver bittre information om ritten till insatser

Manga anhériga upplever att de maste kimpa for att fa de insatser den
nirstiende behover frain kommunerna. Anhériga har i intervjuer sagt att de
upplever att det ir riktlinjer och ekonomi som styr vilka insatser som beviljas
och inte de individuella behoven, tvirt emot intentionerna i socialtjanstlagen
och lagen om stod och service till vissa funktionshindrade. Denna bild har dven
stirkts av undersékningar av handliggares situation inom 4ldreomsorgen och
intervjuer med forskare.

Anhériga befinner sig i ett kunskapsunderlige i forhallande till kommunerna om
vilka insatser den narstiende har ritt till. Det finns en ritt att 6verklaga beslut
om insatser men ingen ritt till juridisk hjilp. Anhoriga beskriver i intervjuer att
det 4r svart, tidskrivande och pafrestande att 6verklaga beslut. Riksrevisionen
anser att anhorigas situation skulle underlittas om det fanns littillginglig
information om vilken ritt till stéd och insatser som finns enligt SoL och LSS.

Riksrevisionen rekommenderar regeringen att ge Socialstyrelsen i uppdrag att
informera om ritten till stéd och insatser i SoL och LSS och hur praxis ser ut
om regeringen vill underlitta fér anhoriga.

Landstingen har inget tydligt uppdrag att ge stéd till vuxna anhériga
Landstingen saknar ett strukturerat arbete med att ge stéd till vuxna anhériga
enligt Nationellt kompetenscentrum anhériga och Socialstyrelsen. I hilso- och
sjukvardslagen finns endast ett generellt folkhilsoférebyggande uppdrag och ett
uppdrag om att ge stéd till minderariga barn som anhdériga i vissa situationer.

I intervjuer har det uttalats att det krivs ett tydligt uppdrag till landstingen om
att stodja anhoriga for att fa landstingen att prioritera sidant arbete. Det finns
verksamheter inom landstingen som riktar stéd till anhériga som till exempel
Habiliteringen. Det anhérigstéd som finns inom landstingen ar ofta en f6ljd av
lokala initiativ, eller av eldsjilars arbete.

Riksrevisionen rekommenderar regeringen att Gverviga om landstingens ansvar
for stod till anhoriga behover fortydligas i hilso- och sjukvardslagen.

88 RIKSREVISIONEN

102



7-4

Skr. 2014/15:11
Bilaga 1

Statens styrmedel kan anvindas bittre

Bristande uppfoljning av anhérigstédet i kommunerna

Sedan 1999 har staten satsat totalt cirka 2 miljarder kronor pé att utveckla
anhorigstdd i kommunerna. Riksrevisionens granskning visar att det delvis ir
oklart vilka resultat som uppnatts med de statliga satsningarna pa kommunalt
anhorigstod, eftersom det dr svart att f6lja upp vilket anhérigstod som bedrivs

i kommunerna. Det saknas i stor utstrickning information om vilka anhériga
som nis med stédet och om stédet motsvarar behoven. Den information som
finns om anhérigstod i kommunerna har Socialstyrelsen tagit fram genom
enkiter till kommunerna. Ett exempel pa brister i uppféljning ir att det saknas
information om hur ménga anhériga som idag 4r anstillda som anhérigvardare
i kommunerna eller i privata virdbolag.

Ett hinder for god kunskap om anhérigstédet ir att det saknas nationell
statistik 6ver vilket stod kommunerna erbjuder anhériga och som anhériga

tar del av. En forklaring till avsaknaden av statistik ar brister i dokumentation
av anhorigstodet som ges bade som service och som bistind. Avsaknaden av
information paverkar ocksd kommunerna som inte vet hur utvecklingen ser ut
nir de inte kan mita resultaten av sitt arbete.

Riksrevisionen rekommenderar att om regeringen vill mojliggora uppféljning,
dkad kunskap samt tillsyn av anhérigstédet i kommunerna bér regeringen
ta stillning till hur anhérigstodet som ges som service och bistind ska
dokumenteras av kommunerna.

Ingen riktad tillsyn av anhérigstédet i kommunerna

Varken Socialstyrelsen eller Inspektionen fér vard och omsorg (IVO) har
hittills genomfort nagon riktad tillsyn av kommunernas skyldighet att

erbjuda anhériga stod. Riksrevisionen bedémer att tillsyn med nuvarande
forutsittningar inte ir ett indamalsenligt styrmedel for att komma tillritta med
problemen i kommunernas anhérigstd. Riksrevisionen anser att IVO:s arbete
med egeninitierad tillsyn av vard och omsorg ir viktigt ur ett anhorigperspektiv
eftersom god vard och omsorg om den nirstiende ir det viktigaste stodet for
ménga anhdriga. Tillsyn ér ett av statens verktyg for att sikerstilla att varden
och omsorgen fungerar vil.

Enligt regeringen innebir tillsyn av vard och omsorg bland annat en oberoende
och sjilvstindig granskning av att de lagar som har beslutats av riksdagen

féljs och att den enskilde medborgaren behandlas pé ett likvirdigt sitt
oberoende av var i landet man bor. Féretridare f6r IVO siger dock att det inte
dr sannolikt att ndgon riktad tillsyn av anhorigstédet kommer att initieras
utifran myndighetens riskanalys. Om en tillsyn skulle genomforas skulle den
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forsvaras av att anhérigstodet regleras genom ramlagstiftning och att stodet
huvudsakligen ges som service, vilket inte dokumenteras.

7.5  Det behévs mer kunskap om anhérigomsorgen

Riksrevisionen anser att det beh6vs mer information om anhérigomsorgens
omfattning och vilka konsekvenserna ir av anhérigomsorgen for att kunna
styra, utveckla och prioritera stodet till anhériga.

Idag finns det inga jimférbara studier om anhérigomsorgens utveckling éver
tid. De undersékningar som finns har genomforts av olika aktérer och med
olika fragor och urval. Dirmed ir resultaten svara att jimfora. Det saknas
ocksa kartlaggningar av omfattningen pa minderariga barns omsorgsgivande
till nirstiende. Sammantaget medfér detta att det 4ven saknas underlag for
att bedéma de samhillsekonomiska konsekvenserna och kostnaderna fér
anhérigomsorgen pa individ- och samhillsniva.

Riksrevisionen rekommenderar att regeringen ger en myndighet i uppdrag
att folja anhérigomsorgens omfattning och konsekvenserna for individer
och sambhillet 6ver tid. Ett steg bor vara att ta fram en samhillsekonomisk
analys av anhérigomsorgens konsekvenser fér individer och samhille.
Jamstilldhetsaspekterna bor sirskilt uppmirksammas i en sidan analys.

7.6  Det bér vara littare att forena anhérigomsorg med arbete

Riksrevisionen bedémer att anhérigas majligheter att kombinera
anhérigomsorg med arbete forsvaras av att socialforsikringssystemen och
arbetsmarknadslagstiftningen inte dr anpassade till anhérigas behov.

De formaner som finns — nirstiendepenning och ritten till ledighet vid
nirstiendevard och av tringande familjeskil — ticker bara delar av behoven och
anvinds i liten utstrickning. Ménga anhoriga tar semester, obetald ledighet eller
sjukskriver sig for att kunna ta hand om sina nirstiende. Anhériga gar ocksa
ner i arbetstid eller slutar arbeta for att fa tillvaron att gi ihop. Arbetstagarna 4r
dirfor i stor utstrickning beroende av sina arbetsgivares vilvilja.

Riksrevisionen rekommenderar att regeringen Gverviger om delar av
socialférsikringssystemet och arbetsmarknadslagstiftningen bér anpassas till
anhoérigas behov for att underlitta fér anhoriga att forena anhérigomsorg med
arbete.
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nationellariktlinjer (Himtad 2014-03-06)

E-post

E-post med svar pa fragor fran Nka 2013-10-13

E-post fran Nkas strategigrupp 2014-01-10.

E-post fran Socialdepartementet 2014-01-20.

E-post fran Férsikringskassan 2014-01-27 och 2014-01-28.

E-post fran Forsikringskassan 2014-02-05.

E-post fran Nka 2014-04-02.
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Tidigare utgivna rapporter fran Riksrevisionen

Alla Riksrevisionens tidigare utgivna rapporter finns tillgingliga pd

www.riksrevisionen.se

2013 20131
2013:2
2013:3
2013:4
201335
2013:6

201317

2013:8
2013:9
2013:10
20131
2013112
2013:13
2013114

2013115
2013:16

201317

201318
2013:19
2013:20

2013:21
2013:22
2013:23

Svensk rymdverksamhet — en strategisk tillgang?

Statliga myndigheters skydd mot korruption

Staten pa elmarknaden — insatser fér en fungerande el6verfoéring
Mer patientperspektiv i vairden — dr nationella riktlinjer en metod?
Staten pa telekommarknaden

Ungdomars vig till arbete — individuellt stéd och matchning mot
arbetsgivare

Bostadstilligget och dldreforsorjningsstodet till pensionarer

- nar formanerna fram?

Energieffektivisering inom industrin — effekter av statens insatser
Sverige i Arktiska radet — effektivt utbyte av medlemsskapet

P4 vig ut i virlden - statens frimjandeinsatser for export

Statens kunskapsspridning till skolan

Skattekontroll — en friga om fértroendet for offentlig férvaltning
Landsbygdsprogrammet — fran jordbruksstsd till landsbygdsstod?
Sjunde AP-fonden — svarar férvaltningen av premiepensionen mot
spararnas krav?

Krinkt eller diskriminerad i skolan — 4r det nigon skillnad?

Statens tillsyn 6ver skolan — bidrar den till férbattrade
kunskapsresultat?

Ett steg in och en ny start — hur fungerar subventionerade
anstillningar for nyanlinda?

Tagforseningar — orsaker, ansvar och atgirder

Klimat fér pengarna? Granskningar inom klimatomridet 2009-2013
Statens satsningar pd nationella kvalitetsregister — leder de i ritt
riktning?

Statens hantering av riksintressen — ett hinder f6r bostadsbyggande
Forsvarsmaktens formaga till uthalliga insatser

Transparensen i budgetpropositionen for 2014 - tillimpningen av det
finanspolitiska ramverket
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2014 20141 Statens insatser for riskkapitalforsorjning — i senaste laget
2014:2 Bostider for idldre i avfolkningsorter
201413 Staten och det civila samhillet i integrationsarbetet

2014:4 Forsvarets omstillning

201415 Effekter av férandrade regler for deltidsarbetslosa

2014:6  Att 6verklaga till forvaltningsritten — Handliggningstider och
information till enskilda

20147 Ekonomiska férutsittningar fér en fortsatt omstillning av forsvaret

2014:8  Forsvaret — en utmaning for staten. Granskningar inom
forsvarsomradet 2010—2014

Bestillning: publikationsservice@riksrevisionen.se
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STODET TILL ANHORIGA OMSORGSGIVARE .

Négon ging i livet kommer de flesta av oss att ge omsorg till en person som ir sjuk, har
en funktionsnedsittning eller behéver hjilp pa grund av hog alder. Vi blir di anhériga
omsorgsgivare. Pa grund av omsorgsgivandet fir vissa anhériga sjilva problem med
hilsan, relationer eller arbetslivet. Riksrevisionen anser att staten inte har gett goda
forutsittningar for ett stod till anhoriga som motsvarar deras behov. Granskningen visar
att anhdrigas behov av stéd ofta handlar om att den nirstdende far en god vird och
omsorg men ocksa om ett individanpassat och flexibelt st6d till dem sjilva.

Riksdagen har dndrat socialtjanstlagen, 1998 och 2009, i syfte att fortydliga kommunernas
ansvar for stod till anhériga. I granskningen har det framkommit att anhérigstédet i
kommunerna har forbittrats men att det finns mycket kvar att utveckla om intentionerna
om ett individualiserat, flexibelt och kvalitativt stéd ska uppfyllas. Riksrevisionen
rekommenderar dirfor regeringen att 6verviga om 5 kap. 10 § socialtjinstlagen behéver
fortydligas.

I granskningen framkommer att socialférsikringssystemet och arbetsmarknadslagstift-
ningen inte ir anpassade till anhérigas behov. Riksrevisionen rekommenderar regeringen
att 6verviga om delar av socialférsikringssystemet och arbetsmarknadslagstifiningen
bér anpassas till anhérigas behov for att underlitta for anhoriga att férena anhérigomsorg
med arbete.
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