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Sammanfattning

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) har beviljats medel fran Socialdepartementet
for en kartlaggning av covid-19-pandemins konsekvenser for anhoriga som ger vard, hjilp och
stod till nirstdende. Syftet har varit att kartlagga hur anhoriga, personal som ger stod till
anhoriga och stodet till anhoriga paverkats av pandemin, samt att ge forslag till omedelbara
och langsiktiga atgarder for att stodja anhoriga och utveckla stodet till anhoriga under denna
och kommande pandemier och kriser. Forslag till atgarder som kan leda till forbattringar och
utveckling dven under "normala” forhéllanden. Datainsamling har skett via tvd nationella
webbenkaéter, en till anhoriga och en till anhorigkonsulenter eller motsvarande personal som
ger stod till anhoriga. Anhorigenkiten besvarades av 598 anhoriga mellan 26 och 9o ar.
Genomsnittsaldern var 63 ar och 76 procent var kvinnor. De anhoriga gav omsorg till nar-
stdende i aldern 6 till 99 ar, med en medeladlder pa 62 ar. Av de anhoriga som besvarade
enkaten var 15 procent som borjat ge omsorg till narstiende under pandemin. Av dessa var 83
procent kvinnor och 72 procent i yrkesverksam alder. Anhorigkonsulentenkéten besvarades av
216 anhorigkonsulenter. Sex digitala fokusgrupper med 51 anhorigstodspersonal, halften fran
vardera offentlig idéburen sektor. Resultatet visar pa foljande konsekvenser av den pagaende
covid-19-pandemin:

Anhorigas situation

Pandemin har paverkat anhorigas situation pa flera sitt. Bland annat har det sociala natverket
minskat och hilsan, ekonomin och livskvaliteten forsamrats. Anhoriga har gjort allt mer
omfattande omsorgsinsatser. Dessa har 6kat med 4 timmar per vecka fran i genomsnitt 28
timmar i veckan fore pandemin till 32 timmar per vecka under pandemin. Den okade om-
sorgsintensiteten dr en konsekvens av instéllda aktiviteter for narstaende och den narstaendes
isolering, men ocksd anhorigas rdadsla for smitta. Rddslan har gjort manga anhoriga tvek-
samma till att anvianda vard- och omsorgstjanster och har i vissa fall lett till att de avstatt
hemtjanst eller till och med hamta den narstaende fran boendet till sitt hem. Detta tyder pa att
informationen om rutiner for att minska och forhindra smitta varit bristfillig, liksom att
anhoriga sjdlva sett att hygienrutiner och skyddsutrustning pa boenden och i hemtjansten
saknats och darfor valt att avsta fran tjansterna. Komplikationer uppstér nar barn ar anhoriga
till fordldrar som tillhor riskgrupp. Aven nir det dr fordldrar som tillhor riskgrupp som Ar
anhoriga till barn med funktionsnedsittning, barn som sjalva tillhor nigon riskgrupp som
diabetes och Mb Down.

Det faktum att fler anhoriga far en 6kad omsorgsintensitet 6kar risken for simre hilsa och
social isolering, nagot som redan fore pandemin var vanligt bland anhodriga som ger om-
fattande vard, hjalp och stod till en nirstdende. Generellt menar 56 procent av de anhoriga
omsorgsgivarna att deras hilsa har forsamrats under pandemin, i hogre utstriackning for
kvinnor. Den psykiska halsan har forsamrats mer dn den fysiska. Kartliggningen visar att
grupper i samhillet som redan fore pandemin hade det svart blir &nnu mer utsatta vid en kris.

Anhorigas ekonomi forefaller ha paverkats i mindre omfattning 4n anhorigas halsa och sociala
situation. Det kan finnas manga forklaringar till det. En forklaring kan vara att respondenterna
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inte arbetar inom de mest krisdrabbade branscherna. En annan forklaring kan vara att de
insatser som regeringen har satt in, exempelvis amorteringsfrihet, lagre arbetsgivaravgifter
under en period och mojlighet till permitteringar har minskat konsekvenserna pa ekonomin
for anhoriga. Mojligheten att arbeta fran hemmet, vilket 42 procent av dem i yrkesverksam
alder har gjort, kan ha bidragit till detta. Restriktionerna har formodligen ocksa gjort att
utgifter som restaurangbesok och resor kan ha minskat for de anhoriga som tidigare haft
mojlighet till sidana aktiviteter. Ytterligare en bidragande orsak kan vara att enkiten endast
genomfordes som webbenkit och darmed ej av de som inte hade tillgang till Internet.

Paverkan pa stodet till anhoriga

Hur stodet till anhoriga har paverkats varierar 6ver landet beroende pé vilka beslut som tas
lokalt och formodligen dven utifran hur hart pandemin har slagit till i det aktuella om-
radet/regionen. Dock ar det tydligt att stodet pd méanga hall har minskat, stillts in eller skjutits
upp och att det dven finns en tvekan bland anhoriga att anvanda tillgangligt stod pa grund av
radsla for smitta. Det sistnimnda tyder pa att tjinsterna inte dr anpassade efter behoven som
kan uppsta under en pagaende kris. Det faktum att en sa pass stor del av anhoriga som
besvarade enkidten hade stod redan fére pandemin gor att konsekvenserna formodligen ar
storre an vad som pavisas i enkiten, speciellt for nya anhoriga eller anhoriga som okat sin
omsorgsintensitet. Kartliggningen visar att kommunerna har svarigheter att nd nya anhoriga
och att dldre anhoriga ofta later bli att hora av sig, vilket visar pa behovet av mer aktivt
uppsokande verksamheter.

Digitalt stod ar en stodform som vidareutvecklats under pandemin och dar bade offentlig-
anstallda och idéburen personal upplevts ha en stor potential. Dock sitter tidsbristen samt
beroendet av IT-avdelningar och de IT-plattformar som erbjuds, hinder i vigen for vidare-
utveckling av olika digitala former av stod. Kommunens IT-avdelningar kan fungera som
mojliggorare eller bromsklossar gillande mgjligheten till tekniska l6sningar for digitala platt-
formar och diarmed ocksa mojligheten att utveckla digitala former av stod till anhoriga. Mot-
svarande beskrivs ocksa gillande kommunikationsavdelningar som avgor vilken information
som ska prioriteras. Sarskild anpassad information till personer med kognitiva svarigheter och
sma kunskaper i svenska ir viktigt att ta fram och anvianda.

Paverkan pa personal som ger stod till anhoriga

Kommunernas och regionernas anhorigstédspersonal har paverkats i olika stor omfattning,
dock ar den digitala omstillningen framtridande samtidigt som kartliggningen pekar pa
brister gillande bade digitala plattformar, stod frin kommunernas IT-avdelningar och perso-
nalens/anhorigas digitala kompetens. Det faktum att kommunernas anhorigkonsulenter
ibland l&nats ut till andra verksamheter innebér att fiarre personer arbetat med konkret stod
till anhoriga och att hitta nya former for att stotta anhoriga under pandemin. Samtidigt tyder
resultatet fran enkiten till personal pa att personalen aktivt forsokt att nd anhoriga pa olika
sdtt men att det framfor allt ar svarare att na nyblivna anhoriga dn fore pandemin. En orsak
kan vara att ordinarie motesplatser for information om stodet ar stangda, en annan att anho-
riga inte tror att det finns stod att tillga eller att de inte vet var de ska vinda sig.



Det finns tydliga indikationer pa att insatser utvecklats och omstéllningar inforts under tiden
som pandemin pagatt. Det finns kommuner som snabbt inrattade funktioner dit anhoriga, och
framforallt dldre personer, kunde ringa for att fa hjilp med till exempel inkdp. Aven digitala
former for samtal och samtalsgrupper har startat eller ar i beredskap att starta. Det langa
forloppet har tvingat fram 16sningar da det inte inom rimlig tid har kunnat aterga till tidigare
verksamhet. Digitala caféer har ocksa utvecklats och pensionirsorganisationerna och studie-
forbund har mobiliserat for okat digitalt kunnande hos dldre personer. Civilsamhallets bety-
delse och arbete har varit omfattande och det ar viktigt att det kan tas tillvara — studieférbund,
kyrka, foreningar, organisationer med flera. Exempel ar oppen kyrka vissa tider i veckan,
digitala vigslar och begravningar, enskilda samtal och digitala studiecirklar.

All omstallning har inte varit digital utan nar sa har varit mojlig sa har "walk-and-talk”-moten
inrittats. Okad frekvens av telefonsamtal och sikrade fysiska moten. Exempel har varit att
anhorigkonsulenter haft fasta motesplatser i en park eller vid ett torg.

En positiv aspekt av digitaliseringen av stodet till anhoriga ar att fler anhoriga kan néas, bade
for stodsamtal och utbildningar. Idéburna organisationer framhéller att digitaliseringen ger en
storre geografisk spridning och diarmed ocksa mojlighet att na grupper av anhoriga som inte
annars kan nas, exempelvis anhoriga till personer med mer séllsynta diagnoser. Nationellt
kompetenscentrum anhoriga (Nka) har erbjudit utbildning och handledning i digitalt stod
samt lanat ut sin tekniska plattform till anhorigkonsulenter att kunna genomféra stodsamtal
och -grupper via video. Digitala stodgrupper for anhoriga till personer med flerfunk-
tionsnedsittning har erbjudits av Nka, liksom anpassad information via sin webbsida.

Nackdelen ar, som tidigare beskrivits att vissa grupper av anhoriga riskerar att inte nés om allt
stod skulle ges digitalt och det kraver andra former av stod for att dessa grupper inte ska bli
exkluderade. Nka har darfor tagit initiativ till ett arbete att genom ett blandat larande natverk
(BLN) ta till vara erfarenheter av behovet av anhorigstod nar fysisk kontakt inte kan erbjudas
eller uppratthéllas. Det giller savil stod riktat till anhoriga som stod till att uppratthélla
kontakt mellan anhorig och nirstdende. Arbetet forvintas erbjuda tips och erfarenheter om
olika former av aktiviteter och handlingar for att stodja anhoriga nar fysisk kontakt inte ar
mojlig. I nitverket ingdr Orebro, Skara, Sélvesborg, Skurups kommuner samt Vardags
larandeverksambhet.

Behov av atgarder

Behoven av atgirder ligger pa olika nivaer, dar ndgra ar mer akuta dn andra. Enkéten till an-
horiga pekar pa en rad omraden/stodtjanster som skulle vara anviandbara for anhoriga men
som anhoriga inte fatt ta del av. Manga av dessa handlar om anpassat stod for att motverka
konsekvenser av pandemin, sdsom information om nirstdende som vistas pa sjukhus eller
boende, information om hur anhoriga kan {2 tillgéng till vard och stod och samtalshjalp for att
minska isolering samt tillgang till skyddsutrustning. Aven stdd och utbildning via Inform-
ations- och kommunikationsteknologi (IKT) efterfragas. En viktig stodtjainst som manga
anhoriga anser vara vardefull och som formodligen skulle bidra till att minska deras oro ar
hjalp att utveckla en nodplan, en individuellt anpassad krisplan for vard av deras narstdende
om de sjélva skulle bli sjuka. De atgiarder som efterfragas av personal (offentlig och idéburen)



ror liknande teman och handlar frimst om information till anhoriga, tillgdng till skydds-
utrustning, digitalt stod, ett slopande av de generella besoksforbuden och mer forskning kring
pandemins konsekvenser.

Pa langre sikt visar kartliggningen pa ett behov av langsiktig planering och beredskap for
kommande kriser, dar d4ven anhoriga ingar i planeringen. Ett satt skulle kunna vara att for-
tydliga socialtjanstlagen, hilso- och sjukvardslagen och patientlagen med ett dnnu tydligare
anhorigperspektiv och att det ar viktigt 4ven under kriser. Ett annat ar att inkludera anhoriga
i den nationella covid-strategin. Pa langre sikt framstér dven utbildning av personal kring
anhorigperspektiv och digital kompetens som viktig.

Rekommendationer

For att undvika mer langtgadende konsekvenser for anhoriga dn de som redan uppstéatt forslas
foljande atgarder pa bade kort och lang sikt. Forslag till atgarder som kan leda till forbattringar
och utveckling dven under vanliga férhallanden, nir det inte finns nagon pandemi eller kris.

Rekommendationer pa kort sikt

Forslagen till rekommendationer pa kort sikt kan sammanfattas i tre teman Anpassat stod,
Digital kompetens och Information och skyddsutrustning. Dessa rekommendationer ar delvis
overlappande med de langsiktiga.

Anpassat stod

e Tydligt uppdrag till kommunerna att uppritta planer och riktlinjer for hur stéd till
anhoriga kan sidkras dven under kriser. I detta bor inga att anpassa stodet vid situa-
tioner nar det inte r mojligt att ta sig till fysiska platser pa grund av exempelvis smitta.

e Uppdrag till personal som arbetar med stod till anhoriga eller annan relevant personal
att hjalpa anhoriga och deras narstaende att gora en ndodplan, en individuell krisplan
om den anhorige skulle bli sjuk, skadad eller avlider. Detta kan upplevas vara mer
relevant under kriser men ir en tjanst som skulle kunna vara vardefull 4ven nir det inte
rader pandemi.

Tydliggor i lagstiftningen att anhoriga har ritt till stod dven under kriser och att ett
anhorigperspektiv bor genomsyra alla krisplaner sa att inte malgruppen gloms bort.

e Uppsokande verksamhet till kinda anhorigomsorgsgivare med erbjudande av indivi-
duellt anpassat stod.

e Arrangera utbildningar i basal hygien och skyddsutrustning fér anhoriga till covid-19-
sjuka narstaende.

e Anvinda lardomar fran pandemin for att utveckla nya stodformer till anhoriga.

Digital kompetens

o Oka den digitala kompetensen hos chefer, vard- och omsorgspersonal och anhoriga.

e Teknisk utrustning, exempelvis utrustning for stabil internetuppkoppling, internet-
uppkopplade smarta telefoner och lasplattor med mera som bistand till anhériga vid
behov.

e Utbildning till anhoriga gallande digitala plattformar, tjanster och hjalpmedel.

e Viktigt att forsta att det i uppdraget som vard- och omsorgspersonal ingér att kunna
tillgdngliggora och ge stod i att anvinda digitala hjalpmedel som surfplatta och dator.



e Anstill IKT-pedagoger eller annan likvardig kompetens i kommunerna som kan ge stod
till personal och anhoriga.

e Ge IT-avdelningarna ett tydligt serviceuppdrag gillande stod till personalen, att hitta
nya digitala former av stod till anhoriga och tillhandahalla lattillgangliga IT-plattfor-
mar for videokommunikation och utbildning.

e Kartlagg vilka grupper av anhoriga som inte kan hantera digitala former av stod pa
grund av sjukdom/funktionsnedsattning och siakra att det finns alternativa former av
stod till dessa grupper. Detta giller dven de platser i landet som dnnu inte har fullt
utbyggd bredbandsuppkoppling.

Information och skyddsutrustning

e Krav pa nationella riktlinjer och lokala rutiner for information till anhoriga inom
kommun och region, kulturellt och spréakligt anpassat for att kunna né anhoriga
migranter som inte talar eller forstar det svenska spraket.

e Utveckla informationen till anhoriga genom kartlaggning av vilken typ av information
som anhoriga behover vid kriser, inklusive information specifikt riktat till anhoriga till
covid-sjuka och anhoriga som sjilva tillhor en riskgrupp.

e Kartlaggning av aktuell information om covid-19 pd& kommunernas och regionernas
webbplatser.

e Inkludera anhorigperspektivet i den nationella pandemistrategin.

e Ratt till skyddsutrustning i hemmet nar personal fran vard och omsorg besoker hem-
met, samt vid besok pa boenden/sjukhus.

e Krav pa utbildning i basal hygien vid anstillning av personal som inte har formell
vardutbildning.

Rekommendationer pa lang sikt

Utover det som redan beskrivits under Rekommendationer pa kort sikt ser vi langsiktiga behov
av stiarkt anhorigperspektiv, utvecklad lagstiftning och beredskapsplanering, grundutbildning
och kontinuerlig vidareutbildning samt starkt och fordjupad forskning och utveckling.

Anhorigperspektivet behover stdarkas under pandemier och kriser

I Socialstyrelsens underlag till en nationell anhorigstrategi lyfts behovet av att stiarka
anhorigperspektivet fram som en av de viktigaste utvecklingspunkterna. Det géller inte minst
under pandemier och kriser. Anhoriga utfér majoriteten av all vard och omsorg till narstdende
ildre personer, personer med funktionsnedsattning och langvarigt sjuka. Under den pagaende
pandemin har anhorigas atagande i de flesta fall tagits for givet och i mycket ringa utstrackning
har det tagits hansyn till dem. Den genomforda kartlaggningen visar pa att anhorigperspektivet
behover stirkas pa alla nivaer inom vard och omsorg. Det behover finnas med i beslut om
restriktioner till f6ljd av pandemier och kriser, i lagstiftning och nationella planer med
anledning av pandemier och andra kriser, myndighetsutovningen och genomforandet av vard-
, omsorgs- och anhoriginsatserna under pagaende pandemier och kriser. Likasa behover den
finnas med i utbud och organisering av insatser, i kompetensutveckling av politiker, chefer och

1 Socialstyrelsen. (2020). Anhériga som vardar eller stédjer ndrstdende dldre personer, underlag till en
nationell strategi. Stockholm: Socialstyrelsen.



personal inom vard och omsorg inklusive serviceorganisationer som informations- och IT-
funktioner.

Lagstiftning for att sdkra ett kris-/pandemianpassat anhorigstod

Det finns ett behov att i den nationella lagstiftningen tydliggora kommuner och regioners
skyldighet att ge anpassat stod till anhoriga ocksa vid kriser. Ett sidant anpassat stod ar att
sdkerhetsstilla att information fran boende och sjukhus ges anhoriga, med nérstdendes god-
kidnnande avseende den nirstiendes hilsa, behandling och omsorg. Den genomforda kart-
laggningen visar att anhorigas behov av information och stod inte kunnat tillgodoses under
pandemin. Da atgarder som besoksforbud inforts har det i manga fall inte kompenserats med
mojlighet till kommunikation pa annat satt med narstdende eller med information till anhériga
om den nirstdendes hilsa, behandling och omsorg. Det har ocksa varit stora svarigheter i
anhorigas mojligheter att ha kontakt med svart sjuka, vardberoende och déende nirstdende.
Stodet till anhoriga har hos manga av landets kommuner reducerats, skjutits upp eller stillts
in. Forsok har gjorts att kompensera med nya alternativa former via IKT-losningar och utom-
husaktiviteter, vilket upplevts mycket positivt av anhoriga. Har finns emellertid behov av ett
omfattande utvecklingsarbete. Det ar viktigt att ha ett anhorigperspektiv i risk- och konse-
kvensanalyser, till exempel hur paverkas anhoriga av att olika verksamheter stinger ned?

Involvera anhoriga i beredskapsplaneringen

Av den genomforda kartlaggningen framgéar att anhoriga inte involverats i varken den befint-
liga beredskapsplaneringen och uppbyggnaden av beredskapslager. D4 anhoriga star for en
omfattande del av all vird och omsorg ar det av storsta vikt att de beaktas i planering och i
uppbyggnad av beredskapslager. Det finns ett stort behov av att utveckla och kontinuerligt f6lja
upp langsiktiga planer/riktlinjer pa nationell, regional och kommunal niva for att sikra ett
kris-/pandemianpassat anhorigstod. Likasd att det skapas beredskapslager med skydds-
utrustning och plan for snabb leverans till berérda verksamheter, anhoriga och personliga
assistenter. Arliga uppfoljningar av lagar och planer #r ocksa en viktig del i beredskapen for
framtida pandemier och kriser, liksom att aktivt involvera anhoriga, deras organisationer och
civilsamhallet i en sddan planering och uppfoljning.

Utbildning kring anhorigfragor och stod till anhoriga under pandemier och andra kriser

Det kriavs en omfattande utveckling av utbildningar pa alla nivaer for att kunna mota anhorigas
behov vid framtida pandemier och kriser. Utbildningar dar anhorigperspektivet lyfts,
anhorigstod i kristider samt betydelsen av IT som stod och hjalpmedel. I Socialstyrelsens
underlag till en nationell anhorigstrategi lyfts behovet av att starka anhorigfragan och tydlig-
gora vad ett anhorigperspektiv innebar i praktiken for olika verksamheter i grundutbildningar
inom socialtjansten, varden och omsorgen 2. Spetskompetens avseende anhoriga och kriser
behover utvecklas inom alla verksamheter. Kartlaggningen visar ocksa behovet av kontinuerlig
vidareutbildning kring anhorigfragor till politiker och chefer och personal inom servicetjanster
som kommunikation och IT. Likasd &ar det viktigt att betona kraven pa utbildning i
anhorigfragor och basal hygien till personal som anstills utan formell utbildning. Utveckla

2 Socialstyrelsen. (2020). Anhériga som vardar eller stodjer ndrstdende dldre personer, underlag till en
nationell strategi. Stockholm: Socialstyrelsen.



utbildningarna avseende kulturell kompetens I anhorigstod for alla yrkeskategorier inom vard
och omsorg.

Forskning och utveckling avseende ett hallbart anhorigstod ocksa under kriser och
pandemier

Den pédgdende pandemin visar med extra tydlighet pa behovet av att utveckla nya innovativa
metoder och verktyg av stod till anhoriga och en djupare kunskap av olika aspekter av anhorig-
skap och anhorigstod. For att sadana ska leda till en djupare forstaelse och for att fa ett
bestdende genomslag ar det viktigt att en sdédan forskning och utveckling sker i samverkan med
anhoriga, nirstdende, personal och beslutsfattares 4. Nedan listas ldmpliga och viktiga
omraden att beforska och utveckla:

e Digitala och alternativa former av avlosning for narstdende, avlosning som bidrar till stod
for anhoriga och som starker dyaden/relationen mellan anhoriga och narstaende.

e Djupare kunskap om dyaden/relationen mellan anhoriga och nirstaende och utveckling av
metoder och verktyg att bidra till att stimulera och starka relation och motverka konflikter
och vald.

e Digitalt stod till anhoriga genom information, utbildning och stod och som underlattar
beslutsfattande och planering och uppféljning av anhorigas stod till den narstaende.

e Metoder och verktyg for vard- och omsorgspersonal att i samverkan med anhoriga
systematiskt planera och utveckla stod till anhoriga.

e Metoder och verktyg for vard- och omsorgspersonal att i samverkan med anhoriga planera
och utveckla former for vard och omsorg till nirstiende som sker i partnerskap mellan
varden och omsorgen och anhoriga.

e Metoder och verktyg kring hur man kan stodja utvecklingen av samarbete/samverkan med
anhoriga till narstdende pa sarskilda boende nar fysisk kontakt inte ar mojlig.

e Kunskap om anhoriga till narstdende som insjuknat i covid-19, deras erfarenheter, situa-
tion och behov av stod initialt och under en eventuell langvarig sjukdomsperiod och reha-
bilitering. Viktigt att inte glomma barnen, for vilka fordldrarnas sjukdomsférlopp kan vara
mycket skraimmande bade i det akuta skedet och om de utvecklar post-covid-19.

e Policy, metoder och verktyg for att kunna balansera arbetsliv och anhorigomsorg for
anhoriga i ett livsloppsperspektiv, inklusive dldre yrkesarbetande anhoriga.

e Forskning kring anhorigas situation i utsatta omraden, deras erfarenheter fran pandemin,
och hinder/mojligheter att aktivt ta del av samhallsservice niar samhallet 6vergar allt mer
till digitala plattformar.

e Forstarka evidensen av de beteendevetenskapliga aspekterna kring behovet och anvan-
dandet av tekniska hjalpmedel for anhorigstod.

o Okad evidens kring olika stodformers kostnadseffektivitet.

3 Hanson, E., Magnusson, L., & Sennemark, E. (2011). Blended learning networks supported by information and
communication technology: An intervention for knowledge transformation within family care of older people.
Gerontologist, 51(4), 561—570.

4 Ewertzon, M. (2016). Utvdrdering av Blandade Lirande Nétverk. Andra halvdret 2014 till Gr 2015. Nka
rapport 2016:1. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhoriga. Ewertzon, M. (2016). Utvdrdering av Blandade
Lirande Nitverk: Ar 2009 till forsta halvdret 2014. Nka rapport 2016:3. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum
anhoriga. Hjalpmedelsinstitutet. (2010). Blandade lidrande ndtverk. Ett verktyg for kunskaps- och
erfarenhetsutbyte. Stockholm: Hjilpmedelsinstitutet.
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Definitioner av begrepp
Nedan forklaras nagra av de begrepp som anvinds i rapporten.

Anhorig — person som ger vard, hjalp eller stod till en narstaende pa grund av dennes sjukdom,
alder eller funktionsnedsittning.

Anhorigkonsulent — personal inom kommunens socialtjanst som specifikt arbetar med att
utveckla och/eller ge stod till anhoriga. Arbetet kan ocksa omfatta information och utbildning
i anhorigfragor och andra uppgifter kopplade till anhorigomradet. Befattningen kan ocksé ha
andra beteckningar men ett liknande arbetsinnehall sasom anhorigombud, anhorigstodjare
eller liknande

Funktionsnedsittning — nedsittning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsférméga
(Socialstyrelsens termbank)®.

Nirstdende — person som den enskilde anser sig ha en nara relation till.° I denna 6versikt
anvands begreppet om den hjalpbehdvande person som mottar vard, stod eller omsorg fran en
familjemedlem, slikt, van eller annan person.

5 Socialstyrelsens termbank https://termbank.socialstyrelsen.se/#results
6 Socialstyrelsens termbank
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1. Bakgrund

Den pagaende covid-19-pandemin och medfoljande restriktioner paverkar ménga sektorer och
grupper i samhallet. Anhoriga ar en grupp som agnats mycket liten uppmarksamhet och det
finns ingen klar bild av hur de har paverkats. Det finns heller ingen klar bild av hur stodet till
anhoriga har paverkats av pandemin och vad det innebar for den personal som arbetar med
fragorna. Det finns darfor behov av att kartlagga och 6ka forstielsen for anhorigas erfarenheter
sa att gott anhorigstod kan sikras dven under den pagdende pandemin och framtida
pandemier och kriser.

Ungefar var fjirde vuxen svensk ger vard, hjalp och/eller stod till en sjuk, dldre eller niarstdende
person med funktionsnedsattning. Omsorgen om néarstdende ar for manga anhoriga en
sjalvklarhet som ger tillfredsstillelse, men som ocksa kan innebira svéarigheter i vardagen och
bidra till ohélsa. Forskning visar att redan situationen fore pandemin var svar for manga
anhoriga och att anhorigskapet kan paverka deras hilsa, ekonomi och mojlighet till ett socialt
liv negativt.” Kvinnor drabbas av negativa konsekvenser i hogre utstrackning an man.8 Om-
fattningen pa det stod som ges till den nérstidende ar en viktig faktor som paverkar i hur hog
grad som anhoriga drabbas av negativa konsekvenser av vardandet? '°. Samtal med anhoriga
och uppfoljningar fran idéburna organisationer tyder pa att omsorgsintensiteten har 6kat for
anhoriga under covid-19-pandemin och darmed ocksd medfort 6kad risk for negativa konse-
kvenser.

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) ar en samarbetsresurs som arbetar for att
utveckla stod till anhoriga som ger vard, hjalp och stod till en nirstdende pa grund av sjukdom,
alder eller funktionsnedsattning. Sedan uppstarten 2008 bygger verksamhetsidén pa att skapa
och utveckla moten mellan olika kunskaps-/erfarenhetsformer sdsom anhoriga, personal,
beslutsfattare och forskare.”* Verksamheten finansieras av Socialdepartementet via
Socialstyrelsen och Nka:s huvuduppdrag ar att vara ett expertstod till kommuner, regioner och
enskilda utforare for utvecklig och inforande av stod till anhoriga. For att kunna bidra till en
sddan utveckling ocksa under kristider har Nka beviljats medel fran Socialdepartementet for
att gora en kartliggning av hur anhoriga och stodet till anhoriga paverkas av covid-19-
pandemin.

Syftet med studien ar att kartlagga hur anhoriga, stodet till anhoriga och anhorigstédsperso-
nalen paverkas av covid-19-pandemin samt att ge forslag till omedelbara och langsiktiga
atgarder for att stodja anhoriga och utveckla anhorigstodet under pandemin och kommande
kriser. Resultatet kommer att kunna vara ett viktigt underlag for Socialstyrelsens pagaende
uppdrag att utarbeta underlag for en nationell anhorigstrategi, liksom for myndigheter,

7 Se exempelvis Sand, A-B. (2016). Anhoriga som kombinerar forvdrvsarbete och anhérigomsorg (uppdaterad
version). Kunskapsoversikt 2016:3. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhériga.

8 Se exempelvis Ulmanen, P. (2017). Anhorigomsorgens pris for dottrar och soner till omsorgsbehévande dldre. I:
E. Gunnarsson & M. Szebehely (red). Genus i omsorgens vardag. Malmo: Gleerups utbildning.

9 Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka). (2018). Anhorigskap, anhorigomsorg och anhérigstod, en
nationell kartliggning. Kalmar: NKka.

10 Erlingsson, C., Magnusson, L., & Hanson, E. (2012). Family Caregivers' Health in Connection With Providing
Care. Qualitative Health Research Journal, 22(5), 640—655

11 www.anhoriga.se
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regioner, kommuner och enskilda utférare. Kartliggningen utgar fran foljande fréage-
stillningar:

1.
2.
3.

Hur har covid-19-pandemin paverkat anhorigas situation?

Hur har covid-19-pandemin paverkat anhorigstodet?

Hur har covid-19-pandemin paverkat anhorigstodspersonalens (offentlig och idéburen)
arbete/verksamheter?

Vilka omedelbara atgarder behovs for att forbattra situationen/stodet till anhoriga under
den pagaende pandemin?

Vilka langsiktiga atgarder behovs for att forbattra situationen/stodet till anhoriga infor
framtida pandemier och kriser?

Foreliggande rapport ar en redovisning av ovan beskrivna kartlaggning vilken genomforts
under hosten/vintern 2020/2021.

I kapitel Metod redovisas kartlaggningens upplagg, datainsamling, metoder, analys och vali-
dering. I Resultatkapitlet redovisar resultatet for vuxna anhoriga, 18 ar och dldre. Slutsatser
dras lopande i texten med regelbundna korta sammanfattningar for att underlatta lasningen.
I det fjarde och sista kapitlet Avslutande diskussion och rekommendationer fors ett resone-
mang kring kartlaggningens resultat med rekommendationer infor framtiden.
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2. Metod

2.1. Datainsamling och urval

Datainsamlingen har skett 16pande under perioden september (2020) till 15 mars (2021). Olika
metoder har anvants for att mojliggora triangulering och oka studiens validitet. Datainsamling
har genomforts genom:

e en webbenkat till anhoriga i aldern 18 ar och dldre

e en webbenkit till Nka:s ndtverk med anhorigkonsulenter i Sverige

e sex digitala fokusgrupper med linssamordnare for anhorigstod samt idéburna
organisationer som representerar vuxna anhoriga (se bilaga 1 for detaljer). Totalt deltog
51 personer i fokusgrupperna varav 25 fran idéburna organisationer.2

Webbenkaiten till anhoriga ar framtagen av Nka i samverkan med INRCA — National Institute
of Health and Science on Aging som en del i Eurocarers arbete att kartlagga hur covid-19-
pandemin paverkat anhoriga i EU. Enkiten har forutom i Sverige och Italien ocksa spridits till
ett flera andra lander i EU. Samma enkét har anvénts i samtliga medverkande ldnder, men
oversatts till respektive lands sprak. En lank till webbenkaten publicerades pa Nka:s hemsida
och via Nka:s webbsida. Nka:s nitverk med anhorigkonsulenter och idéburna organisationer
ombads sprida enkéten i sina natverk. For att aven nd anhoriga som inte har tillgang till
internet har anhoriga ocksa erbjudits mojligheten att fylla i fragorna via pappersenkiter,
framst via kommunernas anhorigkonsulenter. Anhorigas svar via pappersenkaten finns inte
med i denna redovisning pa grund av slutdatum for redovisning. En kompletterande analys av
pappersenkiterna kommer att genomforas.

Totalt besvarade 598 anhoriga webbenkiten, 456 kvinnor och 142 méan. Medelaldern ar 64 ar
men striacker sig mellan 26 ar som yngst och 90 ar som aldst. 57 procent av de svarande ar i
yrkesverksam alder (18-66 ar) och 43 procent ar dldre anhoriga, 67 ar och dldre. En narmare
analys visar ocksa att utbildningsnivan ar hogre én forvantat dar 56 procent av de anhoriga,
fler kvinnor 4n mén, har hogskoleutbildning. For fler detaljer kring respondenter och deras
nirstdende. Se tabellbilaga.

Webbenkiten till anhorigkonsulenter har besvarats av 216 anhorigkonsulenter. Av dessa ar 94
procent kvinnor och 6 procent mén vilket formodligen stimmer vil in pa konsférdelningen
hos anhorigkonsulenter i landet.

2.2. Metoddiskussion

Att vilja webbenkit som metod har bade for- och nackdelar. Det ar ldttare att snabbt sprida
information om enkiten via olika natverk och darigenom kan fler nas. Samtidigt utesluter
metoden formodligen en hel del anhoriga just genom att den ar digital. Genom att ga via
anhorigkonsulenter nas ocksa framst anhoriga som ar kinda och som redan har stod. Genom
att gd via idéburna organisationer nas frimst anhoriga som &r medlemmar i dessa

12 En idéburen organisation kunde inte delta i fokusgrupp och intervjuades enskilt.
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organisationer. Analys av bakgrundsdata visar att det ar en stor 6vervikt for kvinnor, vilket
stimmer 6verens med aktiva medlemmar i ménga idéburna organisationer och de som deltar
i anhorigstodsgrupper. Samtidigt visar befolkningsstudien att nistan lika manga min som
kvinnor ger vard, hjilp och stod till en narstaende, dock i ndgot mindre omfattning 3.

Analysen av bakgrundsdata gillande respondenter for anhorigenkaten visar ocksa att de
svarande ar betydligt mer hégutbildade dn befolkningen i stort, framférallt som medeléldern
ar sa pass hog som 64 ar. Enligt SCB ar andelen som laser vidare efter gymnasiet i alders-
gruppen 25-64 ar 44 procent vilket ar en siffra som 6kat markant under senare ar men dnda
betydligt lagre dan bland de anhoriga som besvarat enkidten.4 Andelen som last vidare efter
gymnasiet bland “ildre” var enligt UKA (Universitetskanslersimbetet) 29 procent 2016.5 Det
ar alltsa rimligt att anta att urvalet anhoriga i enkiten inte ar helt representativt for samtliga
anhoriga i Sverige och att de anhoriga som har hogst omsorgsintensitet inte har kunnat eller
orkat besvara enkaten.

Gillande urvalet avseende webbenkiten till anhorigkonsulenter sd har den gatt ut till de
anhorigkonsulenter som Nka har epostadresser till. Det ar inte alla anhorigkonsulenter i
landet. Svarsfrekvensen ar 56 procent.

2.3. Analys och validering av resultat

Analys av data har skett med kvalitativa och kvantitativa metoder. Fokusgruppsintervjuerna
har spelats in med intervjupersonernas medgivande och skrivits ut i ssmmanfattad form. En
kvalitativ innehéllsanalys har gjorts for att hitta teman och monster i svaren. Citat har valts ut
for att illustrera dessa teman med smarre forandringar for att oka lasbarheten, dock utan att
forandra inneborden i det som sagts. Resultatet har presenterats i tvd PM, en som behandlar
vuxna anhoriga och en som ser pa barn som anhoriga, bagge dessa har kommenterats av
forskare vid Nka och representanter for Socialstyrelsen. Resultatet for vuxna anhoriga har
ocksa presenterats och validerats via ett webbinarium med representanter fran idéburna
organisationer (fraimst LSS- och pensionirsorganisationer). Enkiterna till anhoriga och
anhorigkonsulenter har analyserats deskriptivt. For analysen har SPSS statistikprogram
anvants.

Samverkan och aterkoppling med Socialstyrelsen har skett I6pande. Bland annat har Social-
styrelsens utredare varit engagerade i nitverkstraffar och i de fokusgrupper som anordnats av
Nka och som en del det pagéende arbetet med den nationella anhorigstrategin. Socialstyrelsen
har ocksa bidragit med synpunkter kring framtagna PM.

Kartlaggningens slutliga resultat som redovisas i denna rapport har presenterats och diskute-
rats vid tva webbinarier. Ett med forskare, praktiker och kommunikatorer vid Nka och ett med
idéburna organisationer for att validera resultatet och gora mindre justeringar.

13 Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka). (2018). Anhérigskap, anhérigomsorg och anhorigstod, en
nationell kartliggning. Kalmar: Nka.

14 https://www.scb.se/hitta-statistik/sverige-i-siffror/utbildning-jobb-och-pengar/utbildningsnivan-i-sverige/
15 https://universitetslararen.se/2017/01/12/sverige-tappar-i-utbildningsniva/
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3. Resultat

I detta kapitel presenteras studiens resultat for fokusgrupperna och enkéterna avseende vuxna
anhoriga. Resultaten analyseras 16pande i texten. Andra pagaende eller genomforda studier
har lagts in for att stdrka eller motsiga resultatet. Redovisningen utgar fran de fokus-
omraden/fragor som utgjort ramarna for studien.

3.1 Hur har covid-19-pandemin paverkat vuxna anhdrigas situation?

I detta avsnitt redovisas de teman som framkommit under fokusgrupper och enkéter och som
ocksa har beldgg inom forskning, det vill sdga omsorgsintensitet, anhorigas hilsa, sociala livs
och ekonomi.

3.1.1 Okad omsorgsintensitet

Bade enkitsvar och fokusgrupperna visar att omsorgsintensiteten for manga anhoriga har okat
betydligt. Svaren fran anhorigenkiten visar att antalet timmar som anhoriga ger vard, stéd och
hjalp till narstdende har okat fran i genomsnitt 28 timmar per vecka fore pandemin, till i
genomsnitt 32 timmar per vecka under pandemin (se tabell 1). Resultatet med den ckade
omsorgsintensiteten stods dven i enkiten till anhorigkonsulenter dar 86 procent av de
svarande menar att anhorigas omsorgsansvar har okat.

Tabell 1. Omfattning av anhoérigomsorg i timmar per vecka, i genomsnitt, fére och under covid-19-
pandemin.

Totalt Kon Alder
Man Kvinnor 18-66ar 67+ ar

Omfattning fore
covid-19

Medel (SD) 28 (39) 25 (37) 29 (39) 24 (36) 33 (42)

Median (Q1, Q3) 10(5,35) 10(5,30) 10(5,40) 10 (5,30) 18(7,40)

Min, Max* 0, 168 0,168 0,168 0,168 0,168
Omfattning under
covid-19

Medel (SD) 32(42) 28 (40)  33(42) 29 (40) 35(43)

Median (Q1, Q3) 15 (5, 40) 12 (5,30) 15(5,40) 12 (4,40) 20 (7,

40)
Min, Max 0, 220 0,168 0,168 0,168 0,168

*/ Spridning i antal timmar, det l4gsta och hogsta antal timmar

Tabellen visar vidare att kvinnor gav mer vard, hjalp och stéd &n min redan fére pandemin
och har okat sitt omsorgstagande mer #n man under pandemin. Aldre anhériga gav ocksa fler
timmars vard, hjilp och stéd redan fore pandemin dn yrkesverksamma, dock ar 6kningen i
timmar storre hos den senare gruppen. Den storsta 6kningen dr inom omradet som emotionellt
stod och kommunikation pa distans.
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Bland de faktorer som i fokusgrupperna namns ha storst paverkan pa anhoérigas 6kade om-
sorgsintensitet ar instillda aktiviteter for den narstaende vilket i sin tur har paverkat anhoriga
som far ta pa sig ett storre ansvar, bade tidsmaéssigt och praktiskt. Ytterligare en faktor som
paverkat ar att tillgangliga aktiviteter men ocksa vard- och omsorgstjanster inte utnyttjas pa
grund av radsla for smitta vilket talar for att tjansterna inte ar anpassade till kriser och att det
inte funnits beredskap for att skydda personalen och/eller att dessa haft tillracklig kunskap for
att kunna lugna anhoriga och deras nirstaende.

Intressant ar ocksa att 15 procent (88 personer) borjar ge vard, hjilp och stéd pa grund av
pandemin. Ocksa har ar det kvinnor som i storre utstrackning borjat ge omsorg till en nar-
stdende. Likasd ar det i hogre utstrackning de i yrkesverksam &lder som ger omsorg till en
narstaende.

Tabell 2. Anhoriga som borjat ge omsorg till ndrstaende i samband med covid-19-pandemin, omfatt-
ning av anhorigomsorg i timmar per vecka, i genomsnitt for dem som bdrjat ge omsorg under covid-
19-pandemin.

Totalt Koén Alder
Main Kvinnor 18-66ar 67+ ar
Anhoriga som borjat
ge omsorg under
covid-19
Antal 88 15 73 63 25
Andel % 15 11 16 19 10
Omfattning
Medel (SD) 41(48) 42 (58) 41(46) 39 (46) 46 (53)
Median (Q1, Q3) 20 (6, 13(3,70) 25 (7,5, 20(5,60) 25 (8,
60) 60) 70)
Min, Max 0, 168 1,168 0,168 0,168 0,168

3.1.2 Forsamrad halsa for anhoriga och narstaende

Generellt menar 41 procent av de anhoriga respondenterna att deras halsa har forsamrats
under pandemin, i hogre utstrackning for kvinnor (45 procent) dn for méan (28 procent). Den
psykiska halsan har forsamrats mer (61 procent) dn den fysiska (40 procent). Motsvarande
monster ses ocksd i anhorigkonsulentenkiiten. Okad omsorgsintensitet kan vara en forklaring
till att anhorigas halsa har forsamrats, da det finns en tydlig korrelation mellan omfattning och
anhorigas halsa °.

En rad andra forklaringar kan ocksa urskiljas i fokusgrupper och enkat till anhorigkonsulenter
dar framforallt oro for smitta for egen eller narstdendes rakning, oro for ekonomin, liksom
social isolering kan bidra till en forsimrad hilsa. Okad risk for vald i nira relationer Ar
ytterligare ett dilemma som lyfts i fokusgrupperna, liksom besoksforbuden pa ildre- och
gruppboenden och som ger konsekvenser i form av oro for den narstdendes hilsa och maende.
Detta framkommer ocksé i enkiten riktad till anhorigkonsulenter.

16 Nationellt kompetenscentrum anhoériga (Nka). (2018). Anhérigskap, anhérigomsorg och anhorigstod, en
nationell kartliggning. Kalmar: NKka.

18



Anhorigas oro slas ocksa fast i anhorigenkédten dar majoriteten menar att de ar oroliga for att
vad som skulle hinda med deras nérstdende om de sjilva behover isolera sig eller blir sjuk i
covid-19, liksom for sin egen formaga att varda pa ett sdkert sitt. Nastan 80 procent oroar sig
ocksa for att pandemin ska orsaka sdmre hélsa hos den narstdende som de ger vard, hjilp eller
stdd till. Bland de dldre anhoriga uppger nio av tio att de hyser en sddan oro. P4 fragan om de
kan hantera sin roll som anhorig under pandemin menar majoriteten att de kan gora det, fler
man an kvinnor. Samtidigt svarar drygt halften av de anhoriga att de inte kan ta hand om sin
egen hilsa och vdlmaende. Detta far ses som ett varningstecken, inte minst med tanke pa den
oro och den forsdmrade fysiska och psykiska hilsa som ménga anhoriga upplever.

Bristfallig information spar pa oron

Att information till anhériga om den narstaende nar hen vistas pa sjukhus eller vardinrattning
ar viktigt for anhoriga 16. Anhorigenkaten visar ocksé pa 63 procent av respondenterna menar
att sddan information skulle varit anvindbart men att de inte fatt den. Nistan lika ménga
uppger att det varit anvandbart att fa fri tillgang till personlig skyddsutrustning.

Liknande uppgifter framkommer i fokusgrupperna, d& framst relaterat till narstdende pa
aldre- eller gruppboenden. Informationen beskrivs som otydlig, bristfillig och ibland aven
motsagelsefull, bade gillande vilka skyddsatgiarder som personalen vidtar for att skydda de
boende och om det finns smitta pa boendet. I en undersokning fran FUB 2020 gallande nar-
stdende pa gruppboenden uppger 85 procent av de svarande att de inte vet eller att det inte
finns rutiner for information till anhoriga om smitta i LSS-bostaden.”” Representanter for
idéburna organisationer berattar att det inte dr ovanligt att anhoriga tar hem sin narstaende
fran boendet av radsla for smitta. Ytterligare exempel ar att vuxna barn inom LSS inte fatt
komma tillbaka till boendet efter att ha besokt sina fordldrar. En rapport som berér vard- och
omsorgspersonal i nio europeiska linder, daribland Sverige, visar att vard- och omsorgs-
personal har varit utsatt och inte fatt tillrackligt med skyddsutrustning?8. Tillsammans med
personalomsittning innebar det en okad risk for omsorgstagare och deras anhoriga, vilket
tyder pa att anhorigas oro ar befogad.

Ytterligare exempel i relation till den 6kade oron ar forildrar till multisjuka barn som hallit
friska syskon hemma fran skolan pa grund av radsla for att det sjuka barnet ska bli smittat.
Detta har i vissa fall skapat problem med orosanmilningar fran skolans sida och samre eko-
nomi till f6ljd av att fordldrarna inte kan arbeta. Myndigheternas information om att barn inte
kan tillhora riskgrupper ifragasétts av foraldrarna som ocksa kanner oro for hur deras barn ska
prioriteras av sjukvarden om de blir svart sjuka. Radslan for att barnen ska prioriteras bort ar
stor. En ridsla som fanns redan innan covid-19-pandemin och som forstarkts under denna.

Narstaendes halsa

Mer dn hilften av de anhoriga respondenterna (58 procent) upplever att deras narstaendes
halsa har forsamrats under pandemin, liksom att tillgdngen till vard- och omsorgstjanster for

17 Riksforbundet FUB. (2020). FUB:s enkdt om Covid-19-smitta i LSS-bostdder. Stockholm: Riksférbundet FUB.
18 Pelling, L. (2021). On the Corona frontline. The Experiences of Care Workers in Nine European Countries —
Summary Report: Europa.
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den nirstdende har minskat. Det sistnimnda har formodligen liknande forklaringar som tidi-
gare diskuterats, det vill sdga att tjinsterna upplevs ha en bristfallig kvalitet i relation till
hygien, skyddsutrustning och folkhalsomyndighetens rekommendationer. En forklaring till
den forsamrade hilsan kan vara att narstaendes utredningar har pausats eller skjutits upp
vilket kan fa konsekvenser i form av utebliven behandling. Uteblivna besok till narstdende pa
LSS och dldreboende kan ocksa bidra till en samre hilsa och 6kad oro menar representanter
fran idéburna organisationer, dd de narstdende inte alltid 4r medvetna om varfér besoken
uteblir.

3.1.3 Férsamrad social situation och 6kad isolering

Den sociala situationen kan sidgas hanga ihop med hilsa och har dven den paverkats till det
samre av den pagaende pandemin vilket insamlade data visar pa. I enkiten till anhoriga stills
en rad frdgor vars resultat tydligt pekar &t samma hall. Generellt anger 6ver fyra femtedelar av
respondenterna att deras sociala natverk och generella delaktighet har blivit simre vilket inte
ar forvanande med tanke pa restriktionerna. Skillnaden mellan yrkesverksamma och &ldre
anhoriga ar liten vilket skulle kunna forklaras av att stor del av de yrkesverksamma arbetar
hemifran. Niastan hilften av de anhoriga uppger ocksa samre familjerelationer pa grund av
pandemin, nagot fler kvinnor dn min och nagot fler dldre dn yrkesverksamma. S& ménga som
94 procent uppger att de har en forsaimrad kontakt med sldkt och vanner jamfort med fore
pandemin. Majoriteten menar ocksa att den dagliga relationen med den narstaende som de ger
vard, hjalp eller stod till paverkas, liksom den dagliga kontakten med andra famil-
jemedlemmar.? Nistan 60 procent av de anhoriga uppger att de kiant sig ensamma och isole-
rade under pandemin, nagot fler dldre anhoriga an yrkesverksamma.

Som en f6ljd av pandemin menar ocksa majoriteten av respondenterna att de fatt samre livs-
kvalitet under pandemin, dven i detta fall fler dldre dn yrkesverksamma anhdriga. Det kan
formodligen forklaras av att dldre varit och ar en utsatt grupp under pandemin som i hogre
utstrackning tvingats isolera sig. Ett liknande resultat visar ocksa en annan enkatundersokning
av sju personer med demenssjukdom och 89 anhodriga som pekar pa en tydligt upplevd
forsdmring i livskvalitén for bade personerna med demenssjukdom och anhoriga. Resultatet
tyder ocksa pa att anhoriga med make/maka pa boende har upplevt pandemin som svarast,
troligen pa grund av besoksforbuden eller bes6k med restriktioner.2°

3.1.4 Paverkan pa ekonomi och arbetssituation

I anhorigenkaten uppger 46 procent av respondenterna att de arbetade hel- eller deltid eller
hade eget foretag fore pandemin. Pa frigan om de ar anstidllda nu svarade 44 procent ja. En
liten andel uppger att de har forlorat sina arbeten under pandemin och 10 procent har fortsatt
arbete med statligt stod. Lika manga har fatt reducera sin arbetstid medan 15 procent fatt utoka
den. Det ar svart att dra slutsatser kring dessa siffror d4 motsvarande siffror for ett
pandemifritt ar saknas men resultatet stods av att en tredjedel, framst yrkesverksamma
anhoriga, uppger att ekonomiskt stod skulle vara anvandbart.

19 Se dven Riksforbundet Attention 2020 som visar pé ett liknande resultat.

20 Region Skane 2020. Effekter av Covid-19-pandemin pd demensvdrd och omsorg i Skdane. En
enkdtundersokning till personer med demenssjukdom och deras anhoriga. Region Skdnes Kunskapscentrum
demenssjukdomar.
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I fokusgrupperna framkommer exempel pa att fordldrar eller andra anhoriga fatt minskat
inkomst pa grund av behovet att ta hand om sin narstdende och att detta 6kat under pandemin.
Motsvarande pévisas dven i Attentions enkidtundersokning.2 I anhorigenkiten framkommer
att ca 15 procent uppger att de ar oroliga (haller helt eller delvis med) for sin ekonomi pa grund
av covid-19. Fler yrkesverksamma an dldre anhoriga uppger att deras ekonomiska situation
forsamrats. Majoriteten av de anhoriga uppger dock att deras ekonomiska situation och deras
inkomst dr oférandrad under pandemin. Resultaten kan hir tyckas delvis motsédgelsefulla da
samtidigt nistan en fjardedel av de anhoriga uppger att de inte har kunnat kombinera
forvarvsarbete med omsorg om nirstdende under pandemin. Cirka 20 procent av de
yrkesverksamma har beviljats betald eller obetald ledighet av arbetsgivaren och drygt en
fjardedel ocksé flexibel arbetstid. Mojligheten till distansarbete uppges av 42 procent av
respondenterna, aven har betydligt fler kvinnor 4n mén. Det ar ocksa fler kvinnor som i prak-
tiken (enligt enkiten) arbetar hemifran. En orsak till konsskillnaderna skulle kunna vara att
kvinnornas utbildning i urvalet anhoriga ar hogre dn mannens och att fler kanske kan ha
arbeten som mojliggor distansarbete. Fragan om anhorigas ekonomiska situation stilldes
ocksd i anhorigkonsulentenkiten dar cirka 14 procent svarade att situationen forsamrats, men
majoriteten att de inte visste.

3.1.5 Sammanfattning

Sammanfattningsvis visar kartlaggningen att de anhoérigas situation forsamrats pa en rad
omraden sdsom hilsa, socialt natverk och ekonomi samtidigt som omsorgsintensiteteten okat.
Den 6kade omsorgsidentiteten dr en konsekvens av instillda aktiviteter for narstdende, men
ocksa anhorigas radsla for smitta vilket gjort anhoriga tveksamma att anvidnda tjansterna och
i vissa fall till och med ta hem sin narstaende fran boenden. Detta tyder pa att informationen
om rutiner for att minska och férhindra smitta varit bristfallig, liksom att anhoriga sjalv sett
att hygienrutiner och skyddsutrustning saknats och darfor valt att avsta fran tjansterna.

Det faktum att fler anhoriga far en 6kad omsorgsintensitet 6kar risken for simre hélsa, simre
ekonomi och social isolering, ndgot som redan fore pandemin ar vanligt bland anhoriga som
ger omfattande vard, hjilp och st6d till en narstdende. Varldsbanken slar ockséa fast att kvin-
norna ar pandemins stora forlorare globalt och att detta dven giller vastvarlden.22 I en svensk
kontext visar kartliggningen att grupper i samhéllet som redan fore pandemin hade det svart
blir annu mer utsatta vid en kris.

Svarigheter att kombinera forvarvsarbete och vard av narstdende har under flera ar upp-
marksammats av Eurocarers och i flera studier.23 Kartldggningen visar pa att dessa svarigheter
forsamrats ytterligare under pandemin pa grund av instillda aktiviteter, minskat stod till
anhoriga och en 6kad omsorgsborda. Samtidigt framstar de ekonomiska konsekvenserna for
anhoriga som relativt sma dven om det for enskilda individer formodligen varit betydande. En
forklaring kan vara att respondenterna inte arbetar inom de mest krisdrabbade branscherna.

21 Attention. (2020). Rutinerna slds sonder och plotsligt star vi helt utan stéd. En enkdtundersokning om hur
covid-19 pduerkar situationer for personer med neuropsykiatriska funktionsnedsdttningar (NSP) och deras
anhoriga. Stockholm: Riksférbundet Attention.

22 https://www.dn.se/ekonomi/varldsbanken-kvinnorna-tar-den-stora-smallen-i-pandemikrisen/

23 Se ex: Sennemark, E., Andersson, J., Magnusson, L., & Hanson, E. (2019). Anhérigskap ur ett genusperspektiv.
Kunskapséversikt 2019: 3. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhériga, Anhorigas Riksférbund. Sand, A.-B.
(2016). Anhdriga som kombinerar forvdrvsarbete och anhérigomsorg (uppdaterad version). Kunskapsoversikt
2016:3. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhériga. Eurocarers. (2019). The Work Life Balance Directive:
what is in it for carers?: Eurocarers factsheet April 2019.
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En annan forklaring kan vara de insatser som regeringen har satt in, exempelvis
amorteringsfrihet, 1agre arbetsgivaravgifter under en period, majlighet till permitteringar har
minskat konsekvenserna. Restriktionerna har formodligen ocksa gjort att utgifter som
restaurangbesok, resor kan ha minskat for de anhdriga som annars har sidana mojligheter.

3.2 Hur har covid-19-pandemin paverkat stodet till anhoriga?

I anhorigenkiten uppger 43 procent att de far stéd i sin roll som anhorig fran offentlig eller
privat verksamhet, vilket ar betydligt hogre andel an riksgenomsnittet 17 procent 24. En orsak
kan vara att enkéten framst formedlats via anhorigkonsulenter och darmed ocksa till anhoriga
som redan far stod. Drygt en fjardedel av respondenterna uppger att stodet har minskat under
pandemin liksom tillgdngen pa vard- och omsorgstjanster for egen rakning. Samtidigt menar
majoriteten att tillgdngen ar oférandrad vilket tyder pa att tillgaingen kan variera i olika
kommuner vilket ocksd fokusgrupper och resultatet frin anhorigkonsulentenkiten antyder.
Anhorigkonsulenterna ger i sin enkat betydligt hogre siffror pa forsamringen, dar 53 procent
menar att tillgdngen pa vard- och omsorgstjanster har minskat for anhoriga och 62 procent att
den minskat for narstidende. Situationen beskrivs som nédgot samre av kvinnor och av
forvarvsarbetande jamfort med man och dldre anhoriga.

Gillande det totala tillhandahallandet av st6d till anhoriga och narstidende framkommer en
ganska stor minskning i stodet med bade uppskjutna och instillda stodtjanster men ocksa viss
anpassning av tjanster (se tabell 3). Tabellen visar ocksa att det ar relativt ovanligt att
stodtjansterna fortsatte som tidigare (29 procent).

Tabell 3. Andel som uppger att tillhandahallandet av stodtjanster till anhériga och narstaende minskat.

Har det totala tillhandahallandet av stodtjanster till dig eller personer du ger vard, hjalp och/eller stod
férandrats pa grund av covid-19 pandemin?

Ja (%) Nej (%)
1 - Stodtjansterna minskade 41 59
2 - Stodtjansterna anpassades (t.ex. online-/telefonkonsultation etc.) 37 63
3 - Stodtjansterna skots upp 44 54
4 - Stodtjansterna avbokades 38 62
5 - Stodtjansterna fortsatte som tidigare 29 71
6 - Stodtjansterna dkade 6 94

Fragan om effektiviteten hos de stodtjanster som formedlas via olika utférare under pandemin
visar pa mattlig effektivitet. Dock sticker apoteken och det stod som formedlas via fa-
miljemedlemmar ut som mest effektivt.

Datainsamlingen visar tydligt att kommunernas anhorigstod varierar 6ver landet och har for-
dndrats i varierande grad under pandemin men att den samlade tillgaingen har minskat. Mot-
svarande giller dven tillgdngen pa vard- och omsorgstjanster. I vissa kommuner saknas an-
horigstod helt enligt intervjuade anhorigstodspersonal. Samtidigt papekas att tillgangligt stod,
liksom vérd- och omsorgstjanster inte alltid utnyttjas av anhoriga pa grund av radsla for smitta.

24 Nationellt kompetenscentrum anhoériga (Nka). (2018). Anhérigskap, anhorigomsorg och anhérigstod, en
nationell kartliggning. Kalmar: NKka.
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Det senare tyder i sig pa att stodet inte varit anpassat efter behoven under en pagaende
krissituation, da anhdriga dels har behovt folja folkhdlsomyndigheternas rekommendationer,
dels i vissa fall sjalva har behovt utbilda personal i hygien och/eller inforskaffa
skyddsutrustning. Det innebar konkret att dven i de fall som anhorigstod/vard- och omsorgs-
tjanster har funnits i kommunen sa ar de i realiteten inte tillgédngliga for anhoriga till nar-
stdende i riskgrupper da stodet och tjdnsterna inte ar krisanpassade. Anhorigenkiten visar att
44 procent av de svarande menar att avlastning skulle vara viardefullt men att de inte fatt det.
Nistan lika manga menar att det inte skulle vara anvandbart, dock sédger svaren inget om
varfor.

3.2.1 Utveckling av kommunernas anhorigstdod under pandemin

Utifran resultatet av enkiten till anhorigkonsulenter har 72 procent av respondenterna svarat
att deras kommun har politiskt fattade mal eller policydokument gillande anhorigstodet i
kommunen. Majoriteten av anhorigkonsulenterna har diskuterat eller till viss del diskuterat
hur anhorigstodet kan uppratthallas under pandemin med sin chef. For de anhorigkonsulenter
som arbetar i kommuner utan politiska beslut eller policydokument uppger knappt halften att
det finns diskussioner kring malsattningar eller att gora en plan for anhorigstodet i
kommunen. 58 procent av samtliga respondenter uppger ocksé att det finns ett styrdokument,
riktlinje eller liknande for anhorigstodet.

Av de anhorigkonsulenter som néatts av webbenkaten uppger 62 procent att kommunens stod
till anhoriga har minskat. 79 procent uppger att gruppaktiviteter for narstaende stillts in och
93 procent att gruppaktiviteter for anhoriga stillts in. En genomgang i anhorigkonsulent-
enkdten av de olika stodformer som kommunen erbjuder visar att dessa minskat eller helt
dragits in pa flera omraden (se tabell 4 nedan).
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Tabell 4. Utvecklingen av olika former av anhorigstéd under pandemin.

Form av Okat (%) Oforindrat Minskat (%) Dragits in (%)

anhorigstod (%)
Avlosning i hemmet 13 26 39 3
Utbildningar for 4 10 42 7
anhoriga
Anhorigstodsgrupper 2 6 36 56
Andra gruppverksam- 3 4 37 54
heter for anhoriga
Enskilda stodsamtal 36 26 29 8
Stod via telefon/chatt 74 14 10 1

Som framgar av tabellen har det skett stora minskningar i anhorigstodet men ocksa 6kningar
i form av enskilt stod och st6d via telefon eller chatt. Kommentarer i anhorigkonsulentenkiten
visar att det ar framforallt digitala former av stod som O0kat men ocksa utomhusaktiviteter
vilket staimmer vil in pa diskussionerna i fokusgrupperna. I anhorigkonsulentenkiten
framkommer ocksa att det ar svart att na vissa grupper av dldre anhoriga med digitala
stodformer, nigot som delvis ocks& framkommer i anhérigenkit och fokusgrupper. Over 90
procent svarar att anhoriga i hog grad eller till viss del inte kan utnyttja digitalt stod vilket ar
en mycket hog siffra. Tva tredjedelar av respondenterna menar ocksa att anhoriga inte alltid
vet vart de ska vianda sig for att fa stod.

I fokusgrupperna lyfts en rad exempel som visar pa anhorigas utsatthet och brist pa stod under
pandemin. De intervjuade betonar att redan befintliga brister i samhéllet som varit kinda
sedan lange stills pa sin spets under pandemin och att anhoriga pa ménga sitt Gvergivits i en
situation dir de av omsorg for sin narstadende far ett hogre omsorgsansvar. Ytterligare aspekter
som ror utsatthet dr grupper som behover anpassad information om béade covid-19 och
mojligheten till anhorigstod. Exempelvis anhoriga med kognitiva svarigheter eller bristfillig
svenska.

Ett liknande resultat pavisas i Riksforbundet Attention enkidtundersckning till medlemmar
med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NFP) och deras anhoriga.25 Undersokningen
visar att stodet fran skola, vard, socialtjinsten och andra instanser som uppfattades som
bristfalligt redan fore pandemin har forsamrats betydligt och paverkar bade barnens framtida
mojligheter, men ocksé paverkar anhorigas situation. Rapporten beskriver kullkastade rutiner,
en Okad stressniva pa grund av distansundervisning och 6kad isolering samt paverkan pa
ekonomin.

3.2.2 Nya stodformer

Nya former av stod berors inte direkt i anhorigenkaten, dock uppger drygt en tredjedel av
respondenterna att tjansterna anpassats till telefon, chatt och digitala tjanster. Ett antal fragor
i anhorigenkiaten beror dock anviandning av Informations- och kommunikationstekniska
tjanster (IKT) som stod till anhoriga. Svaren visar att majoriteten (78 procent) aldrig har

25 Attention 2020. Rutinerna slds sonder och plotsligt star vi helt utan stod. En enkdtundersokning om hur
covid-19 pduerkar situationer for personer med neuropsykiatriska funktionsnedsdttningar (NSP) och deras
anhoriga. Stockholm: Riksférbundet Attention
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anvant sig av IKT men att 6 procent startat efter utbrottet av covid-19-pandemin. Den
teknologi som framst anvints ar smarta telefoner och datorer, men ocksa videokonferenser,
sociala medier och surfplattor. Av de 16 procent som uppger att de inte anvander nagon tek-
nologi alls ar det betydligt fler dldre anhoriga dn yrkesverksamma. Halften ar osidkra pa om de
skulle vilja fa tillgang till en sddan teknologi.

Av de anhoriga som anvint sig av IKT i sin roll som anho6rig menar majoriteten (68 procent)
att det ar mycket anvandbart, nagot farre dldre dn yngre anhoriga. Tekniken har framforallt
anvants for att halla kontakt med familj och skota ekonomi, men det dr ocksa en stor andel
som anvant tekniken for att na sjukvarden, handla pa nitet och nojen. Det framkommer ingen
tydlig skillnad mellan dldre och forviarvsarbetande gillande detta.

Den intervjuade anhorigstodspersonalen frain kommuner, regioner och idéburna organisat-
ioner beskriver i viss man en utveckling av nya former av stod, framst i form av digitala moten,
utomhusaktiviteter eller nya telefonlinjer for anhoriga. Omfattningen ar dock beroende pa
personalresurser och lokala bestimmelser kring digitala forum och méten. Tidsbrist beskrivs
ocksd som en faktor for att nya stodformer inte alltid hunnit utvecklas. Samtidigt visar
dokumentation fran anhorigkonsulenter i elva viastsvenska kommuner och nagra stadsdelar i
Goteborg att personalen forsokt hitta nya 16sningar sdsom utomhusmoten, stodsamtal via
telefon/mail och digitala utbildningar/moten. Sma anhoriggrupper i stora lokaler och indivi-
duella méten ar ocksa exempel pa nya stodformer som utvecklats.26

Civilsamhallet beskrivs pa flera héll ha tagit ett 6kat ansvar och erbjuda tjanster till anhoriga,
exempelvis telefonkontakter, utkorning av mat med mera. Detta giller exempelvis kyrkan och
andra lokala aktorer, liksom barnrittsorganisationerna. I Stockholm finns exempelvis
Frivilliga Resursgruppen (FRG) som sitts in vid katastrofsituationer och samordnar mellan
kyrka, foreningar, volontirer och kommun. Hjarnkoll erbjuder ocksa gruppsamtal via telefon
till aldre 6ver 70 ar som kanner sig ensamma och isolerade.?”

3.2.3 Sammanfattning paverkan pa stod till anhoériga

Sammanfattningsvis ar bilden av pandemins paverkan pa anhorigstodet inte helt enhetlig. Det
konsekvenserna tycks variera 6ver landet beroende pa vilka beslut som tas lokalt och for-
modligen dven utifran hur hart pandemin har paverkat kommunen och dess verksamhet. Dock
ar det tydligt att stodet pa manga hall har minskat, stéllts in eller skjutits upp och att det dven
finns en radsla bland anhoriga att anvinda tillgangligt stod pa grund av radsla for smitta. Det
sistndmnda tyder pa att tjansterna inte ar anpassade efter behoven under en pagéaende kris.
Det faktum att sa pass stor del av respondenterna i anhorigenkiten redan hade stod fore
pandemin gor att konsekvenserna formodligen ar storre dn vad som pavisas i anhorigenkéten,
speciellt for nya anhoriga eller anhoriga som 6kat sin omsorgsintensitet men inte vet vart de
ska vianda sig. Svarigheten for kommunerna att nd nya anhoriga och redan kidnda aldre
anhoriga under pandemin ar tydlig bade i fokusgrupper och svaren fran anhérigkonsulenter.

Digitalt stod ar en form som utvecklats under covid-19-pandemin och dar bade offentlig-
anstéllda och idéburen personal upplever potential. Dock sitter tidsbristen och beroendet av

26 Dokumentation ViasNas arbete, oktober 2020.
27 Flyer fran Hjarnkoll riktad till dldre.
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IT-avdelningar for framforallt offentliganstilld anhorigpersonal hinder i vagen for vidare-
utveckling av digitala former av stod. Kommunens IT-avdelningar kan fungera som mojlig-
gorare eller bromskloss gillande mojligheten till tekniska losningar for digitala plattformar
och diarmed ocksd mdjligheten att utveckla digitala former av anhorigstod. Motsvarande be-
skrivs ocksa gillande kommunikationsavdelningar som avgor vilken information som ska ges
och vilka grupper som ska prioriteras.

Som betonas i fokusgrupperna utesluter digitalt stod vissa grupper som i dagsliaget inte har
internet, teknisk utrustning, tillracklig kunskap eller ekonomi for att kunna inférskaffa Inter-
net och utrustning for att tillgodogora sig denna form av stod. Enkéten till anhorigkonsulenter
visar ocksa att det ar svart att nd manga dldre anhoriga med digitalt stod av liknande orsaker.
Mojligheterna att tillgodogora sig information beskrivs ocksd som extra begransad for
anhoriga med kognitiva svarigheter eller bristfillig svenska.

3.3 Hur har covid-19-pandemin paverkat anhorigstod-personalens
och de idéburna organisationernas verksamhet?

Enkéten till anhorigkonsulenter visar att en liten andel av respondenterna sjalva omplacerats
till helt andra arbetsuppgifter men att de delvis fatt nya arbetsuppgifter och en fjardedel ocksa
mindre att gora under pandemin. En forklaring till minskad arbetsbelastning skulle kunna
vara att fi nya anhoriga hor av sig och att det ar svért att hitta nya stodformer till framforallt
dldre. Kommentarer i anhorigkonsulentenkit och fokusgrupper tyder pa att information
/marknadsforing av anhorigstod har minskat da naturliga motesplatser ar stingda. Samtidigt
menar majoriteten av de svarande anhorigkonsulenterna att de helt eller delvis blir
uppmuntrade av sin chef att hitta nya former av stod, aktivt f6lja upp de anhoriga de kdanner
till och att de aktivt forsoker utveckla nya stodformer.

I princip samtliga anhorigkonsulenter som besvarat enkaten uppger att de i hog grad eller till
viss del arbetar mer digitalt 4n fore pandemin vilket ocksd framkommer i fokusgrupperna
gillande bade offentlig personal och idéburna organisationer. Aven om majoriteten av anho-
rigkonsulenterna menar att de i hog grad eller till viss del har tillracklig digital kompetens
uppger 89 procent att de vill ha mer utbildning inom omradet.

Fokusgrupperna visar att personal som arbetar med anhorigstod har paverkats i varierande
omfattning. P4 manga hall i landet har personalen lanats ut till andra mer operativa verksam-
heter och anhorigstodet har darmed ocksa upphort eller kraftigt reducerats. Nya arbetsupp-
gifter och digital omstillning beskrivs ocksa som vanlig paverkan av pandemin vilket i sin tur
gett ett digitalt uppsving, nigot som tidigare gatt trogt. Aven idéburna organisationer ser en
liknande digital omstillning vilket gett mojlighet till att na fler medlemmar geografiskt och att
genomfora digitala seminarier riktade till anhoriga som har narstdende med mer sillsynta
diagnoser. Generellt forefaller de idéburna organisationerna varit snabba med den digitala
omstillningen. Undantagen ar vissa pensionirsorganisationer som upplevt en svarighet i att
na sina medlemmar digitalt.

Digitaliseringen Oppnar alltsd upp mojligheter att na fler men stanger ocksa ute grupper som
inte har tillgang till internet eller mgjlighet att hantera digitala medier betonar de intervjuade.
Detta giller exempelvis vissa medlemmar inom pensionarsféreningar men ocksa for grupper
inom LSS eller vissa delar av landsbygden.
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Enstaka offentliganstilld personal beskriver att de fatt ta ett mer strategiskt ansvar och blir
tillfrigade gillande anhéorigfragor for att minska konsekvenserna av pandemin. Aven idéburna
organisationer beskriver att de har fétt ta ett storre ansvar for anhoriga men i gengild att deras
synpunkter och erfarenheter efterfragats av myndigheter i storre omfattning an tidigare.

Samverkan, inte minst mellan kommun och landsting, ar ett omrade med stor utvecklings-
potential som tydligt efterfragas av anhoriga 28 29. I anhorigkonsulentsenkiten stills fragor
kring samverkan och sjukvirden samt mellan kommun och idéburna organisationer. Svaren
tyder inte pa nagon stoérre utokad samverkan mellan kommun och region, dar 4 procent av
respondenterna anger att de okat kontakten med sjukvarden, 24 procent till viss del. Ett
liknande resultat far fraigan om kontakten med civilsamhaéllet dar fokusgrupperna ger exempel
pa att den senare samverkan har 6kat.

3.3.1 Sammanfattning

Aven anhorigstodspersonalen har paverkats i olika omfattning, dock ir en digital omstillning
framtradande samtidigt som kartlaggningen pekar pa brister gillande digitala plattformar,
stod frdn kommunernas IT-avdelningar och personalens/anhorigas digital kompetens. Det
faktum att kommunernas anhorigkonsulenter ibland ldnats ut till andra verksamheter innebar
att farre personer arbetat med konkret anhorigstod och att hitta nya former for att stodja
anhoriga under pandemin. Samtidigt tyder resultatet fran anhorigkonsulentenkiten pa att
personalen aktivt forsokt att na anhoriga pa olika siatt men att det framforallt ar svart att na
nya anhoriga. En orsak kan vara att ordinarie métesplatser for information om stédet ar
stangda, en annan att anhoriga inte tror att det finns stod att tillga eller att de inte vet vart de
ska vinda sig.

En positiv aspekt av digitaliseringen av anhorigstodet ar att fler anhoriga kan néas, bade for
stodsamtal och utbildningar. Detta fors inte minst fram av idéburna organisationer som menar
att digitaliseringen ger en storre geografisk spridning och diarmed ocksd mojlighet att na
grupper av anhoriga som inte annars nas. Exempelvis anhoriga till personer med mer sillsynta
diagnoser. Nackdelen ar, som tidigare beskrivits, att vissa grupper ocksa utesluts och kraver
andra former av stod for att inte bli utlamnade.

3.4 Forslag pa omedelbara atgarder for att stotta anhoriga och
utveckla anhorigstodet under pagaende pandemi

Kartlaggningens fjarde fragestillning giller forslag pa omedelbara dtgarder. I anhorigenkéten
har fragor stillts kring vilka olika former av stod som de anhoriga upplever har varit eller skulle
kunna vara anviandbara for att tillgodose deras behov under covid-19-pandemin. Enkétsvaren
visar att cirka halften har fatt information och rdd om hur de kan hantera pandemin i det
dagliga livet men att cirka en tredjedel inte har fatt det. Nastan hilften skulle ocksa vilja fa
vagledning och stod i hur de far tillgang till vard om den anhorige eller den narstaende blir sjuk
i covid-19 vilket tyder pa ett kunskapsglapp och brist pa information.

28 Magnusson L, Sennemark, E., & Hanson E. (2018). Rapport om nationell anhdrigstrategi — nédgra konkreta
forslag. Nka rapport 2018:2. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhoriga.

2 Socialstyrelsen. (2020). Anhériga som vardar eller stodjer nirstaende dldre personer, underlag till en
nationell strategi. Stockholm: Socialstyrelsen.
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I tabell 5 redovisas nagra av de tjanster som anhoriga anser vara mest anviandbara men dar de
inte fatt stodet via offentlig eller idéburen sektor. Redovisningen bygger pad resultat som
presenteras i tabellbilagan. Skillnaderna mellan kvinnor och man, yrkesverksamma och aldre
anhoriga ar relativt sma.

Tabellen visar att pa en rad omraden dir en stor grupp anhoriga (47—64 procent) anser att
stodet hade varit anvindbart men att de inte fatt det. P4 de flesta av dessa omréden ar det en
lag andel anhoriga som uppger att stodtjansten ar anvandbar och att de har fatt den tillgodo-
sedd. Resterande svarar att just den stodtjansten inte dr anvandbar. Som framgar ligger stod-
tjansterna pa olika nivder dar de flesta kan tillgodoses pa lokal niva, av kommun och/eller
idéburen sektor. Vi vill dock betona behovet av att fa hjalp med att utarbeta en nod-
plan/krisplan om den anhoriga sjalv skulle bli sjuk, skada sig eller avlider vilket kan ses som
en del av kommunens krisberedskap och formodligen skulle stilla mycket av de anhorigas oro.

P& nationell niva ligger att anhorigas behov uppmirksammas i den nationella covid-19-planen
och att de beaktas i lagstiftningen. Det ar det som flest anhoriga, mer dn tva tredjedelar svarat
att det vore vardefullt men hittills inte tillgodosetts. Med lagstiftning kan havdas att en sddan
redan finns, dock behover lagstiftningen formodligen fortydligas och forstarkas sa att
anhorigperspektivet finns med pa samtliga omraden inom kommunens arbete och inte bara i
relation till faktiskt anhorigstod. Att inkludera anhorigas behov i den nationella planen for
covid-19 framstar som nodvandigt for att sdkra att anhoriga uppméarksammas och far relevant
stod under pandemin.

Tabell 5. Stodtjanster/atgarder som anhériga anser vara vardefulla men inte fatt ta del av.

Vardefullt Vardefullt har fatt av
Stodtjanster/Atgirder har inte fatt offentliga idéburna
det
Sallskap/psykologiskt/kanslomassigt stod 50% 10% 4%
Rédgivning via hjalplinjer och telefontjanster 47% 19% 4%
Fler stodtjanster on-lines°® 47% 6% 2%
Utbildning for att forbattra mina IKT-fardigheter 49% 4% 2%
Webbsidor med tips om covid-19 for anhoriga 57%
(exempelvis stodtjanster for anhoriga)
Hjalp att kontakta hilso- och sjukvard/socialtjanst for 47% 15% 1%
stod till narstaende
Hjélp med att utarbeta en nédplan om jag sjélv inte 64% 4% 2%
kan ge vard, hjalp och stod till min narstaende
Lagstiftning om att uppmarksamma och stodja 68% 3% 6%
anhoriga samt anhorig- och patientorganisationer
Inkludera anhorigas behov i den nationella planen for 75% 4% 3%
covid-19.

Fokusgrupperna visar delvis pa ett liknande resultat men forslagen varierar beroende pa vilken
position som personal inom kommunal verksamhet eller representant for idéburen

30 Firre dldre anhoriga uppger detta.
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organisation har, delvis ocksa beroende pa vilka anhoriga som organisationen representerar.
Samtidigt finns det gemensamma teman som gar over granserna. Forslagen har till stor del
verifierats av anhorigkonsulenterna som besvarat enkiten da forslagen utgick fran nedanstéa-
ende omraden. Aven Riksforbundet Attentions enkitundersdkning till 2 050 medlemmar med
neuropsykiatriska symptom och deras anhoriga lyfter information, radgivning och planering
pa distans, liksom betald fordldraledighet for att stotta barnen som viktiga omraden.3! Nedan
berors de omraden som diskussionerna i fokusgrupperna kretsat kring.

Information och skyddsutrustning

Information och skyddsutrustning ar delvis sammankopplade och dar fokusgrupperna pekar
péa en rad brister pa bade individuell, lokal och 6vergripande niva. Forslagen géller framst be-
hovet av att ta fram lokala rutiner/strategier for att forhindra smittspridning inom vard och
omsorg, information till anhoriga kring rutiner och barn inom riskgrupperna samt anpassad
information till vissa grupper av anhoriga. Vidare behovs skyddsutrustning till bdde bo-
ende/brukare och anhoriga samt tips och rad pa hur riskgrupper kan fa en hanterlig vardag
trots pandemin.

Digitalt stéd

Digitala former av stod har utvecklats i vissa kommuner. Samtidigt visar fokusgrupperna att
lokala bestaimmelser kring vilken plattform som far anvdndas och bristande kompetens hos
personal hindrar kontakten mellan anhorig och narstiende men ocksi mellan anhorigstods-
personal och anhoriga. Exempelvis lyfts att surfplattor kopts in till 4ldreboenden men blivit
liggande oanvinda. Skillnaden i infrastruktur mellan stad och land lyfts ocksa dér alla inte har
tillgéng till internet eller kunskap att anvinda det. Atgirder bor dirfor fokusera pa att bygga
ut infrastrukturen men ocksa att 6ka bade personalens, chefernas och anhérigas digitala
kompetens.

Rattighetsbaserade atgarder

Ett tema kan ses som rittighetsbaserat utifran individers medborgarskap och dar det fram-
kommer synpunkter pa generaliseringen av besoksforbuden och sarskiljandet av vissa grupper
under pandemin sdsom &ldre och personer i riskgrupper som ensamma fatt bara ansvaret for
att hindra att de blir sjuka d4 restriktionerna for 6vrigt dr frivilliga. Aven i detta sammanhang
namns ratten till information for alla oavsett bakgrund och eventuell funktionsnedsattning.

Forskning och dokumentation

Forskning och dokumentation samt analys av pandemins konsekvenser beskrivs som viktiga
att gora lopande och sprida kunskapen vidare.

3t Attention. (2020). Rutinerna slds sonder och plotsligt star vi helt utan stod. En enkdtundersokning om hur
covid-19 pGuerkar situationer for personer med neuropsykiatriska funktionsnedsdttningar (NSP) och deras
anhoériga. Stockholm: Riksforbundet Attention.

29



3.5 Vilka forslag finns pa langsiktiga atgarder for att sakra stod till
anhoriga infor framtida kriser?

Forslagen pa langsiktiga atgiarder handlar till stor del om att dra lardomar av erfarenheterna
fran den pagaende pandemin och att forsoka forhindra att anhoriga drabbas lika hart infor
kommande kriser. Atgirderna kan ocksa bidra till att nya former av anhérigstod utvecklas eller
sidkra ett 16pande anhorigstod oavsett kris eller inte. Det underlag till nationella anhorig-
strategin som nu tas fram av Socialstyrelsen ar en del av detta arbete 4ven om strategin inte
lyftes i fokusgrupperna. Intervjuade betonar att langsiktiga atgarder behover paverka det sa
kallade normaltillstandet for anhoriga for att sakerstélla att utsatta gruppers tillvaro stabili-
seras och blir mindre sarbara. Nedanstidende teman framkom i fokusgrupperna och har vali-
derats av resultatet for anhorigkonsulentenkiten diar majoriteten helt eller delvis instammer i
forslagen.

Beredskap, forebyggande planering pa strategisk niva

Beredskap och planering pa nationell, regional och kommunal strategisk niva beskrivs som en
forutsittning for att kunna férhindra att anhoriga lamnas utan stod i framtiden. Krisplaner
direkt inriktade pa anhorigstod och stod till andra utsatta grupper i samhaillet och att
sdkerstilla att anhoriga kianner till dem ar en del av arbetet, liksom att fortydliga kommuner-
nas/regionernas ansvar vid kriser. Ytterligare aspekter som lyfts i fokusgrupperna ar behovet
av beredskapslager av skyddsutrustning och planer for snabb leverans. Utbildning till personal
inom vard och omsorg kring basal hygien och rutiner for informationsspridning till alla
invanare beskrivs ocksa som viktiga i sammanhanget for att forhindra en upprepning av
svarigheterna under covid-19.

Digital kompetens

Digital kompetens ir nigot som &terkommer i fokusgrupperna. Aven om kommunerna
ansvarar for kompetensho6jning av personal kan det behovas nationella direktiv for att sikra
att kompetensen finns nar den behovs. Digitalt anpassat stod kan behdvas for vissa grupper i
samhallet sasom personer med kognitiva svarigheter och aldre for att minska det digitala
utanforskapet och digitalt stod som hjalpmedel. Dock beh6vs ocksa stod som kan ersitta den
digitala formen for personer som inte kan hantera det.

Samverkan

Samverkan tas upp, framforallt samverkan mellan kommun och landsting samt mellan kom-
mun och civilsamhallet. Langsiktiga strukturer behover byggas som bestar aven under kriser.
Ett forslag ar att Relevanta myndigheter (exempelvis Myndigheten for Delaktighet) samt
civilsamhallet och intresse-organisationer inkluderas vid samtal for samverkan kring kris-
beredskap.

Forskning

Forskning kring pandemin och dess langsiktiga konsekvenser gallande anhoriga.
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4. Diskussion

I detta kapitel sammanfattar vi kartldggningens resultat, for en diskussion kring huvudsakliga
teman och ger rekommendationer infor framtiden. Under kartlaggningens gang har data
samlats in med olika metoder som samtliga visar pa ett liknande resultat, det vill siga att covid-
19-pandemin har paverkat anhoriga negativt och fatt konsekvenser pa en rad omraden sasom
hilsa, socialt liv och ekonomi och dar speciellt den psykiska hilsan forsamrats betydligt men
ocksa fysisk halsa, okad isolering och minskad livskvalitet. Den 6kade omsorgsintensiteten i
sig medfor en 6kad risk for ytterligare konsekvenser pa langre sikt.

Kartldggningen visar pa en lagre paverkansgrad pd ekonomin dn exempelvis Riksférbundet
Attentions enkatundersokning. Orsakerna kan diskuteras men urvalets relativt hoga utbild-
ningsniva, fairre mojligheter att resa/utnyttja pengarna till n6jen och insatser fran regeringen
kan ha bidragit. Attentions mélgrupp ror en specifik anhoriggrupp, anhoriga till personer med
neuropsykiatriska problem medan kartlaggningens anhorigenkit natt bade yrkesverksamma
och dldre anhoriga vilket skulle kunna vara en del av forklaringen.

4.1 Brist pa stod men ocksa brist pa anpassat stod

Bilden av anhorigstddets paverkan i landet ar ocksad komplex da det dels varierade mellan
kommunerna redan fore pandemin, dels forefaller ha paverkats i varierande omfattning. Dock
pekar kartlaggningen tydligt pa en forsamring, bade gillande direkt anhorigstod och vard- och
omsorgstjanster riktade till badde anhoriga och narstidende, det senare ett mer indirekt
anhorigstod. Samtidigt visar kartlaggningen att stodet pa alla dessa omraden har forsamrats,
pa flera sitt. Genom att stodaktiviteter har stillts in eller skjutits upp och ocksa pa att
tillgangligheten till bAde anhorigstod och servicetjanster de facto minskat genom att anhoriga
inte vagar anvidnda dem. Det sistndmnda tyder pa att stodet/tjansterna inte ar pan-
demianpassade, det vill siga inte anpassade till de forandrade behov som uppstar under en
pagaende pandemi med krav pa hygien, skyddsutrustning, socialt avstand etcetera. For att
astadkomma ett sddant anhorigstod kravs mer langsiktig planering for snabb omstéallning vid
kommande kriser. Kartliggningen visar pa en viss anpassning av anhorigstodet, dock inte i
tillracklig utstrackning och inte pa ett systematiskt satt. Nationella riktlinjer (och uppféljning)
kan behovas for att sikra detta i framtiden.

Resultatet visar ocksd att det finns en rad omraden déar anhoérigas behov av stod inte har till-
godosetts och dar halften eller mer av respondenterna menar att det varit vardefullt men att
de inte fatt ta del av sddana tjinster. Dessa omraden ror bade information, radgivning och
kontakt med kommun och sjukvard, men ocksa stod genom Informations- och kommunika-
tionsteknologi (IKT), atgarder for att motverka isolering, och att utarbeta en nédplan/krisplan
om den anhorige skulle bli sjuk, skada sig eller avlider.

4.2 Anhorigperspektiv

Utifran resultatet av kartliggningen kan vi dra slutsatsen att ett anhorigperspektiv behover
utvecklas och inférlivas pa bade lokal, regional och nationell niva for att anhoriga ska bli mer
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synliga och fé sina behov tillgodosedda. Att anhorigstédspersonal omplacerats till andra upp-
gifter och tjanster kan ses som en nodviandig atgard for att klara en svar personalsituation
under pandemin. Det kan & andra sidan hivdas att anhoriga redan fére pandemin befann sig i
en svar situation och att de har ritt till stod enligt lag dven vid, eller kanske speciellt, under
kriser. Pandemin blottar redan tidigare kinda brister i det existerande valfardssystemet vilka
far mer langtgdende konsekvenser under krissituationer. En langsiktig planering gillande an-
horigstod dven under kriser framstar som nodvandig for att forhindra en upprepning av den
nuvarande situationen och dar inkludering av anhorigperspektivet i den nationella covid-19-
strategin ar en forutsattning.

4.3 Den digitala kompetensen

Digital kompetens ar ett aterkommande tema i kartlaggningen och en forutsattning for att stod
och utbildningar ska kunna ske fortlopande under kristider. Samtidigt ar det ocksa tydligt att
det handlar om en rad olika aspekter for att skapa goda forutsiattningar for anviandning av
digitala plattformar och utrustning. Dessa ar:

e Tillgangen till internet — fran och med 1 mars 2018 inférdes en statlig garanti for att
alla hushall ska ha majlighet att fa tillgang till internetanslutning pa 10 Mbit.32 Ett stod
infordes vilket betyder att inget hushall eller foretag ska behova betala mer dn 5000 kronor
for fa en uppkoppling till internet som gor det majligt att delta i samhillet pa ett fungerande
satt. Under dren 2021—2025 satsas ocksa miljarder pa utbyggnad av bredband for att siakra
tillgdng oOverallt i landet. Regeringen har ocksa tagit fram en bredbandsstrategi med
malsiattningen om ett helt uppkopplat Sverige ar 2025.33 3¢ Dock ar tackningen inte
fullstandig i dagslaget.

¢ Ekonomiska forutsattningar — dven med regeringens stod kan kostnader for bredband
upplevas vara hog per ménad av familjer i en utsatt socioekonomisk situation sasom dldre
med 1ag pension, anhoriga med egen funktionsnedsittning och utlandsfédda som inte
hunnit etablera sig pa arbetsmarknaden.

o Digital kompetens — kartlaggningen visar att den faktiska kunskapen om hur digitala
verktyg anviands behover 6ka hos bade politiker, personal, chefer och anhoriga. Teknisk
utrustning behover finnas tillganglig vid kriser, bade i de anhorigas hem och pé boenden
sd att anhoriga kan hélla kontakt med nirstidende, liksom med andra familjemedlemmar
och personal. Detta kan bidra till att minska den sociala isoleringen och 6ka tryggheten hos
anhoriga, att veta att nirstdende pa boenden har det bra. IKT-pedagoger som kan bidra
med utbildning, handledning och st6d kan vara ett sitt att utbilda och stodja bade personal
och anhoriga.

¢ Kommunens IT-plattformar, rutiner och stodfunktioner — kartliggningen tyder
pa att IT-avdelningarna kan fungera som méjliggorare eller bromsklossar. Aven om detta
ar lokala beslut kan vi se behovet av ett mer aktivt formulerat uppdrag som ocksa gar ut pa
att dessa verksamheter dven ska stodja anhorigverksamheten i att kunna utfora sitt

bredbandsutbyg‘ gnad/

34 https: //www.pts.se/bredbandsstrategin
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uppdrag. En uppsokande och stodjande verksamhet och inte enbart en problemlosnings-
verksamhet.

4.4 Information till anhoriga

Ett annat omrade som kartldggningen pekar pa ar informationen till anhoriga som upplevs
som bristfillig pa en rad omraden. Det giller information om nirstdende pa sjukhus och
boenden, men ocksa information om hur anhériga kan f4 tillgang till bade hilso- och sjukvard
och anhorigstod. En anledning kan vara att informationen till anhoriga var bristfallig redan
fore pandemin och att i takt med att anhorigstodet forsamrats har gruppen blivit mer osynlig.
Samtidigt finns det gott om exempel i fokusgrupperna pa hur stod till anhoriga anpassats och
nya stodformer vuxit fram. Att detta dnda inte ar tillrackligt framgar av kartlaggningen. Bade
kommuner, regioner och myndigheter behover bli battre pa att uppméarksamma anhoriga och
hitta rutiner for att sprida anpassad och lattillginglig information. Mer utatriktad
uppmarksamhet fran Socialstyrelsen, Folkhidlsomyndigheten, MSB och andra nationella
myndigheter skulle kunna vara ett sitt att 6ka medvetenheten kring anhorigas arbete och den
avlastning detta ger pa samhallets resurser.

Det faktum att en stor andel anhoriga onskar mer information, rad och vigledning kring
anhorigstod, tillgang till vard och i viss mén ocksa hur de ska hantera det dagliga livet visar att
informationen ar bristfillig. Information om covid-19 finns idag pa 1177 men ocksa pa
regionerna webbplatser. Trots detta forefaller anhoriga behova soka efter relevant informa-
tion. Hur informationen om covid-19 ser ut pa kommunernas webbplatser kan vara vardefullt
att undersoka tillsammans med anhoriga for att fa en bild av vilken typ av information som ar
vardefull och hur de lattast kan ta den till sig.
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5. Rekommendationer

For att undvika mer langtgaende konsekvenser for anhoriga dn de som redan uppstatt foreslas
foljande atgarder pa bade kort och lang sikt. Forslag till atgarder som kan leda till forbattringar
och utveckling dven under vanliga forhallanden, nir det inte finns nagon pandemi eller kris.

5.1 Rekommendationer pa kort sikt

Forslagen till rekommendationer pa kort sikt kan sammanfattas i tre teman Anpassat stod,
Digital kompetens och Information och skyddsutrustning. Dessa rekommendationer ar delvis
overlappande med de langsiktiga.

Anpassat stod

e Tydligt uppdrag till kommunerna att upprétta planer och riktlinjer for hur stod till
anhoriga kan sdkras dven under kriser. I detta bor ingé att anpassa stodet vid situa-
tioner nar det inte dr mojligt att ta sig till fysiska platser pa grund av exempelvis
smitta.

e Uppdrag till personal som arbetar med stod till anhoriga eller annan relevant perso-
nal att hjédlpa anhoriga och deras nirstaende att gora en nédplan, en individuell kris-
plan om den anhorige skulle bli sjuk, skadad eller avlider. Detta kan upplevas vara
mer relevant under kriser men ar en tjanst som skulle kunna vara vardefull aven nar
det inte rader pandemi.

e Tydliggor i lagstiftningen att anhoriga har ratt till stod 4ven under kriser och att ett
anhorigperspektiv bor genomsyra alla krisplaner sé att inte mélgruppen gloms bort.

e Uppsokande verksamhet till kinda anhorigomsorgsgivare med erbjudande av indivi-
duellt anpassat stod.

e Arrangera utbildningar i basal hygien och skyddsutrustning for anhoriga till covid-19-
sjuka narstaende.

e Anvinda lirdomar fran pandemin for att utveckla nya stodformer till anhoriga.

Digital kompetens

o Oka den digitala kompetensen hos chefer, vird- och omsorgspersonal och anhériga.

e Teknisk utrustning, exempelvis utrustning for stabil internetuppkoppling, internet-
uppkopplade smarta telefoner och lasplattor med mera som bistdnd till anhoriga vid
behov.

e Utbildning till anhoriga gillande digitala plattformar, tjanster och hjalpmedel.

e Viktigt att forsta att det i uppdraget som vard- och omsorgspersonal ingar att kunna
tillgangliggora och ge stod i att anvianda digitala hjalpmedel som surfplatta och dator.

e Anstall IKT-pedagoger eller annan likvardig kompetens i kommunerna som kan ge
stod till personal och anhoriga.

e Ge IT-avdelningarna ett tydligt serviceuppdrag gillande stod till personalen, att hitta
nya digitala former av stod till anhoriga och tillhandahalla lattillgdngliga IT-plattfor-
mar for videokommunikation och utbildning.

e Kartlagg vilka grupper av anhoriga som inte kan hantera digitala former av stod pa
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grund av sjukdom/funktionsnedsattning och sikra att det finns alternativa former av
stod till dessa grupper. Detta giller dven de platser i landet som dnnu inte har fullt
utbyggd bredbandsuppkoppling.

Information och skyddsutrustning

¢ Krav pa nationella riktlinjer och lokala rutiner for information till anhoriga inom
kommun och region, kulturellt och sprakligt anpassat for att kunna na anhoriga
migranter som inte talar eller forstar det svenska spraket.

e Utveckla informationen till anhoriga genom kartlaggning av vilken typ av information
som anhoriga behover vid kriser, inklusive information specifikt riktat till anhoriga
till covid-sjuka och anhoriga som sjilva tillhor en riskgrupp.

e Kartlaggning av aktuell information om covid-19 pa kommunernas och regionernas
webbplatser.

e Inkludera anhorigperspektivet i den nationella pandemistrategin.

e Ratt till skyddsutrustning i hemmet nar personal fran vard och omsorg besoker hem-
met, samt vid besok pa boenden/sjukhus.

e Krav pa utbildning i basal hygien vid anstillning av personal som inte har formell
vardutbildning.

5. 2 Rekommendationer pa lang sikt

Utover det som redan beskrivits under Rekommendationer pa kort sikt ser vi langsiktiga behov
av starkt anhorigperspektiv, utvecklad lagstiftning och beredskapsplanering, grundutbildning
och kontinuerlig vidareutbildning samt starkt och fordjupad forskning och utveckling.

Anhorigperspektivet behover stdrkas under pandemier och kriser

I Socialstyrelsens underlag till en nationell anhorigstrategi lyfts behovet av att starka anho-
rigperspektivet fram som en av de viktigaste utvecklingspunkternass. Det géller inte minst
under pandemier och kriser. Anhoriga utfor majoriteten av all vird och omsorg till narstaende
dldre personer, personer med funktionsnedsattning och langvarigt sjuka. Under den pagéende
pandemin har anhorigas atagande i de flesta fall tagits for givet och i mycket ringa utstrackning
har det tagits hansyn till dem. Den genomforda kartlaggningen visar pa att anhorigperspektivet
behover starkas pa alla nivaer inom véard och omsorg. Det behover finnas med i beslut om
restriktioner till f6]jd av pandemier och kriser, i lagstiftning och nationella planer med
anledning av pandemier och andra kriser, myndighetsutovningen och genomforandet av vard-
, omsorgs- och anhoriginsatserna under pagaende pandemier och kriser. Likasad behover den
finnas med i utbud och organisering av insatser, i kompetensutveckling av politiker, chefer och
personal inom vard och omsorg inklusive serviceorganisationer som informations- och IT-
funktioner.

35 Socialstyrelsen. (2020). Anhériga som vardar eller stodjer ndrstdende dldre personer, underlag till en
nationell strategi. Stockholm: Socialstyrelsen.
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Lagstiftning for att sdkra ett kris-/pandemianpassat anhorigstod

Det finns ett behov att i den nationella lagstiftningen tydliggora kommuners och regioners
skyldighet att ge anpassat stod till anhoriga ocksa vid kriser. Ett sidant anpassat stod ar att
sdkerhetsstilla att information fran boende och sjukhus ges anhoriga, med nérstdendes god-
kidnnande avseende den nirstiendes hilsa, behandling och omsorg. Den genomforda kart-
laggningen visar att anhorigas behov av information och stod inte kunnat tillgodoses under
pandemin. Da atgarder som besoksforbud inforts har det i manga fall inte kompenserats med
mojlighet till kommunikation pa annat satt med narstdende eller med information till anhériga
om den nirstdendes hilsa, behandling och omsorg. Det har ocksa varit stora svarigheter i
anhorigas mojligheter att ha kontakt med svart sjuka, vardberoende och déende nirstdende.
Stodet till anhoriga har hos manga av landets kommuner reducerats, skjutits upp eller stillts
in. Forsok har gjorts att kompensera med nya alternativa former via IKT-losningar och utom-
husaktiviteter, vilket upplevts mycket positivt av anhoriga. Har finns emellertid behov av ett
omfattande utvecklingsarbete. Det ar viktigt att ha ett anhorigperspektiv i risk- och konse-
kvensanalyser, till exempel hur paverkas anhoriga av att olika verksamheter stinger ned?

Involvera anhoriga i beredskapsplaneringen

Av den genomforda kartlaggningen framgéar att anhoriga inte involverats i varken den befint-
liga beredskapsplaneringen och uppbyggnaden av beredskapslager. D4 anhoriga star for en
omfattande del av all vird och omsorg ar det av storsta vikt att de beaktas i planering och i
uppbyggnad av beredskapslager. Det finns ett stort behov av att utveckla och kontinuerligt f6lja
upp langsiktiga planer/riktlinjer pa nationell, regional och kommunal niva for att sikra ett
kris-/pandemianpassat anhorigstod. Likasd att det skapas beredskapslager med skydds-
utrustning och en plan for snabb leverans till berérda verksamheter, anhoriga och personliga
assistenter. Arliga uppfoljningar av lagar och planer #r ocksa en viktig del i beredskapen for
framtida pandemier och kriser, liksom att aktivt involvera anhoriga, deras organisationer och
civilsamhallet i en sidan planering och uppfoljning.

Utbildning kring anhorigfragor och stod till anhoriga under pandemier och andra kriser

Det kriavs en omfattande utveckling av utbildningar pa alla nivaer for att kunna mota anhorigas
behov vid framtida pandemier och kriser. Utbildningar dar anhorigperspektivet lyfts,
anhorigstod i kristider samt betydelsen av IT som stod och hjalpmedel. I Socialstyrelsens
underlag till en nationell anhorigstrategi lyfts behovet av att starka anhorigfragan och tydlig-
gora vad ett anhorigperspektiv innebar i praktiken for olika verksamheter i grundutbild-
ningar inom socialtjansten, varden och omsorgens¢. Spetskompetens avseende anhoriga
och kriser behover utvecklas inom alla verksamheter. Kartlaggningen visar ocksa behovet
av kontinuerlig vidareutbildning kring anhorigfragor till politiker och chefer och personal
inom servicetjanster som kommunikation och IT. Likasa ar det viktigt att betona kraven
pa utbildning i anhorigfragor och basal hygien till personal som anstills utan formell utbild-
ning. Utveckla utbildningarna avseende kulturell kompetens I anhorigstod for alla yrkeskate-
gorier inom vard och omsorg.
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Forskning och utveckling avseende ett hallbart anhorigstod ocksa under kriser och
pandemier

Den pédgdende pandemin visar med extra tydlighet pa behovet av att utveckla nya innovativa
metoder och verktyg av stod till anhoriga och en djupare kunskap av olika aspekter av an-
horigskap och anhorigstod. For att sidana ska leda till en djupare forstaelse och for att fa ett
bestdende genomslag ar det viktigt att en sdédan forskning och utveckling sker i samverkan med
anhoriga, nirstdende, personal och beslutsfattares” 38. Nedan listas lampliga och viktiga
omraden att beforska och utveckla:

e Digitala och alternativa former av avlosning for narstdende, avlosning som bidrar till stod
for anhoriga och som starker dyaden/relationen mellan anhoriga och narstaende.

e Djupare kunskap om dyaden/relationen mellan anhoriga och narstadende och utveckling
av metoder och verktyg att bidra till att stimulera och starka relationen och motverka
konflikter och vald.

e Digitalt stod till anhoriga genom information, utbildning och stéd som underlattar
beslutsfattande och planering och uppféljning av anhorigas stod till den narstaende.

e Metoder och verktyg for vard- och omsorgspersonal att i samverkan med anhoriga sys-
tematiskt planera och utveckla stod till anhoriga.

e Metoder och verktyg for vard- och omsorgspersonal att i samverkan med anhoriga pla-
nera och utveckla former for vard och omsorg till nirstdende som sker i partnerskap
mellan varden och omsorgen och anhoriga.

e Metoder och verktyg kring hur man kan stédja utvecklingen av samarbete/samverkan
med anhoriga till narstaende pa sarskilda boende nar fysisk kontakt inte ar mojlig.

e Kunskap om anhoriga till ndrstdende som insjuknat i covid-19, deras erfarenheter, situa-
tion och behov av stod initialt och under en eventuell 1angvarig sjukdomsperiod och reha-
bilitering. Viktigt att inte glomma barnen, for vilka fordldrarnas sjukdomsforlopp kan
vara mycket skraimmande bade i det akuta skedet och om de utvecklar post-covid-19.

e Policy, metoder och verktyg for att kunna balansera arbetsliv och anhorigomsorg for
anhoriga i ett livsloppsperspektiv, inklusive dldre yrkesarbetande anhoriga.

e Forskning kring anhorigas situation i utsatta omraden, deras erfarenheter fran pande-
min, och hinder/mojligheter att aktivt ta del av samhallsservice nar samhallet Gvergar allt
mer till digitala plattformar.

e Forstiarka evidensen av de beteendevetenskapliga aspekterna kring behovet och anvan-
dandet av tekniska hjalpmedel for anhorigstod.

o Okad evidens kring olika stodformers kostnadseffektivitet.

37 Socialstyrelsen. (2020). Anhoriga som vardar eller stodjer ndrstdende dldre personer, underlag till en
nationell strategi. Stockholm: Socialstyrelsen.

37 Hanson, E., Magnusson, L., & Sennemark, E. (2011). Blended learning networks supported by information and
communication technology: An intervention for knowledge transformation within family care of older people.
Gerontologist, 51(4), 561—570.

38 Ewertzon, M. (2016). Utvdirdering av Blandade Lidrande Ndtverk. Andra halvdret 2014 till ar 2015. Nka
rapport 2016:1. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhoriga. Ewertzon, M. (2016). Utvdrdering av Blandade
Lirande Natverk: Ar 2009 till forsta halvdret 2014. Nka rapport 2016:3. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum
anhoriga. Hjdlpmedelsinstitutet. (2010). Blandade ldrande ndtverk. Ett verktyg for kunskaps- och
erfarenhetsutbyte. Stockholm: Hjilpmedelsinstitutet.
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Bilaga 1. Representerade regioner och idéburna
organisationer i fokusgrupper och vid validering

Representanter fran féljande regioner deltog i fokusgrupperna

Stockholm 3
Vasternorrland 1
Gavleborg 1
Blekinge 1
Vasterbotten 1
Skane 2

Uppsala 1
Gotland 1
Varmland 1
Dalarna 1
Jamtland 1
Orebro 1

Kalmar 2

Vastra Gotaland 4
Norrbotten 1
Jénkoping 1
Sérmland 1
Halland 1

Foljande idéburna organisationer har representerats via ordférande,
ombudsman eller annan nyckelperson:

e Alzheimerféreningen

e Anhorigas Riksforbund

e Demensférbundet

e Nationell Samverkan for Psykisk Halsa, NSPH

e Resurscentrum SYM som méter barn och féraldrar med synskador
e Riksforbundet for utvecklingsstorda barn, unga och vuxna, FUB
e Riksforbundet for rorelsehindrade barn, RBU

e Riksférbundet Pensiondrsgemenskap, RPG

e SKPF—pensiondrerna

e SPF—seniorerna

e Synskadades forbund

e Agrenska for barn/unga med sillsynta diagnoser

| en av fokusgrupperna deltog dven representant fran Centrum for forskning kring funktionshinder pa
Uppsala universitet samt fran Socialstyrelsen.
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Enkdt till anhoriga angdende konsekvenserna av covid-19-
pandemin

Tabell 1. Anhorigas alder

Totalt Kon Alder
Mién Kvinnor 18-66 ar 67+ ar
Alder hos den anhirige  N=598 N=142 N=456 N=334 N=254
Medel (SD) 63 (12) 68 (11) 61 (12) 54 (9) 74 (5)
Median (Q1, Q3) 64 (55,72) 69 (61,77) 62 (53,71) 56 (48,62) 73 (70,77)
Min, Max 26, 90 29, 87 26, 90 26, 66 67,90

Tabell 2. Anhérigas civilstand

Totalt Koén Alder
Civilstand Min Kvinnor 18-66 ar 67+ ar
Gift/partner 490 (82%) 129 (92%) 361 (79%) 254 (76%) 228 (90%)
Ensamstdende/ogift 57 (10%) 7 (5%) 50 (11%) 49 (15%) 7 (3%)
Skild/separerad 45 (8%) 4 (3%) 41 (9%) 29 (9%) 15 (6%)
Anka/inkling 5 (1%) 1 (1%) 4 (1%) 1 (0.3%) 4 (2%)

Tabell 3. Anhérigas utbildningsbakgrund

Totalt Koén Alder
Utbildningsbakgrund Miin Kvinnor 18-66 ar 67+ ar
Folkskola 21 (4%) 10 (7%) 11 (2%) 0 (0.0%) 20 (8%)
Grundskola 37 (6%) 9 (6%) 28 (6%) 12 (4%) 25 (10%)
Gymnasium 201 (34%) 56 (40%) 145 (32%) 115 (35%) 80 (32%)
Hogskola/universitet 337 (57%) 66 (47%) 271 (60%) 206 (62%) 128 (51%)

Tabell 4. Hur minga niirstiende den anhoriga ger omsorg till

Totalt Koén Alder
Antal nirstaende Min Kvinnor 18-66 ar 67+ ar
En person 462 (78%) 127 (90%) 335 (74%) 227 (69%) 227 (90%)
Tvéa personer 88 (15%) 12 (9%) 76 (17%) 65 (20%) 21 (8%)
Tre personer 26 (4%) 1 (1%) 25 (6%) 22 (7%) 4 (2%)
Mer 4n tre personer 18 (3%) 1 (1%) 17 (4%) 17 (5%) 1 (0.4%)

Tabell 5. Hur liinge den anhoérige gett omsorg till nigon niirstiende

Totalt Kon Alder
Lingd Min Kvinnor 18-66 ar 67+ ar
Mindre 4n 1 ar 31 (5%) 5 (4%) 26 (6%) 17 (5%) 14 (6%)
Mellan 1 och 4 ar 204 (34%) 51 (36%) 153 (34%) 111 (33%) 90 (36%)
Mellan 5 och 10 ar 151 (26%) 40 (28%) 111 (25%) 80 (24%) 69 (28%)
Mer én 10 ar 207 (35%) 45 (32%) 162 (36%) 124 (37%) 78 (31%)
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Tabell 6. Nirstiendes relation till den anhorige

Totalt Koén Alder
Relation Min Kvinnor 18-66 ar 67+ ar
Make/maka/partner 274 (46%) 98 (70%) 176 (39%) 81 (24%) 189 (74%)
Foralder 126 (21%) 22 (16%) 104 (23%) 106 (32%) 18 (7%)
Barn, bonusbarn, barns 145 (24%) 15 (11%) 130 (29%) 109 (33%) 33 (13%)
partner
Vin 8 (1%) 1 (1%) 7 (2%) 5 (2%) 3 (1%)
Tabell 7. Nirstaendes dlder
Totalt Koén Alder
Min Kvinnor 18-66 ar 67+ ar

Den niirstaendes dalder N=598 N=142 N=456 N=334 N=254

Medel (SD) 62 (25) 68 (18) 61 (26) 55(27) 72 (15)

Median (Q1, Q3) 72 (43,81) 72 (59,79) 73 (35,82) 60 (27,820) 75 (70,80)

Min, Max 6, 99 12,99 6, 99 6, 96 15,99

Tabell 8. Omfattning av anhérigomsorg i timmar per vecka, i genomsnitt, fore och under

covid-19-pandemin

Totalt Kon Alder
Min Kvinnor 18-66 ar 67+ ar

Omfattning fore covid-19

Medel (SD) 28 (39) 25 (37) 29 (39) 24 (36) 33 (42)

Median (Q1, Q3) 10 (5, 35) 10 (5,30) 10 (5, 40) 10 (5,30) 18(7,40)

Min, Max* 0, 168 0, 168 0, 168 0, 168 0, 168
Omfattning under covid-19

Medel (SD) 32 (42) 28 (40) 33 (42) 29 (40) 35 (43)

Median (Q1, Q3) 15 (5, 40) 12 (5,30) 15 (5, 40) 12 (4,40) 20(7,40)

Min, Max 0,220 0, 168 0,168 0, 168 0, 168

*/ Spridning i antal timmar, det 14gsta och hogsta antal timmar
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Tabell 11. Anhérigas upplevda hélsa och om de upplever att deras hilsotillstand i allmént
paverkats av att de ger vard, hjilp och stod till en nirstiende

Totalt Kon Alder
Min Kvinnor 18-66 ar 67+ ar
Upplevd hiilsa
Vildigt dalig 13 (2%) 4 (3%) 9 (2%) 8 (2%) 5(2%)
Ganska dalig 91 (15%) 18 (13%) 73 (16%) 51 (15%) 38 (15%)
Varken dalig eller 149 (25%) 29 (21%) 120 (26%) 86 (26%) 61 (24%)
bra
Ganska bra 268 (45%) 65 (46%) 203 (45%) 141 (42%) 123 (49%)
Mycket bra 75 (13%) 25 (18%) 50 (11%) 47 (14%) 26 (10%)
Har hiilsotillstandet
paverkats av att ge
omsorg
Nej 202 (34%) 62 (44%) 140 (31%) 106 (32%) 92 (36%)
Ja, positivt 57 (10%) 18 (13%) 39 (9%) 33 (10%) 24 (10%)
Ja, negativt 335 (56%) 61 (43%) 274 (61%) 192 (58%) 137 (54%)

Tabell 12. Nérstiendes hélsa och tillging till vird och omsorg pa grund av covid-19-

pandemin
Totalt Kon Alder
Min Kvinnor 18-66 ar 67+ ar
Hilsotillstandet hos den
som jag ger den
huvudsakliga omsorgen
Har forbéttrats 14 (2.4%) 3(2.1%) 11 (2.5%) 10 (3.0%) 4 (1.6%)
Har inte fordandrats 235 (40.0%) 68 (48.6%) 167 (37.3%) 123 (37.3%) 106 (42.7%)
Har forvérrats 339 (57.7%) 69 (49.3%) 270 (60.3%) 197 (59.7%) 138 (55.6%)
Tillgang till vard- och
omsorg for nérstdende
Har forbéttrats 28 (4.8%) 10 (7.1%) 18 (4.1%) 14 (4.3%) 14 (5.7%)

Har inte forandrats
Har forvérrats

261 (44.6%)
296 (50.6%)

65 (46.1%)
66 (46.8%)

196 (44.1%)
230 (51.8%)

131 (39.8%)
184 (55.9%)

125 (50.8%)
107 (43.5%)

7(25)



Tabell 13. Hur anhorigas hiilsa, relationer, ekonomi, arbete och utbildning paverkats av

Har forvarrats

359 (61.4%)

71 (51.1%)

288 (64.6%)

199 (60.1%)

pandemin
Totalt Kon Alder
Min Kvinnor 18-66 ar 67+ ar
Mitt évergripande
hisotillstand
Har forbittrats 13 (2.2%) 1(0.7%) 12 (2.7%) 11 (3.3%) 2 (0.8%)
Har inte forandrats 331 (56.6%) 100 (71.4%) 231 (51.9%) 175 (53.2%) 150 (61.0%)
Har forvérrats 241 (41.2%) 39 (27.9%) 202 (45.4%) 143 (43.5%) 94 (38.2%)
Mitt fysiska
hilsotillstand
Har forbittrats 21 (3.6%) 4 (2.9%) 17 (3.8%) 17 (5.2%) 4 (1.6%)
Har inte fordndrats 328 (56.2%) 91 (65.5%) 237 (53.3%) 183 (55.8%) 139 (56.5%)
Har forvérrats 235 (40.2%) 44 (31.7%) 191 (42.9%) 128 (39.0%) 103 (41.9%)
Mitt mentala/psykiska
vilbefinnande
Har forbéttrats 10 (1.7%) 1 (0.7%) 9 (2.0%) 9 (2.7%) 1 (0.4%)
Har inte forandrats 216 (36.9%) 67 (48.2%) 149 (33.4%) 123 (37.2%) 88 (36.1%)

155 (63.5%)

Min livskvalitet

Har forbéttrats 11 (1.9%) 2 (1.4%) 9 (2.0%) 10 (3.0%) 1 (0.4%)
Har inte forandrats 110 (18.8%) 30 (21.6%) 80 (18.0%) 72 (22.0%) 34 (13.8%)
Har forvérrats 463 (79.3%) 107 (77.0%) 356 (80.0%) 246 (75.0%) 211 (85.8%)
Mina familjerelationer
Har forbittrats 29 (4.9%) 5 (3.6%) 24 (5.4%) 26 (7.9%) 3 (1.2%)
Har inte forandrats 281 (47.9%) 83 (59.3%) 198 (44.3%) 146 (44.4%) 132 (53.2%)
Har forvérrats 277 (47.2%) 52 (37.1%) 225 (50.3%) 157 (47.7%) 113 (45.6%)
Mitt sociala niatverk
Har forbéttrats 12 (2.0%) 3(2.2%) 9 (2.0%) 7 (2.1%) 5(2.0%)
Har inte fordandrats 95 (16.2%) 29 (20.9%) 66 (14.7%) 51 (15.4%) 42 (17.1%)
Har forvérrats 481 (81.8%) 107 (77.0%) 374 (83.3%) 274 (82.5%) 199 (80.9%)
Min ekonomiska
situation
Har forbéttrats 37 (6.3%) 14 (10.0%) 23 (5.2%) 23 (7.0%) 14 (5.7%)
Har inte fordandrats 460 (78.5%) 106 (75.7%) 354 (79.4%) 241 (73.0%) 211 (85.8%)
Har forvérrats 89 (15.2%) 20 (14.3%) 69 (15.5%) 66 (20.0%) 21 (8.5%)
Mina
arbetsforhallanden
Har forbéttrats 30 (5.2%) 2 (1.4%) 28 (6.4%) 27 (8.2%) 3 (1.3%)
Har inte forandrats 372 (64.9%) 108 (78.3%) 264 (60.7%) 161 (48.8%) 206 (88.0%)

Har forvérrats

171 (29.8%)

28 (20.3%)

143 (32.9%)

142 (43.0%)

25 (10.7%)

Mina

utbildningsforhallanden
Har forbittrats 9 (1.6%) 2 (1.5%) 7 (1.6%) 7 (2.2%) 2 (0.9%)
Har inte forandrats 521 (92.9%) 130 (98.5%) 391 (91.1%) 287 (88.9%) 224 (98.2%)
Har forvérrats 31 (5.5%) 0 (0.0%) 31 (7.2%) 29 (9.0%) 2 (0.9%)

Min tillgang till vard-

och omsorgstjinster for

egen del
Har forbéttrats 10 (1.7%) 2 (1.4%) 8 (1.8%) 5 (1.5%) 5(2.0%)
Har inte fordndrats 395 (67.8%) 98 (70.0%) 297 (67.0%) 216 (65.9%) 173 (70.6%)
Har forvérrats 178 (30.5%) 40 (28.6%) 138 (31.2%) 107 (32.6%) 67 (27.3%)
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Tabell 16. Anstilllningssituation innan utbrottet av covid-19-pandemin

Anstiéllningssituation

Totalt

Kon

Alder

Min

Kvinnor

18-66 ar

67+ ar

Anstilld heltid 190 (31.9%) 35(24.6%) 155 (34.1%) 183 (55.1%) 183 (55.1%)

Anstilld deltid 72 (12.1%) 8 (5.6%) 64 (14.1%) 59 (17.8%) 59 (17.8%)

Arbetslos/arbetssokande 13 (2.2%) 1 (0.7%) 12 (2.6%) 13 (3.9%) 13 (3.9%)

Entreprenor/egenforetagare 23 (3.9%) 8 (5.6%) 15 (3.3%) 19 (5.7%) 19 (5.7%)

Student 4 (0.7%) 0 (0.0%) 4 (0.9%) 4 (1.2%) 4 (1.2%)

Pensionerad 285 (47.8%) 89 (62.7%) 196 (43.2%) 47 (14.2%) 47 (14.2%)

Hemmafru/hemmaman 9 (1.5%) 1 (0.7%) 8 (1.8%) 7(2.1%) 7(2.1%)
Tabell 17. Hur pandemin paverkat anhorigas arbete

Totalt Koén Alder

Hur arbetet paverkats Min Kvinnor 18-66 ar 67+ ar

Jag hade ett arbete men 14 (2.8%) 2 (1.7%) 12 (3.2%) 10 (3.2%) 3 (1.7%)

forlorade min anstillning/

foretaget lades ner

Jag har fortsatt arbeta dd min 47 (9.6%) 9 (7.6%) 38 (10.2%) 44 (14.2%) 2 (1.1%)

arbetsgivare har fatt statligt

stod med anledning av

covid-19

Jag var tvungen att dra ner 53 (10.8%) 10 (8.5%) 43 (11.5%) 39 (12.5%) 14 (8.1%)

pa mina arbetstimmar/

arbetsuppgifter

Jag var tvungen att dra ner 72 (14.8%) 8 (6.8%) 64 (17.4%) 62 (20.1%) 9 (5.3%)

pa mina arbetstimmar/

arbetsuppgifter

Jag var tvungen att borja 135 (27.6%) 23(19.5%) 112 (30.1%) 127 (40.6%) 7 (4.1%)

arbeta hemifréan (t.ex.

distansarbete etc.)

Jag har inte kunnat arbeta pa 44 (9.0%) 6 (5.1%) 38 (10.2%) 38 (12.2%) 5(2.9%)

grund av sjukdom (COVID-

19 eller annan sjukdom)

Jag var arbetslos och hittade 5(1.0%) 1 (0.9%) 4 (1.1%) 5 (1.6%) 0 (0.0%)

ett arbete

Paverkade inte min 211 (41.1%) 54 (43.5%) 157 (40.4%) 132 (42.3%) 75 (38.9%)

anstéllningssituation
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Tabell 18. Anvindning av ny teknologi, t.ex. televardsystem, teledvervakning, videosamtal
eller andra vardrelaterade IKT-tjanster (Informations- och Kommunikationstekniska
tjfinster), som stod i din roll som anhérig som ger vird, hjilp och/eller stod?

Totalt Kon Alder
Anvandning av IKT Min Kvinnor 18-66 ar 67+ ar
Redan fore utbrottetav 97 (16.5%) 22(15.5%) 75 (16.9%) 60 (18.3%) 34 (13.7%)
covid-19
Borjade efter utbrottet 32 (5.5%) 10 (7.0%) 22 (4.9%) 22 (6.7%) 9 (3.6%)
av covid-19
Har aldrig anvént det 458 (78.0%) 110 (77.5%) 348 (78.2%) 246 (75.0%) 206 (82.7%)
Tabell 19. Vilka former av teknologi som anhdériga anviint under covid-19-pandemin
Totalt Koén Alder
Former av teknologi Mién Kvinnor 18-66 ar 67+ ar
Smartmobil 552 (95.2%) 126 (89.4%) 426 (97.0%) 320 (97.3%) 223 (92.1%)
Dator 519 (90.7%) 132 (94.3%) 387 (89.6%) 292 (90.4%) 219 (91.3%)
Surfplatta 374 (67.5%) 81 (62.8%) 293 (68.9%) 215 (68.0%) 153 (66.8%)

Bildtelefon/videosamtal
(t.ex. ZOOM, Skype,
Microsoft Teams)
Sociala medier (t.ex.
Facebook, Twitter,
Instagram, WhatsApp.)
Annan teknologi

Jag har inte anvént/jag
anvinder inga
tekniktjanster

402 (72.4%)

435 (76.9%)

94 (17.9%)

61 (16.4%)

88 (65.7%)

82 (61.7%)

20 (16.0%)

15 (16.5%)

314 (74.6%)

353 (81.5%)

74 (18.5%)

46 (16.4%)

259 (80.2%)

260 (80.2%)

71 (22.6%)

24 (9.8%)

137 (61.2%)

171 (73.4%)

22 (10.8%)

34 (28.1%)

13 (25)
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Enkdt till anhorigkonsulenter angédende konsekvenserna av

covid-19-pandemin

Tabell 1. Hur ser anhorigkonsulenter i sin yrkesroll att utbrottet av covid-19 har paverkat
foljande aspekter i anhorigas liv, jimfort med hur det var fore pandemin?

Har Har inte Har forsdmrats | Vet ej Antal
forbéttrats | foréndrats
Anhdrigas fysiska hélsotillstdnd 1 (0,5%) 28 (13,1%) 96 (44,9%) 89 (41,6%) 214
Anhdrigas mentala/psykiska 2 (0,9%) 6 (2,8%) 188 (87%) 20 (9,3%) 216
vélbefinnande
Anhorigas livskvalitet 1 (0,5%) 4 (1,9%) 189 (88,3%) 20 (9,3%) 214
Anhorigas sociala 2 (0,9%) 2 (0,9%) 199 (92,6%) 12 (5,6%) 215
nitverk/delaktighet
Anhorigas mojlighet att 0 (0%) 31 (14,4%) 36 (16,7%) 148 (68,8%) 215
forvirvsarbeta
Anhorigas 1 (0,5%) 16 (7,4%) 29 (13,5%) 169 (78,6%) 215
ekonomiska/finansiella situation
Anhdrigas tillgang till vard- och 0 (0%) 38 (17,6%) 112 (51,9%) 66 (30,6%) 216
omsorgstjanster for egen del
Nirstaendes tillgang till vard- 0 (0%) 38 (17,7%) 133 (61,9%) 44 (20,5%) 215
och omsorgstjédnster

Tabell 2. Vilka av foljande aspekter tror anhorigkonsulenterna har paverkat anhorigas
amfort med fore pandemin?

livssituation under pandemin

Har Har inte Har okat Vet ¢j Antal
minskat fordndrats
Isolering i hemmet 1 (0,5%) 3 (1,4%) 207 (95,8%) 5(2,3%) 216
Oro for smitta for den 1 (0,5%) 2 (0,9%) 205 (94,9%) 8 (3,7%) 216
nérstdendes riakning
Oro for smitta for egen rikning 1 (0,5%) 2(0,9%) 202 (94%) 10 (4,7%) 215
Vald i néra relationer 1 (0,5%) 6 (2,8%) 80 (37,2%) 128 (59,5%) 215
Anhdrigas omsorgsansvar 4 (1,9%) 4 (1,9%) 181 (84,6%) 25 (11,7%) 214
(timmar, omsorgsuppgifter)
Tabell 3. Finns det andra effekter som anhorigkonsulenterna ser av pandemin for
anhdriga
Ja Nej Vet ¢j Antal
Mer tid med familjen/foréldrar 85 (40,5%) 46 (21,9%) 79 (37,6%) 210
Studier underlattas for vissa barn av den 51 (24,1%) 22 (10,4%) 139(65,6%) 212
digitala formen
Digitala stodformer nar fler anhdriga 110 (51,4%) 43 (20,1%) 61 (28,5%) 214
Mindre stress genom hemarbete 60 (28,4%) 43 (20,4%) | 108 (51,2%) 211
Nya stodformer har utvecklats 149 (70%) 18 (8,5%) 46 (21,6%) 213

Tabell 4. Hur anhérigkonsulenterna bedomer att kommunens stod till anhoriga har
forindrats under pandemin jAmfort med hur det var fore pandemin?

Okat

Oforéindrat

Minskat

Antal

Stddet till anhoriga har

44 (20,4%)

39 (18,1%)

133 (61,6%)

216

19 (25)




Tabell 5. Vilka faktorer som anhorigkonsulenterna tror har paverkat att stodet till
anhoriga i deras kommun har 6kat eller dr oforindrat.

Ja, 1 hog Ja, till viss | Nej, inte alls Vet ¢j Antal
grad del
Vi har valt att behalla aktiviteter for | 8 (10,1%) 47 (59,5%) 20 (25,3%) | 4(5,1%) 79
vissa grupper anhoriga
Vi har kunnat tidnka nytt och 28 (34,6%) 47 (58%) 5(6,2%) 1(1,2%) 81
utvecklat nya former av
anhorigstod
Vi har fatt utokade resurser till 5(6,2%) 7 (8,8%) 66 (82,5%) | 2(2,5%) 80
anhorigstod
Tabell 6. Vilka faktorer som anhérigkonsulenterna tror har paverkat att stodet till
anhoriga i deras kommun har minskat
Ja, 1hog grad | Ja, till viss del | Nej, inte alls Vet ¢j Antal
Gruppaktiviteter for nirstdende har 104 (78,2%) 27 (20,3(%) 0 (0%) 2 (1,5%) 133
minskat/stillts in
Gruppaktiviteter for anhoriga har 120 (92,3%) 9 (6,9%) 1 (0,8%) 0 (0%) 130
stéllts in
Anhorigstodspersonal har 27 (20,6%) 53 (40,5%) 39 (29,8%) 12 (9,2%) 131
omplacerats till andra
arbetsuppgifter
Rédsla for smitta for egen eller 74 (56,1%) 49 (37,1%) 0 (0%) 9 (6,8%) 132
nérstaendes del — vagar inte utnyttja
stodet
Anhdriga har inte tillgang till 46 (34,6%) 79 (59,4%) 2 (1,5%) 6 (4,6%) 133
internet/kan inte hantera digitala
medier
Minskade sociala nétverk 103 (77,4%) 24 (18%) 0 (0%) 6 (4,5%) 133
Anhoriga vet inte vart de ska vinda 12 (9,1%) 89 (67,4%) 17 (12,9%) 14 (10,1%) 132
sig for att fa stod
Tidsbrist att utveckla nya 18 (13,7%) 56 (42,7%) 41 (31,3%) 16 (12,2%) 131
stodformer for anhdriga
Personalen moter inte ldngre nya 21 (15,8%) 49 (36,8%) 13 (9,8%) 50 (37,6%) 133
anhdriga eller barn som anhéoriga
(BSA)

20 (25)




Tabell 7. Hur har foljande anhorigstodsformer enligt anhorigkonsulenterna utvecklats
under pandemin

Okat Oforindrat Minskat Dragits in Ej relevant | Antal
Avlosning i hemmet 27 (13,2%) | 49 (23,9%) 80 (39%) 7 (3,4%) 42 (20,5%) | 205
Korttidsboende for 11 (5,3%) 49 (23,8%) | 97 (47,1%) 15 (7,3%) 34 (16,5%) | 206
nérstaende
Vixelvard for nirstdende 13 (6,4%) 45 (22,2%) | 84 (41,4%) 28 (13,8%) 33(16,3%) | 203
Anhérigstodsgrupper 5(2,3%) 14 (6,5%) 72 (33,6%) 123 (57,5%) 0 (0%) 214

Andra gruppverksamheter 6 (2,8%) 9 (4,3%) 75 (35,5%) 114 (54%) 7 (3,3%) 211
for anhoriga
Enskilda stodsamtal 80 (37,6%) | 58 (27,2%) | 59 (27,7%) 15 (7%) 1(0,5%) | 213
Stod via telefon eller chatt | 156 (72,6%) | 32 (14,9%) | 20(9,3%) 3 (1,4%) 4(1,9%) | 215
Utbildningar for anhoriga 7 (3,3%) 23 (10,8%) 85 (40%) 77 (36,3%) 20 (9,4%) | 212

Tabell 8. Vilka nya former av stid till anhoriga i alla dldrar har enligt
anhorigkonsulenterna utvecklats under pandemin

Ja, 1 hog Ja, till viss | Nej, inte alls Vet ¢j Antal
grad del

Walk and talk utomhus 67 (31,2%) 93 (43,3%) 47 (21,9%) 8 (3,7%) 215
Utomhusaktiviteter i grupp 30 (13,9%) 84 (38,9%) 90 (41,7%) 12 (5,6%) 216
Digitala enskilda stddsamtal 52 (24,2%) 92 (48,8%) 65 (30,2%) 6 (2,8%) 215
Digitala stodsamtal i grupp 27 (12,6%) 72 (33,6%) | 106 (49,5%) 9 (4,2%) 214
Digitala utbildningar for 23 (11%) 78 (37,3%) 97 (46,4%) 11 (5,3%) 209
anhoriga

Stodinsatser frén idéburna 16 (7,6%) 67 (31,8%) 50 (23,7%) 78 (37%) 211
organisationer/civilsamhéllet

Tabell 9. Hur vanligt var/ir det med systematisk kartliggning av anhdorigas behov och
lanering av stod

For alla For de For hélften | For nigra fa Inte alls Vet ¢j Antal
anhdriga flesta
Fore covid-19 21 (9,8%) | 37(17,2%) | 14 (6,5%) 19 (8,8) 68 (31,6%) | 56 (26%) | 215

pandemin
Under covid-19 17 (8,1%) 21 (10%) 12 (5,7%) | 25(11,8%) | 79 (37,4%) | 57 (27%) | 211
pandemin

Tabell 10. Vad anviinds for instrument for systematisk kartliggning av anhorigas behov
och planering av stod

For alla For de For For négra Inte alls Vet ¢j Antal
anhoriga flesta hilften fa
IBIC 5(2,7%) 9(4,9%) |4(2.2%) | 15(8,2%) | 74 (40,2%) 77 (41,8%) 184
COAT* 4 (2,2%) 8(44%) | 2(1,1%) | 6(3,3%) 94 (51,4%) 69 (37,7%) 184
Annat instrument 10 (5,5%) | 8(4,4%) [ 2(1,1%) | 3(1,6%) 70 (38,3%) 90 (49,2%) 183

*/ Carers Outcome Agreement Tool

Sammanfattning av éppna svar om annat: Egna mallar/statistik/enkéter (16), FIT Feedback
Informed Treatment (1), Systematisk uppfoljning (1) och Vard och stédsamordning (1).
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Tabell 11. Hur anhorigkonsulenterna uppger att deras arbetssituation paverkats under

andemin

Arbetet har inte péverkats sérskilt mycket under pandemin 53 (24,9)%)
Delvis nya arbetsuppgifter som inte har med anhdrigstdd att gora 75 (35,2%)
Omplacerats till helt nya arbetsuppgifter som inte har med anhorigstdd att gora 13 (6,1%)
Har fatt mer att géra d& anhorigstodskollegor har omplacerats eller annat skil som ar 20 (9,4%)
orsakat av pandemin

Har fatt mindre att gora pa grund av pandemin 52 (24,4%)
Totalt antal svarande 213

Tabell 12. Vilka pastienden som stimmer in pé arbetssituationen under pandemin

Ja,ihog grad | Ja, till viss del | Nej, inte alls Antal
Arbetar mer digitalt dn fore pandemin 153 (70,8%) 55 (25,5%) 9 (4,2%) 217
Blir uppmuntrad av chefen att hitta nya 93 (42,9%) 84 (38,7%) 41 (18,9%) 218
former av anhorigstod
Tar aktivt kontakt med anhoriga for att folja 132 (61,1%) 66 (30,6%) 18 (8,3%) 216
upp deras situation
Forsoker aktivt utveckla nya former av 101 (46,8%) 101 (46,8%) 15 (6,9%) 217
anhorigstod
Det ar svért att nd nya anhdriga under 74 (34,4%) 119 (55,3%) 25 (11,6%) 218
pandemin
Har tillrdcklig kompetens for att kunna 74 (34,3%) 127 (58,8%) 16 (7,4%) 217
arbeta digitalt utan problem
Skulle behdva mer digital 70 (32,4%) 122 (56,5%) 24 (11,1%) 216
kompetensutveckling
Kommunen har tillrdckligt med digital 62 (29%) 116 (54,2%) 36 (16,8%) 214
utrustning/plattformar
Kommunen behdver utveckla sina digitala 49 (23,2%) 127 (60,2%) 37 (17,5%) 213
plattformar
Har utokat kontakten med hélso- och 8 (3,7%) 56 (26%) 151 (70,2%) 215
sjukvarden under pandemin
Utdkat kontakten med idéburna 8 (3,7%) 60 (28%) 148 (69,2%) 216
organisationer under pandemin

Tabell 13. Ml och policy for stod till anhoriga
Ja Nej Vet ¢j Antal

Finns det i din kommun politiskt beslutat 158 (72,8%) 36 (16,6%) 23 (10,6%) 217
maél- och/eller policydokument for
kommunens anhdrigstod?
Finns det diskussioner kring mélséttningar 17 (42,7%) 13 (36,1%) 6 (16,7%) 36
eller att gora en plan for kommunens
anhorigstod
Om anhorigstddets verksamhet har ndgon 122 (56,7%) 63 (29,3%) 30 (14%) 215
annan riktlinje, handlingsplan eller annat
styrdokument
Finns det diskussioner om att skapa 34 (52,3%) 18 (27,7%) 13 (20%) 65

riktlinjer, handlingsplan eller styrdokument
for er verksamhet
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Tabell 14. Forverkligande av mal och policy for stod till anhoriga

Ja,1hog grad | Ja, till viss del | Nej, inte alls | Antal
Har du och din chef diskuterat hur malen 43 (27,4%) 80 (51%) 34 (21,7%) 157
eller policydokumenten kan uppnas dven
under pandemin
Har du och din chef diskuterat hur dessa 30 (24,2%) 67 (54%) 27 (21,8%) 124
riktlinjer/styrdokument kan upprétthéllas
dven under pandemin
15. Vilka omedelbara atgarder ser du behov av for att stotta anhoriga under
pandemin?
Tabell 15a. Information och skyddsutrustning
Ja,1hog | Ja, till Nej, Vetej |Antal
grad viss del | inte alls
Lokala rutiner for att informera anhoriga 99 69 17 38 223
som har nérstdende pd boenden (45,8%) | 3L,9%) | (7,9%) | (17,6%)
Lokala riktlinjer for hur kunna foérhindra 85 56 20 57 218
smitta pa boenden, inom hemtjinst och (39,5%) (26%) | (9,3%) | (26,5%)
personliga assistenter
Ta fram anpassad information om 81 59 5 72 217
pandemin till anhoriga barn, utlandsfédda, | (37,5%) | (27,3%) | (2,3%) | (33,3%)
personer med kognitiva svarigheter
Skyddsutrustning for anhoriga sé att de 79 59 24 57 219
kan besoka nérstdende pa sjukhus och (36,6%) | (27,3%) | (11,1%) | (26,4%)
boenden
Konkreta tips och rad for hur hantera 94 89 7 24 214
vardagslivet under pandemin (44,1%) | (41,8%) | (3,3%) | (11,3%)
Tydlig information kring vilka barn som 67 38 8 103 216
tillhor riskgrupperna, ex barn med (31,3%) | (17,.8%) | (3,7%) | (48,1%)
multifunktionsnedséttningar/sjukdomar
Tabell 15.b. Digital kompetens och utrustning, i vilken omfattning det finns behov av
foljande
Ja,1hog | Ja, till viss | Nej, inte | Vetej | Antal
grad del alls
Utveckla infrastruktur och former for 89 81 4 38 212
digitalt stod, ex i form av riktlinjer, (42%) (38,2%) (1,9%) | (17,9%)
stod fran IT-avd och inkép av digitala
plattformar
Utbildning och stdd till anhdriga i 114 67 6 16 215
anvindning av digitalt stod (53%) (36,7%) (2,8%) | (7,4%)
Utbildning och stdd till personal och 69 103 10 30 212
chefer i anvidndning av digitalt stod (32,5%) (48,6%) (4,7%) | (14,2%)
Utveckla alternativa former av stdd till 129 69 3 15 215
dem som inte kan nés digitalt (60,3%) (32,2%) (1,4%) | (6,3%)
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Tabell 115c¢. Ovriga atgiirder det finns behov av
Ja,1hog | Ja, till Ne;j, Vetej |Antal
grad viss del | inte alls

Lokala/individuella bedémningar for 54 56 16 87 213
besok pé boenden (dldre och LSS) (25,5%) | (26,4%) | (7,5%) | (41%)
Dokumentation av pandemins 110 45 7 48 210

konsekvenser och fortsatt forskning pa (52,4%) | (21,4%) | (3.3%) | (22,9%)
omrédet
Tillat dagverksamhet i mindre grupper 118 46 18 33 215
(55,4%) | (21,6%) | (8,5%) | (15,5%)

Sammanfattning av éppna svar avseende évriga behov av dtgdrder

e Oppna upp eller skapa ersittningsaktiviteter for instilld dagverksamhet, samtal, grupper,
socialt stod, avldsning, tillsitt koordinatorer och ombud (9)

e Na ut brett till anhdriga, samverkan och Gverséttning av information pa olika sprak (7)

e  Mojlighet till digitala méten och utbildning, tekniken svar for manga (3)

Tabell 15d. Krisberedskap och forebyggande planering

Ja,1hog | Ja, till Nej, Vetej | Antal
grad viss del | inte alls
Krisplaner for att sékra anhorigstod under 155 48 0 (0%) 11 214
framtida kriser (72,4%) | (22,4%) (5,1%)
Uppdrag till kommunerna att ha 144 44 3 22 213
beredskap for skyddsutrustning och (67,9%) | (20,8%) | (1,4%) | (10,4%)
planering
Beredskapslager for skyddsutrustning 140 41 4 26 211
samt for snabb leverans till beroérda (66,7%) | (19,5%) | (1,9%) | (12,4%)
Sékra att vard- och omsorgspersonal har 163 29 3 19 214
kunskap om basal hygien, smitta mm (76,2%) | (13,6%) | (1,4%) | (8,9%)
Se 6ver rutiner for informationsspridning 145 37 1 30 213
till anhoriga barn, utlandsfodda och (68,7%) | (17,5%) | (0,5%) | (14,2%)
personer med funktionsnedsittningar
Aterinfor en funktionshinderstrategi for 109 33 0 (0%) 70 212
att sdkra denna grupps och deras (51,4%) | (15,6%) (33%)
anhdrigas rittigheter
Utveckla den digitala infrastrukturen sa 166 31 0(0%) | 17(8%) | 214
att det finns internet Overallt i landet (77,9%) | (14,6%)
Digital kompetenshdjning pa alla nivéer 160 42 0 (0%) 10 212
(75,5%) | (19,8%) (4,7%)
Anstill IKT-pedagoger i kommunen som 81 61 3 66 211
ansvarar for stod till personal i kommunen | (38,6%) | (29%) | (1,4%) | (31,4%)
Digital utrustning till personer med 100 59 2 (1%) 48 209
kognitiva funktionsnedséttningar och som | (47,8%) | (28,2%) (23%)
bistdnd
Utbildning i digitala verktyg till anhoriga 141 58 3 8 210
vid behov (67,1%) | (27,6%) | (1,4%) | (3,8%)
Alternativa former av stdd till anhoriga 161 43 1 7 212
som inte kan nds digitalt (75,9%) | (20,3%) | (0,5%) | (3,3%)
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Tabell 15e. Samverkan och forskning

Ja, 1 hog | Ja, till viss Nej, Vetej | Antal
grad del inte alls

Utveckla langsiktiga strukturer for 168 35 0 (0%) 10 213
samverkan mellan kommun och (79,2%) (16,5%) (4,7%)
region
Utveckla langsiktiga strukturer for 158 47 (22%) | 0 (0%) 10 215
samverkan mellan kommun och (73,8%) (4,7%)
civilsamhéllet
Bjud in myndigheter, civilsamhéillet 134 52 1 24 211
och anhdriga till diskussioner kring (63,5%) | (24,6%) (0,5%) | (11,4%)
krisberedskap
Forskning kring pandemins 170 34 1 9 214
konsekvenser for anhoriga (79,4%) | (15,9%) (0,5%) | (4,2%)

Sammanfattning av éppna svar avseende andra forslag

Utveckla anhorigstdd tillsammans med anhoriga i alla kommunens verksambheter, ta in

anhorigstod i styrande dokument i verksamheterna, ge information i strukturerad form till
anhoriga som har nérstdende i olika verksamheter och skapa en webbsida med allmén

information till anhoriga.

25 (25)



Konsekvenser av covid-19-pandemin for anhoriga

som ger vard, hjalp och stod till en narstaende

Lennart Magnusson, Eva Sennemark, Bjorn Ekman,
Pauline Johansson & Elizabeth Hanson

Nka 2021:1 Rapport
ISBN 978-91-87731-67-9

Nationellt kompetenscentrum anhoriga
Box 601

391 26 Kalmar

Tel: 0480-41 80 20

E-post: info@anhoriga.se

www.anhoriga.se




