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Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka') dr ett kunskapscentrum inom
anhorigomradet. Sedan 2008 har Nka haft som uppdrag fran Socialdepartementet
via Socialstyrelsen att vara ett expertstdd for kommuner, regioner och enskilda
utforare avseende utveckling och infoérande av anhorigstdd. Nka ér inte en formellt
utsedd remissinstans for foreliggande utredning, men vill ta mojligheten att ge vara
synpunkter pa Socialstyrelsens utredning Nationell insamling av registeruppgifter
frén primérvarden, da vi ser God och néra vardreformen som mycket central for
anhorigfragan och ser behov av ett tydligare anhorigperspektiv i den kommande
omstéllningen.

I vart remissvar anvénds begreppet anhdriga for den som ger vérd, hjélp och stod
medan begreppet nirstaende dr den som tar emot omsorgen fran den anhdrige. En
anhorig kan vara make/maka/partner, syskon, barn, férélder, granne, kollega eller
vién eller annan person som stér personen som far vard, hjélp och stdd néra.

I Sverige finns ndrmare 1,3 miljoner anhdriga som ger vard, hjélp och stdd till en
nérstdende person. Det visar en befolkningsstudie genomford

av Nka och Linnéuniversitetet hosten 20182, Vid en jimforelse med tidigare
studie frén Socialstyrelsen® s& pekar resultaten mot att anhorigas insatser

oOkar. Nka:s studie visar att 150 000 anhoriga i arbetsfor alder har minskat sin
arbetstid eller slutat arbeta pa grund av vard, hjélp och stdd till en nérstdende. Av
dessa har 35 000 helt slutat arbeta vilket &r 30 000 fler 4n 2012.

De anhoriga bedomer sin hédlsa betydligt mera paverkad dn jamnériga som inte ger
omsorg till en nirstdende. Av anhdriga i aldern 18—66 &r bedomde var tionde

! http://anhoriga.se/

% Nationellt kompetenscentrum anhériga (1 manus), Anhérigskap, anhérigomsorg och anhdrigstid, en nationell
kartldggning 2018.

3 Socialstyrelsen (2012) Anhdriga som ger omsorg till nérstiende Fordjupad studie av omfattning och
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anhorig (10,2%) sin hilsa som ganska délig eller mycket dalig, jamfort med 3.8 %
av sina jaimnariga som ej gav omsorg till en nirstiende. Narmare hélften (42,3%) av
de anhoriga uppger dven att omsorgsgivandet_ofta, néstan alltid eller alltid ar
psykiskt pafrestande. Det yngre anhdriga (18—44 ar) dr mest paverkade och hélften
(49,8%) uppger att det ofta, néstan alltid eller alltid ar psykiskt pafrestande.

Nka limnar hirmed foljande synpunkter:
NKka tillstyrker Socialstyrelsens forslag gillande insamling av registeruppgifter.

Nka delar utredningens uppfattning att mojligheten att framover kunna f6lja
primdrvardens verksamhet pé nationell niva blir en viktig faktor till att kunna
uppratthalla en god och néra vard. Samtidigt konstaterar Nka att anhorigfragan helt
saknas 1 foreliggande utredning. Grundforutséttningen for ett vardbesok i
primédrvéarden &r en patient och en vardgivare. Nka édr medvetna om att anhoriga inte
ar en forutsattning i sammanhanget. Anhdorigas roll kan variera alltifran en

anhorig som tar fullt vird- och omsorgsansvar for en multisjuk nérstdende till att
vara helt franvarande och icke existerande i patientens livsmiljo. Det gor det darfor
komplext att folja och beforska anhorigas situation under och efter reformen God
och néra vard. Inte desto mindre &r det angeldget att f6lja anhorigas situation sett till
hélsa och funktionsforméga nér allt mer specialiserad vard forflyttas till patientens
hem. Vilket i sin tur med all sannolikhet kommer att innebéra ytterligare 6kade
insatser for anhoriga, med paverkan pa deras hélsa.

En utokning av patientregistret till att omfatta all hélso- och sjukvard ar ett
nodvandigt steg for att forbattra forutsdttningarna till att 6ka kunskapen. Vi menar
dock att for att 6ka kunskapen om anhdrigas situation, och folja densamma under
reformens implementering, dr de 14 punkter med uppgifter som Socialstyrelsen
foreslar inte tillrackligt. Ingen av punkterna betraktar patienten som del i

ett socialt system eller formar fanga franvaron av ett socialt natverk. Det stora
individfokuset speglar en avsaknad av holistiskt perspektiv som foresprékas i God
och Nara véard (SOU 2020:19). Anhériga och anhdrigas insatser &r ofta
marginaliserade. | sjdlva verket bidrar anhdriga i stor utstrackning till varden och
omsorgen om nérstdende.

En hilsoekonomisk undersdkning baserad pa den tidigare nimnda
befolkningsstudien visar att om anhdrigas insatser skulle ersittas med vard av
personal med motsvarande underskoterskelon skulle det kosta 193,6 miljarder
kronor per &r*. Att utelimna uppgifter om patientens omgivning och nitverk
riskerar att ytterligare marginalisera anhorigas roll inom hélso- och sjukvarden samt
att forsvara kvalitetssékringen av den vard som ges. I de fallen anhoriga tar en aktiv
del i vard, stod och omsorg av patienten finns dessutom ett behov av att d&ven denna
vard kan f6ljas upp och kvalitetssdkras. Sverige har traditionellt sett stétt for att det
offentliga ska utfora och vara ansvarig for all vérd, men i realiteten har anhoriga fatt
ta ett allt stérre ansvar for vard och omsorg sedan en lang tid tillbaka, se exempelvis
Szebehely & Meagher, 2018°.

Anhorigas insatser dr nodvéndiga for en fungerande vérd och anhoriga star for den
storsta delen av vard- och omsorg som ges till dldre®. Utan anhdrigas stod hade det

4 Ekman, B., McKee, K., Vicente, J., Magnusson, L., Hanson, E., (2021). Cost analysis of informal care: estimates
from a national cross-sectional analysis in Sweden, BMC Health Systems Research

3 Szebehely, M., & Meagher, G. (2018). Nordic eldercare — Weak universalism becoming weaker? Journal of
European Social Policy, 28(3), 294-308.

¢ Katzin, M. (2014). Tillbaka till familjen: privat och offentligt ansvar i den svenska dldreomsorgen. Retfeerd:
Nordisk Juridisk Tidsskrift(2), 37-53.
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varit omdjligt for ménga patienter att bo kvar i eget boende. Idag saknas ett
systematiskt insamlande som tar hdnsyn till anhoérigas véard- och omsorgsinsatser,
vilket gor det omojligt att berdkna kostnader och gora konsekvensanalyser, for att
utforma stodinsatser till gagn for individen sa vil som for samhéllet’.

NKka stiller sig helt bakom Socialstyrelsens uppfattning om vikten av att undvika
merarbete for uppgiftslimnarna.

Nka vill ocksé belysa den indirekta mjuka styrning insamlingen innebér i varden.
Alltsa, det signalviarde som de utvalda variablerna i den hér typen av uppféljningen
har®. Genom att friga om patientens nitverk uppmérksammas personalen pa den
vinst som anhdriga/nitverket kan tillfora i processen, som en friskfaktor for bade
den nérstaende och den anhdrige och som medvardare. Det skulle ocksa kunna
Oppna upp for en 6kad medvetenhet inom primérvarden om behovet av att stotta
anhoriga och att forebygga anhorigas ohélsa.

Nka ser det som angelédget att kunna f6lja upp och utvirdera priméirvérden och hér
stéller vi oss ocksé bakom Vetenskapsradet som i sitt remissvar understryker vikten
av en strukturerad och enhetlig inrapportering av data.

Nka foreslar att Socialstyrelsen lagger till en punkt som gor det majligt att pa en
grundldggande niva folja anhoriga med inspiration/utgdngspunkt i Socialstyrelsens
utredning om Nationella anhorigstrategin®. Exempelvis om
patienten/omsorgstagaren fir vard, stdd eller hjélp fran anhdriga for att klara
vardagslivet (ja, nej).

I utformandet av detta remissvar har doktorand och mojliggorare/praktiker Maria
Nilsson, mojliggorare/praktiker och utviarderare Eva Sennemark och
mojliggorare/praktiker Linnéa Aldman i samverkan med undertecknade deltagit.

For Nationellt kompetenscentrum anhdriga
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