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Forord

Denna rapport har tillkommit for att f4 en forstaelse for hur anhorigstod bedrivs i
Sjuhdradskommunerna och hur anhérigas situation ser ut. Vi har tagit del av bade anhérigas-
och anhérigkonsulenternas perspektiv for att belysa anhorigfragan. Studien ér finansierad av
FoU Sjuhérad Valfard som ar ett kompetenscentrum for forskning och utveckling inom
kommunernas vilfirdsomraden. Agarparter ir Hogskolan i Boras, Borés Stad samt
kommunerna Bollebygd, Herrljunga, Mark, Svenljunga, Tranemo, Ulricehamn och Vargérda.
FoU Sjuhérad vill bidra med kunskap som skapar vérde for de som bor i Sjuhérads-
kommunerna och for de som arbetar inom vélfardsomradet. Var férhoppning ar att rapporten
ger ett sadant bidrag men ocksa att kunskapen sprids och ér till nytta for policyskapare,
politiker och tjanstemin med intresse for anhdrigas situation och anhdrigstdd, i andra
kommuner och/eller pa andra myndigheter.

Vi vill rikta ett tack till de anhdriga och anhérigkonsulenter som medverkat i

studien och tagit sig tid att delta i intervjuer, fokusgrupper och workshops. Vi vill ocksa rikta
ett sérskilt tack till Asa Alftberg vid Socialt arbete, Malmé universitet, som har list och givit
kommentarer som lett till forbattringar av rapportens innehall.

Lina Palmqvist och Margareta Carlén

Boras den 27 Oktober 2022
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Inledning

Den hér rapporten handlar om anhdrigas situation och erfarenheter av kommunalt anhdrigstod
i Sjuhdradsbygden. Studien undersdker ocksa anhorigkonsulenternas arbete — de yrkesutdvare
som ofta har nyckelpositionen i hur det direkta anhdrigstddet organiseras. Forskningsprojekt
dr finansierat inom FoU Sjuhérad Valfard (FoUS) och ér ett samarbete mellan forskare i
FoUS och anhérigkonsulenter i nidtverket BORNA (Borasregionens nétverk for anhdrigstod). I
projektet har vi tréffat atta anhorigkonsulenter i fokusgrupper for att diskutera aspekter av
deras arbete och hur de ser pa anhdrigas situation. Vi har dven intervjuat atta personer som ar
anhoriga om hur de upplever sin vardag och livssituation samt vad de tycker om det stod de
och deras nérstdende far frin kommunen.

Vi inleder rapporten med att presentera en bakgrund och ett sammanhang till studien dér vi tar
upp hur anhodrigstdd organiseras och hur samhéllet fordndrats gédllande detta. Vi anser att detta
ar viktigt for 14saren att ha med sig in i rapporten eftersom det ger en bakgrund till vara
resultat. Vi skriver sedermera fram sjdlva syftet och forskningsfragorna som véglett oss i
arbete efterfoljt av analytiska begrepp och teorier som vi anvént for att tolka och forsta vara
resultat. Sedan kommer sjilva huvuddelen av rapporten, namligen dér vi presenterar véra
tolkningar av materialet och slutligen for vi en diskussion kring dessa resultat.

Alla &r anhoriga?

Sen tinker jag att det dr ocksa viktigt att anhérigskapet ses som en del av
livet, vi dr sjilva anhoriga med jamna mellanrum i storre eller mindre
omfattning, att det... inte blir sd strikt och sd kan man... ndr man sitter och
mdoter ndgon och sd forstar man att hdr finns en egen ohdlsa.

Det hir citatet kommer fran en av de anhérigkonsulenter vi talat med i det hér projektet och
det sdger ndgot om hur vi, professionella och forskare, forséker definiera grupper och hur det
bidrar till konstruktioner av ménniskor och relationer som skaver mot vardagens komplexitet.
Alla dr anhdriga till ndgon, i begreppets vardagliga betydelse: som en viktig person for andra,
men ocksa i den mer snéva betydelsen, vilket 4r det sitt som vi anvénder begreppet i den hér
rapporten: som nagon som ger omsorg till en familjemedlem eller véin som har sérskilda
behov. Den hir anvindningen av begreppet anhdrig anvénds i ett kommunalt ssmmanhang
dér det betyder en person som frivilligt hjélper andra i sin nérhet som pa grund av
funktionsvariation, missbruk beroendeproblematik eller langvarig sjukdom har sarskilt behov
av omsorg. Den som tar emot den hér hjélpen kallas for nirstdende, och som
anhorigkonsulenten i citatet patalar, gar vi alla in och ut ur den beldgenheten genom livet. Har
ska sdgas att i en hélso- och sjukvardskontext motsvarar begreppet nirstdende begreppet
anhorig, alltsd den som ger omsorgen. Eftersom den hér undersékningen handlar om det
kommunala anhérigstodet anvinds den kommunala begreppsapparaten som éterfinns i
socialtjdnstlagen och den samhéllsvetenskapliga forskningen som den hér rapporten knyter an
till. De som dr nyckelpersoner i arbetet med anhérigstddet i kommunerna har olika titlar som
anhorigstddjare, anhorigradgivare och anhdrigkonsulent. I den hér rapporten bendmner vi dem
alla som anhérigkonsulenter och den verksamhet de bedriver for anhorigstdd. Enligt lag ska
kommunerna ha ett anhorigstod integrerat i alla olika verksamheter dir anhoriga berors. |
rapporten kallar vi denna form av anhdrigstdd just for integrerat anhorigstéd, for att skilja det
frén det anhorigstod som anhodrigkonsulenterna arbetar med.



Samhalls- och forskningskontext

Att ta hand om en nérstdende person som behdver extra stod upplevs ofta som meningsfullt
och viktigt men om hjilpen blir for omfattande far det negativa konsekvenser for den
anhorigas hilsa och ekonomi (Sand 2014). I Sverige finns det ett kunskapscentrum kring
anhoriga som forkortas NKA och i deras senaste siffror gar det att ldsa att det finns 1,3
miljoner vuxna personer som regelbundet (mer &n 1ggr/man) véardar, hjilper eller stodjer en
nérstdende som &r langvarigt sjuk, ér dldre eller har ndgon form av funktionsvariation (NKA
2014). Nér det géller omsorg om &ldre i hemmet 4r det 75 procent som utfors av anhdriga.
Trots det omfattande obetalda omsorgsarbete som anhdriga utfor, och de risker som det kan
innebdra, har anhorigas engagemang och ansvar i omvardnaden av nérstdende personer lange
varit osynliggjort i Sverige. En mojlig forklaring till att det ar sé ar att Sverige haft en
forhallandevis generds allmén vélfard, dar den offentliga sektorn mdjliggjort for anhdriga att
friséga sig stora delar av det informella omsorgsarbetet. Aldreomsorgsforskaren Marta
Szebehely (2014) papekar dock att detta ar en sanning med modifikation eftersom anhdrigas
obetalda omsorgsarbete — och da sérskilt kvinnors — faktiskt alltid varit ett fundament i svensk
dldreomsorg.

Mot bakgrund av osynliggdrandet av anhorigas omsorg forfattade naringsminister Maud
Olofsson (centerpartiet) och folkhélsominister Maria Larsson (Kristdemokraterna) en
proposition &r 2008 som argumenterade for att det skulle aligga socialnimnden att “erbjuda
stod for att underlitta for de personer som vérdar en nirstaende som dr langvarigt sjuk eller
dldre eller som stodjer en nirstdende som har funktionshinder” (2008/09:82, s. 5). 2009
godtogs forslaget och formuleringen fordes in som ett tilldgg i socialtjdnstlagen (2009:549).
Har ska sdgas att olika stod till anhoriga fanns i ménga kommuner innan det blev lagstadgat,
men i och med tilligget krdvs det alltsa av alla kommuner att arbeta med anhorigperspektivet
pa ett systematiskt sdtt utifran individens behov och fora en strukturerad dokumentation kring
verksamheten (Socialstyrelsen 2016).

Enligt socialstyrelsens végledningsmaterial innebér ett systematiskt anhdrigstod att ett
anhorigperspektiv ska finnas pa alla nivaer i organisationen; dér forvaltningen ansvarar for
resursfragor, chefer ansvarar for utveckling, uppf6ljning och samverkan och vidare att alla
som moter anhdriga har ett ansvar att uppmirksamma, se behov och ge stod (2016:11). P4 alla
dessa nivéer ska anhorigstddet kdnnetecknas av individualisering, flexibilitet, kvalitet och
samordning (ibid.). Den generella utgdngspunkten for anhorigstod &r att hjilpa anhdriga i
deras frivilliga omsorgsarbete — dir anhoriga sjélva kan avgdra hur mycket ansvar de vill ta
for sina nérstdendes omsorg.

Som en f6ljd av lagtilligget har i dag de flesta kommuner anstéllda anhérigkonsulenter som
arbetar med specialiserat stod riktat direkt till anhoriga och denna yrkesgrupp har ocksa ofta
ett ansvar for att sprida och vidareutveckla stddet (Alftberg 2020). I en kartldggning fran ar
2019 av kommunernas stdd till anhoriga framkom att anhorigstod i manga fall likstdlldes med
anhorigkonsulenter, vilket pekar mot att det saknas ett systematiskt arbetssitt integrerat i alla
verksamheter och pa olika nivaer (Takter 2019). Det finns ett spanningsforhallande mellan ett
mer direkt, eller operativt, anhorigstdd och det strategiska anhorigstddet, dér forskning pekat
mot en tendens att anhdrigstdd utvecklas mot en egen avgrinsad verksamhet snarare &n ett
integrerat anhorigstod i alla verksamheter — det senare som mer kan kopplas till ett strategiskt
anhorigperspektiv (jmf. Takter 2020). I en rapport om anhorigkonsulenters upplevelse av
arbetet upplevde manga att de saknade information om hur kommunen arbetade systematiskt
med ett anhorigperspektiv (Alftberg 2020). Anhorigkonsulenterna som deltog i studien
efterfragade ocksa ett behov av mer kunskap kring vilka stodformer som fungerar bést, ett
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storre emotionellt stdd och en storre tydlighet kring vad som dr deras uppdrag i relation till
andra huvudmaén, sdsom hélso- och sjukvarden, forsakringskassan och arbetsférmedlingen
(Alftberg 2020:31). De positiva aspekterna av arbetet som anhdrigkonsulenterna lyfte fram
var att de har stort handlingsutrymme och sjélvstéindighet i sina tjénster, &ven om de ocksd
problematiserade detta som en risk for ojamlikhet i stodet mellan olika yrkesutdvare och
kommuner. Anhdrigkonsulenterna visade sig komma fran olika hall, ha varierande
utbildningsbakgrund men hade gemensamt att de alla drevs av ett stort engagemang kring
anhdrigas situation.

Forskning inom valfdrdsomradet ger en samlad bild av att samhéllsstodet for medborgare med
olika former av funktionsnedséttningar — psykiska, fysiska, kognitiva eller aldersrelaterade —
har minskat drastiskt under de senaste tio aren (Altermark 2020; Erlandsson 2018). Under
samma tid finns en dokumenterad 6kning av anhdrigas omsorgsarbete. Tidigare forskning om
anhorigas situation pekar mot att drivkraften bakom beslutet att ta pa sig ansvaret som
anhorigvardare eller anhdrigassistent dr en upplevelse av att de formella stodformerna brister,
antingen i individanpassning eller i beviljade insatser/timmar (Dunér & Olin 2018; Palmqvist
2020). Den svenska valfardsmodellen har fordndrats och vissa menar att den tidigare
ambitionen att ge likvardigt och jamlikt stod till alla medborgare &r forsvagat (Blomqvist
2016) och att det &dr en anledning till att civilsamhéllet, de anhériga och individen sjélv tar
mer omsorgsansvar. I forhéllande till den hér utvecklingen finns indikatorer pa att anhorigas
omsorg om nérstdende okar sarskilt mycket i vissa samhéllsgrupper. Omfattande informell
omsorg ar mer forekommande bland kvinnor frén arbetarklassen och/eller med utlandsk
bakgrund (Forsell 2021; Szebehely & Ulmanen 2012)

Forskare som studerat informellt omsorgsarbete och anhdrigassistans menar att utvecklingen
bort frédn en allmén vilfard ocksa paverkat anhdrigstddet, som &r under forandring (Johansson,
Long & Parker 2011; Katzin 2014). Inom dldreomradet ar kontantbidrag till anhoriga i form
av hemvérdsbidrag eller anhoriganstéllningar avvecklade i manga kommuner och generellt
sker en minskning av anviandandet av dessa stodformer till f61jd av en utfasning (Magnusson
2016). Forskning har visat att medan vissa stddformer har 6kat har alltsa andra stodformer
minskat. Martina Takter menar i sin avhandling inom socialt arbete att dagens stod ofta tar
formen av samtalsstdd med en anhérigkonsulent eller deltagande i stodgrupper (2017, s. 25).
Okat terapeutiskt stod riktat till anhdriga, som samtalsgrupper och enskilda samtal, har foljts
av nedskirningar i ekonomiska stodformer, som anhoriganstéllning eller hemvardsbidrag,
samt atstramningar i indirekt stod riktat till den nérstaende, som korttidsboende eller
dagverksamhet (Sand 2018). Forskare inom anhérigomréadet ser en risk med den hér
utvecklingen eftersom det finns en tendens att ansvaret for valfard flyttas fran samhaéllet till
enskilda medborgare (Sand 2018; Takter 2017).

Syfte

I det hér projektet undersdks kommunalt anhorigstdd fran anhdrigas och anhorigkonsulenters
perspektiv. Det behdvs mer kunskap kring villkoren som anhériga och deras nérstdende lever
med och hur deras behov av stdd ser ut. I en kartldggning om det kommunala anhorigstodet
fran Anhdrigas riksforbund konstateras att “anhérigas synpunkter behover tas pa én storre
allvar” (Takter 2019, s. 63). Aven nir det kommer till anhérigkonsulenter — den profession
som har nyckelpositionen i hur det operativa anhdrigstddet organiseras — finns ett behov av
6kad kunskap om yrkesgruppens villkor (Alftberg 2020). Utgéngspunkten i studien &r att
anhdrigas situation i forhéllande till anhdrigstdd hinger ihop med anhdrigkonsulenternas
position och forutséttningar i organisationen och att dessa forhallanden kan klargora och



belysa varandra. Studiens syfte dr darfor att 6ka kunskapen om anhdrigas situation och
upplevelse av anhorigstod samt anhorigstodets praktiker och organisatoriska villkor.

Ett annat mer praktikorienterat syfte dr att utifran studien bidra till anhdrigstodets utveckling
och vi har som ambition att i samrad med anhorigkonsulenterna ge forslag pa forbattringar
inom befintliga stddformer men &ven blicka framéat mot oidentifierade behov-hos den
heterogena gruppen anhoriga.

Studien dmnar undersdka anhorigas situation och erfarenheter av anhdrigstod i syfte att svara
pa fragan 1) hur deras vardag paverkas av anhorigskapet, upplevelsen av det kommunala
anhorigstodet samt de kommunala stodformer de eller deras nirstdende berdrs av. En studie
om anhorigkonsulenternas roll ger vidare en grund for att svara pa fragan 2) hur
anhorigstodets praktiker och organisatoriska villkor ser ut. Slutligen syftar studien till att
generera en diskussion kring (3) hur ett forbéattrings- och férandringsarbete av anhdrigstodet
skulle kunna se ut.

Tillvagagangssattet och forskningsmetod

I detta avsnitt beskriver vi tillvigagangssitt och utgdngspunkter for studien, hur
materialinsamlingen gatt till och hur vi tolkat det insamlade materialet. Med andra ord
beskrivs de val vi gjort géllande vilket material som skulle samlas in, var det skulle samlas in
samt hur och varfor.

Studiens metodologiska utgdngspunkter

Analysen tar sin borjan i ménniskors vardag genom att utgé fran deras erfarenheter i vardagen
och i arbetet, en utgdngspunkt inspirerad av sociologen Dorothy Smith (2005). Det som star i
studiens fokus dr de anhorigas situation, behov av anhorigstod samt erfarenheter av stod. De
anhorigas erfarenheter forstas i forhallande till sociala relationer som finns utanfor deras
vardag men som styr hur den ser ut (Smith 2005). Vi studerar d&ven den organisatoriska nivan
dar fokus dr anhorigkonsulenternas beréttelser om motet med de anhoriga och deras
nérstdende, professionella praktiker samt professionens villkor inom organisationen.

Anhorigkonsulenterna &r en av de yrkeskategorier som har inverkan pa de anhorigas situation,
men likvil som de anhoriga forhéller anhorigkonsulenterna sig till sociala relationer och
bestimmelser som péverkar deras handlingsutrymme. Utifrdn detta blir det intressant att titta
pa vilka praktiker, regler och riktlinjer som mojliggor eller hindrar dem i deras arbete och i
deras moten med de anhdriga. Ménniskors vardag paverkas ocksa av den kunskap som skapas
i institutioner, sdsom exempelvis socialtjdnst, sjukvard och juridik. I anhdrigas situation
handlar detta exempelvis om socialtjdnstlagen och dess vigledningsmaterial eller kommunens
policydokument kring anhdrigstdd. Liknande dokument och officiella riktlinjer utgor en
forstéelseram for den hér rapporten, liksom den &r en ram for de anhdriga och
anhorigkonsulenterna men denna policyniva och de dokument som producerats inom den
studeras inte som ett eget studieobjekt.

I fokus for den hér studien star darfor:

A. Anhorigas individuella beréttelser om erfarenheter och praktiker av omsorg och av att ta
del av anhorigstod.

B. Anhérigkonsulenternas beréttelser om praktiker i sitt arbete med att stodja och hjélpa
anhoriga.



C. Forhéllandet mellan de individuella berittelserna och de sociala relationer som paverkar
dem.

Kvalitativ studie under en pandemi

Fokusgruppsdiskussionerna med anhorigkonsulenter utfordes initialt i studien av praktiska
skal. Pa grund av den pagaende pandemin kunde inga forskningsméten ske fysiskt vilket inte
sags som ett sarskilt stort hinder fér genomforande och analys i férhdllande till
anhdorigkonsulenternas upplevelse. Anhdrigkonsulenterna har under pandemin anvént sig av
digitala moten och har dérfor en vana. Digitala traffar kan ses som fordelaktiga i relation till
att det mojliggjorde att fler deltagare kunde avsitta sin arbetstid till att delta. Under 2022, nir
pandemin hade klingat av, genomférdes tvd workshoppar med anhérigkonsulenterna. Under
dessa presenterades det preliminéra resultatet. Da gavs mojlighet att diskutera oklarheter som
framkommit under fokusintervjuerna. Innehallsliga fragestéllningar som framkommit under
analysen kunde da ocksé fordjupas och problematiseras.

Intervjuerna med anhdriga skots fram till hosten 2021 for att kunna métas i samma fysiska
rum. For att skapa tillitsfull och givande intervjusituation priaglad av trygghet ansags det som
viktigt att kunna moétas fysiskt pa plats. Situationen som anhorig kan vara emotionellt
utmanande att prata om och for att som forskare kunna uppfatta och hantera en sédan situation
behovde ett rumsligt mote dga rum. Vi upplevde att intervjuerna tilldts bli djupare pa grund av
det fysiska moétet, dar var upplevelse ér att digitala moten i mindre utstrickning tillats bli
fortroliga. Det fysiska rumsliga motet innebér ocksa att ett rikare material kan samlas in.
Intervjupersonerna fick sjdlva styra var de ville ses vilket ofta var i deras hem. Att
intervjuerna skedde i den milj6 ddr omsorgspraktiken ofta 4ger rum skapade en férdjupad
forstéelse for intervjupersonernas situation och beréttelser (jmf. Pinsky 2015). En av
intervjuerna med anhdriga skedde ddremot via telefon.

Intervjuer med anhdriga

De anhériga vi intervjuat &r atta personer med nagot olika erfarenheter som anhériga. De kan
delas in i tva olika “grupper” av anhoériga, dér den ena dr modrar med vuxna barn som har
négon typ av psykisk funktionsvariation (3) och den andra gruppen ér dldre kvinnor (3) och
méin (2) som lever, eller tills nyligen, levt tillsammans med en partner med demenssjukdom.
Inklusionskriterierna for att delta i de enskilda intervjuerna var personer éver 18 &r som har
eller har haft kontakt med kommunens anhérigkonsulent och som vaccinerats for Covid-19.
Intervjuerna fokuserade pé vardagen med omsorg, behov av stéd och erfarenheter av
anhorigstdd. Anhorigkonsulenterna har varit en del av rekryteringsarbetet pé sa vis att de
tillfrigat anhoriga om forskaren far ta kontakt med dem for information och forfrdgan om att
delta i studien. Genom denna rekryteringsvig naddes fyra intervjupersoner. Tva
intervjupersoner rekryterades ddremot genom enhetschefer for ett demensteam och det visade
sig att dessa tva intervjupersoner inte hade haft kontakt med anhdrigkonsulenter, utan med
demensteamet. Detta ser vi inte som ett problem i studien utan snarare en tillgang, eftersom
det ger en bild av hur anhdrigstddet fungerar integrerat i verksamheter utover det riktade
anhorigstdd anhdrigkonsulenterna arbetar med.

Efter de anhorigas samtycke har kontaktuppgifter limnats till huvudforskaren for vidare
kontakt. Vi har kontaktat anhoriga och informerat om studiens syfte och vad det innebér att
ingd 1 studien samt gjort en muntlig férfrigan om deltagande. De anhdriga som fortsatt visat
intresse for att delta fick information skickat till sig, via mejl eller ordinarie postgang, och
overenskommelse om tid och plats for intervjun bestdmdes. Fyra personer har kontaktats
varayv tre stillde upp pé intervju. Intervjupersonerna fick sjélva besluta om plats for intervjun
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varav samtliga ville bli intervjuade i sina hem. Intervjuerna har spelats in och transkriberats
ordagrant av ett upphandlat transkriberingsforetag men lésts och lyssnats igenom av forskarna
for att kontrollera kvaliteten av utskrifterna. Att lyssna pa de inspelade intervjuerna har ocksa
ett analytiskt syfte att bibehélla kénslan av intervjun som ett samtal och ett mellanménskligt
mote. Intervjuerna dgde rum mellan September till december 2021. Fem av intervjuerna
genomfordes av Lina Palmqvist och tre av Margareta Carlén.

Fokusgrupper med anhorigkonsulenter

Tre fokusgruppsdiskussioner har utfoérts med anhdrigkonsulenter som alla dr knutna till
nitverket BORNA. Information om fokusgruppernas innehéll och de praktiska
omsténdigheterna skickades ut till alla i ndtverket och de som hade mdjlighet och var
intresserade deltog. Studiedeltagarna kom fran olika kommuner, bade mellanstora och mindre
kommuner, alla &r kvinnor och det fanns en spridning kring hur linge de arbetat med
anhorigstdd, som strackte sig mellan ett halvar till tjugo ar men dér de flesta arbetat mellan
fem till tio 4r. Nagra av deltagarna var med vid alla de tre tillfdllena och vissa bara vid ett
eller tva tillfdllen. Antalet deltagare varierade mellan de tre tillfdllena fran fyra till sex
deltagare och allt som allt deltog atta anhorigkonsulenter i studien. De tre diskussionerna
organiserades kring de tre foljande temana: praktiker i arbetet, métet med anhoriga och
nérstdende samt professionens villkor.

Analysarbetet

Fokusgruppssamtalen och intervjuerna har analyserats genom en hermeneutiskt inspirerad
innehallsanalys vilket innebér att tolka meningen som férmedlas i intervjuerna och
fokusgrupperna i relation till samtalet som kontext men ocksé en vidare samhallskontext
(Kvale & Brinkmann 2011). Av praktiska skél, pa grund av Covid-19, gjordes
fokusgrupperna med anhorigkonsulenter forst i studien, eftersom de kunde ske digitalt. Darav
péborjades analysarbetet av detta material och det pagick parallellt med att vi gjorde
intervjuer med anhdriga. Vi lyssnade pa det inspelade materialet fran fokusgrupperna och
laste noga igenom utskrifterna for att identifiera fokuspunkter i samtalen. Genom de
workshoppar som arrangerades under 2022 fick vi dven hjélp med analys men vi kunde &dven
fa fortydliganden om sddant som varit oklart under fokusintervjuerna eller sddant som vi ville
fordjupa. Likheter och skillnader mellan de olika materialen identifierades och utifrén dessa
formulerade vi sedan stdrre teman, vilka utgor resultatdelens rubriker: Anhdrigas situation
och upplevelse, Indirekt anhorigstod, Anhérigkonsulenterna och det direkta anhorigstidet
samt Anhorigkonsulenternas yrkesroll, paverkan och handlingsutrymme.
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Analytiska utgangspunkter

I denna del presenterar vi begrepp och teorier som vi anvént for att tolka och forstd vart
material. Hér sétter vi in var studie i ett ssmmanhang bade i relation till annan forskning och
till samhallet. Vi har valt just dessa teorier utifrdn vad som kom fram i intervjuerna och
fokusgrupperna och vi menar att det dr av vikt for ldsaren att ha med sig dem i ldsningen av
forskningsresultaten.

Omsorgens olika delar

Omsorg illustreras ofta av tvd ménniskors hinder dir den ena héller i den andras, det &r ocksé
sé vi har valt att illustrera den hér rapporten. Dessa bilder sédger ndgot om hur vi i samhallet
forestéller oss omsorg: som fysisk kontakt och néra stod mellan tva personer. Inom
omsorgsforskningen bendmns den hér delen av omsorgsrelationen som praktisk omsorg som
handlar om den konkreta hjdlpen och det konkreta stodet i form av handlingar som att hjilpa
till med hushéllsarbete, paklddning eller dusch och s vidare. Denna form kan i sin tur delas
upp i serviceomsorg, omsorg som inte involverar kroppslig nirhet eller rér kroppen (till
exempel stddning och inkép), och intim omsorg, som direkt inkluderar kroppen, det vill sdga
sddant som toalettbesok, pakladnad eller dusch (Kalman & Andersson 2014). Men omsorg
innefattar ocksa delar som inte &r lika synliggjorda, men dndock &r viktiga. Ett exempel dr den
omsorg som har mer administrativa sidor, som handlar om planeringen och organiseringen av
omsorgsrelationer samt om vardagslogistik, och det kallar vi i den hér rapporten for
intellektuell omsorg (Ulmanen 2015). En annan ofta forbisedd form av omsorg ér att ge
kénslomissigt stod, vilket vi kallar for kdnsloméssigt arbete utifran sociologen Arlie Russel
Hochschilds (1979) teori. Emotionellt arbete innebdr arbetsuppgifter dir hantering och
reglering av kénslor str i centrum, vilket &r sérskilt vanligt férekommande inom service och
omsorgsarbeten. Emotionella omsorgspraktiker dr bland annat att lyssna, prata och stotta, men
dven att motivera och paminna.

Omsorgsndtverk

Det som framtrader utifrén dessa olika typer av omsorg dr att omsorg &r en mer komplex
aktivitet dn vi kanske forst tdnker pa, men det finns ytterligare aspekter som inte ryms i bilden
av de "hidnderna som mdts” som behover laggas till. Till skillnad fran hénderna som haller
varandra dr omsorg ofta nagot som inkluderar en rad olika personer och verksamheter som
alla bidrar med sina delar till omsorgspusslet (Szebehely 2004). Vi anvénder oss av metaforen
omsorgsnétverk for att tinka kring hur dessa olika relationer hanger ihop, dér den som &r i
behov av hjélpen, den nirstdende, finns placerad i mitten (Eldén 2014). Tillexempel paverkar
ett beslut som tas i ena dnden av nétverkets ytterkant, kanske av en bistdndshandldggare,
konsekvenser for den anhdrigas situation, som befinner sig ndra omsorgens mitt.

New Public Management och relationsarbete

Nerskdrningarna i offentlig sektor, som vi nimnde ovan, hanger ihop med andra forandringar
som skett inom det svenska vélfardssystemet under de senaste trettio dren. Vi menar att det ar
viktigt att ha med sig hur den hér fordndringen ter sig i en studie om kommunala
verksambheter, sa dven anhorigstod, eftersom det dr en del av den styrning som alla
kommunala tjinstemin forhaller sig till. Aven de anhériga berdrs av hur den kommunala
styrningen ser ut eftersom de maste forhalla sig till, vad vi i den hér rapporten bendmner, den
kommunala byrdkratin.

En aspekt av vilfirdens omvandling ar privatiseringen av vilfardstjdnster s som skola, vard
och omsorg. Det hér dr en del av en mer allmén marknadisering i samhllet, som kommer till
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uttryck pa olika sétt (Therborn 2018). I kommunal verksamhet har en ny typ av styrning och
organisering blivit inflytelserik; New Public Management (NPM), dir offentliga verksamheter
styrs pa liknande sitt som privata foretag (Ahlberg Oberg & Widmalm 2013). I stora drag kan
man séga att den hir férdndringen lett till en 6kad formalisering, reglering och tidtagning av
insatser, for att just skapa mer kostnadseffektiva tjanster (Kamp & Hvid 2012: 44). Ett
fenomen som hénger ihop med NPM édr 6kningen av olika former av utvirderingar med syfte
att skapa kvalitativa och kostnadseffektiva verksamheter (Lindgren 2014). Den svenska
statsvetaren Lena Lindgren beskriver den offentliga sektorns 6kning av utvérderingar som ett
hungrigt utvirderingsmonster som stéller stora och till synes stindigt vixande krav pa
offentliga verksamheter att dokumentera, méta och redovisa kvalité samt anvinda sig av
mitresultat for styrning och verksamhetsutveckling” (2014: 126). Kvalité i det hir
sammanhanget har allt mer kommit att betyda kundnéjdhet, vilket dr dnnu ett exempel pa hur
den privata sektorns sprakbruk och normer implementeras i vilfardssektorn (Lindgren 2014,
s. 50). En annan del av NPM:s fokus p4 standardisering av offentliga insatser &r
evidensbaserad praktik (EBP) som innebdr att det sociala arbetet och omsorgsarbetet ska utga
fran beprovad kunskap och forskning med mal att hitta de bista insatserna for den aktuella
klientgruppen. Bruhn och Kaillstrém (2018) menar att detta haft negativ paverkan, pa, den sé
viktiga, relationella delen av omsorg och socialt arbete. Dels har kategoriseringen av olika
avgransade “klientgrupper” blivit mer vanligt forkommande och dels riskerar den
professionella kunskapen hos de som arbetar med att méta dessa ménniskor till viss del
underminerats.

Aven Bornemark pekar pa faran i tilltron till det evidensbaserade sittet att arbeta inom
omsorgen. Hon lyfter istdllet fram yrkeskunnandet och yrkeserfarenheten som hon beskriver
som “’lager pa lager av konkreta situationer som sétter sig i blicken, i handlandet och i
tdnkandet” (Bornemark 2020, s. 60) och att detta forutsitter ett omdome som tar fasta pa det
situationsunika och inte enbart tittar genom ”de generella begreppens glaségon”.

Dessa forskare menar alltsa att EBP riskerar att skapa mer distanserade relationer mellan de
professionella och de som &r i behov av det stod de formedlar. For att skapa och bibehalla
goda relationer med klient/brukare/medborgare krivs kontinuitet, tillit och professionellt
handlingsutrymme (Bruhn & Kaéllstrom 2018). Det &r genom handlingsutrymmet som
individcentrering och flexibilitet kan bejakas da det ger utrymme for den professionella att i
samrdd med den som behover stod avgora hur stodet ska se ut. Riskerna med EBP kan i
relation till detta vara att det minskade professionella handlingsutrymmet leder till att det &r
svarare att uppnd den flexibilitet som individcentrering kraver.
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Resultat och analys

I den hér delen presenterar vi vara tolkningar och analyser av forskningsstudien indelat i fyra
kapitel. Vi inleder med att ge en bild av hur de anhérigas situation ser ut: Anhérigas situation
och upplevelse . Har dr de anhorigas rost mer dominerande, eftersom det &r deras upplevelser
som sdger mest om vad det innebér att vara en huvudperson i sina néra och kéras
omsorgsnitverk. I nésta kapitel, Indirekt anhérigstéd, beskriver vi de anhdrigas roster om det
som bendmns det indirekta eller det integrerade anhdrigstddet alltsa de olika typer av
anhorigstdd som erbjuds och som ska finnas tillgdngliga i den kommunala verksamheten. I
det tredje och fjarde resultatkapitlet kommer vi in pa anhorigkonsulenternas arbete. Kapitlet
Anhérigkonsulenterna och det direkta anhdrigstddet handlar om deras operativa arbete som
framforallt ror sig om enskilda samtal, samtalsgrupper och arrangemang av olika aktiviteter.
Hair varvas anhdrigkonsulenternas berdttelser med den anhorigas beskrivningar av deras
erfarenheter. Slutligen, i kapitlet Anhorigkonsulenternas yrkesroll, paverkan och
handlingsutrymme, tas anhorigstodet upp ur arbets- och organisationsperspektiv dér vi belyser
olika aspekter av anhdrigkonsulenternas arbetssituation och hér star d&ven yrkesgruppens
upplevelser av sin roll som anhdrigskonsulenter i fokus.

Anhdrigas situation och upplevelse

Vi inleder med att ta fasta pa de anhdrigas situation och det omsorgsnitverk som den anhorige
ar en central del av. Omsorg ér ett vitt begrepp och vi belyser darfor olika typer av omsorg
som den anhdrige ger till sin nirstdende. Darefter beskriver vi de kénslor som de anhériga ger
uttryck for. Eftersom studien gjordes under pandemin kom denna upp under intervjuerna. Vi
avslutar darfor med att ta fasta pa hur de anhdriga beskrev sin situation under denna tid.

Omsorgsnatverket av anhoriga

I intervjuerna med de anhoriga framkommer det att de ofta befinner sig i ett natverk av hjélp-
och stodpersoner runt deras nirstdende. Har dr de kommunala verksamheterna en del, men vi
aterkommer till detta och fokuserar hér istillet pa relationen till de Gvriga anhoriga. Nar det
giller intervjupersonerna som har en partner/maka/make med demenssjukdom ar de
nyckelpersonen i sin nérstaendes omsorgsnitverk. Vissa av dem beskriver att de far mycket
stod av andra anhdriga sérskilt i familjen, sdsom dottrar, sonhustrur eller en svigerska, och
hér ser det ut att finnas en konsskillnad dar framforallt kvinnliga anhériga omnadmns.
Omsorgen fran manliga familjemedlemmar, dér frimst vuxna sdner nimns, framstar som
mindre frekvent men upplevs ocksd som mindre kompetent. En dldre kvinna berittar att en av
hennes tre soner dr mer nérvarande i omsorgen om sin pappa medan de andra tvé erbjuder sin
hjalp i mindre utstrdckning men ocksé att hon uppfattar att de, nér de vél finns dér, inte kan
hjélpa pa ett bra sétt.

Ja, fast just med min man vet jag inte... det tycker jag inte att de [andra tva
sonerna], hjdlper till sa mycket, det gér de inte... de kan inte... de har
forsokt att fa in honom i bilen och de bdr sig sd dumt dt.

Om den yngsta sonen, som tar hand om sin pappa mer, siger hon att han &r mer omvérdande
och kopplar ihop det med hans yrke inom varden, medan de tva éldre sonerna arbetar i
traditionellt manliga yrken, och kanske dérfor inte dr “omhuldande” pd samma sétt. En annan
av de éldre kvinnorna berittar att hennes mans son dr dir ibland men att han, som manga mén
enligt henne, inte kan hantera situationen eftersom de inte &r intresserade av “det inre, sjélen”,
och lyfter fram sonens hustru som ndgon som hjélpt henne mycket. Bada dessa éldre kvinnor
berittar dock att sdnerna hjdlper dem med serviceinriktad praktisk omsorg som att handla
eller tradgardsarbete. De hir resultaten kring fordelningen av omsorgsarbete utifran kon
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bekriftar tidigare kvantitativ forskning som visar att kvinnor dr mer ndrvarande i omsorgen av
gamla foréldrar (Szebehely & Ulmanen 2012) men ocksa nérstdende i andra &ldersgrupper
(Jeppsson-Grassman, Taghizadeh Larsson & Whitaker 2009).

Tvéa av de tre kvinnorna med vuxna barn med psykiska- eller neuropsykiatriska
funktionsvariationer dr nyckelpersoner i sina nérstdendes omsorgsnitverk medan faderna
framstar som vésentligt mindre nérvarande. Det framstar som att de uppehaller den mesta
vardagliga kontakten och att de vid tillfallen kunnat delegera uppgifter till faderna, men att de
dr de som tagit tag i saker. Bada dessa fader har sjélva sjukdomar som ges som forklaring till
varfor de inte kan vara mer centrala i barnens omsorg. Den tredje kvinnan har tidigare haft
nyckelrollen i sin dotters omsorgsnitverk men i nuldget, sedan négra ar, har denna kvinna
bara sporadisk kontakt med dottern efter en konflikt dem emellan. Kvinnan upplever detta
som en stor sorg men ocksa ett svek fran hennes fore detta man, dotterns pappa, och hans
familj. Utan att g& in mer pa just den hér situationen gér det att konstatera att anhorigas
mojlighet att ge omsorg paverkas av hur omsorgsnétverket ser ut kring den nérstaende.
Skilsméssa, funktionsnedséttningar, psykisk ohélsa, gor omsorgsnitverket mer sarbart. Att
som dessa mddrar gor eller har gjort, axla rollen som den viktigaste personen for sina vuxna
barn kan ocksé beskrivas som sérbart. En av dem beskriver det som att hon kinner att hon
maste ordna det sa bra som mojligt for sin dotter under sin levnad for det kommer avgora hur
dotterns framtid kommer se ut. Har uttrycks en ansvarskénsla som alltsé stracker sig bortom
den egna livstiden, vilket sdger nagot om hur dotterns 6vriga omsorgsnétverk upplevs som
bristande.

Olika delar av omsorgen

Det finns en praktisk omsorg som de anhoriga ger som handlar om att hjélpa till med
praktiska géromél den nérstdende inte klarar. Det kan handla om hemarbete som att stida,
handla eller klippa gréset - och for de som lever tillsammans med en partner med
demenssjukdom axlar de, i stort sett, allt sédant arbete. For mammorna med vuxna barn &r
hjélp med hushéllsarbete inte lika nirvarande eftersom barnen flyttat hemifran. En av dem
berittar dock att hon hjélper sin dotter med stddningen och att ménga timmar gér 4t till det,
trots att personalen pa dotterns boende har avsatt tid. Praktisk omsorg handlar ocksd om den
hjélp som &r kroppsnéra och gillande det &r det inget som gruppen “mammor” ndmner men
dédremot nagot de “dldre” utfor i stor utstrackning. Dusch, blgjbyten, tandborstning,
avkladning men ocksa kora rullstol eller lyfta och stddja ur eller till singen, soffan och
toaletten.

De anhoriga utfor ocksd mycket emotionell omsorg som handlar om att trosta, lyssna och
stotta. De beskriver den kénsloméssiga omsorgen som svar och ibland betungande.
Svarigheterna kan handla om att masta svara pd samma fraga flera ganger i rad, att vara sin
dotters bdsta vin, att vid varje besok pa boendet behdva trosta och forklara for sin fru varfor
hon inte bor hemma léngre eller att kéinna sig tvungen att lyssna pa sin vuxna sons orealistiska
projektplaner flera timmar per dag. Att hantera dessa situationer kréver ett kinsloméssigt
arbete (Hochschild 1989) av de anhoériga, dir de ibland maste bortse fran sina egna kéanslor
och helt agera utifran den nérstdendes behov. Detta kan ocksé paverka mdjligheten att utféra
sitt arbete som en kvinna beskriver om sin dotter: ““...hon ringer ofta och viacker mig pa
nétterna nér hon inte kan sova och da blir jag trott och kan inte sova och det paverkar min
arbetsdag dagen efter.” Ibland riacker inte tdlamodet till och irritationen eller frustrationen
vénds mot den ndrstdende och det hér skapar ofta daligt samvete. Det finns en koppling
mellan att inte kunna halla undan den egna kénslan och trottheten Gver att masta hélla ihop
vardagen. En dldre kvinna beskriver hur hon instruerat hemtjénsten om hur de ska hjélpa
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hennes man pa kvillen men att det ofta dr ny personal som inte kdnner till situationen och da
fragar hennes man som inte kan svara pa det utan blir férvirrad. D4 ar det hon som maste ga
in och forklara hur de ska gora trots att hon &r pa vig i sdng.

“Hur dr det nu, ska de [hemtjinsten] smorja mig i stjdrten? ” Jag blir tokig
och det kommer alltid pd kvillarna ndr jag gar och ldgger mig sd jag blir
ndstan arg pd honom ibland.

I situationen som beskrivs i detta citat vander sig hemtjédnsten till den demenssjuke maken for
att fraga honom om hur hans kvéllsrutiner ser ut. Maken kan dock inte redogéra for hur
hjalpen brukar ga till vilket gér honom forvirrad och han vénder sig da till sin fru for att hon
ska forklara det. Hos den hér kvinnan ser detta ut att skapa kéanslor av frustration som vénds
mot maken i forsta hand. Hér gar det att hidvda att frustrationen skulle kunna vindas mot
hemtjansten. Det &r hemtjénstarbetarna som borde kéinna till mannens rutiner och de borde
dven veta att han inte kan redogora for sina hjilpbehov pa grund av sin demenssjukdom.

De anhériga beskriver en omfattande intellektuell omsorg som handlar om att planera, halla i
kontakter och samordna den nirstdendes vardag. Att som anhdrig gé in och beskriva
kviéllsrutiner for hemtjénstarbetarna &r ett exempel pa hur den intellektuella omsorgen kan ta
sig uttryck.

Den intellektuella omsorgen kan dven handla om att vara behjilplig med den nérstidendes
ekonomi. Tva av mammorna till vuxna barn med psykisk funktionsvariation beréttar att de pa
olika sétt tar hand om sina barns ekonomi. Den ena av dem &r god man och det innebér alltsa
framforallt ett intellektuellt omsorgsarbete med planering av inkomster och utgifter. Hon
utrycker att hon egentligen vill avséiga sig den hér rollen men att hon fétt forklarat for sig att
ingen pa dotterns boende kan ta 6ver den rollen. Den andra mamman ar inte godeman men tar
ansvar for sonens ekonomi genom att t ex hjilpa sonen att betala skulder, ndgot som alltsa har
negativ inverkan pa hennes egna tillgangar.

Kanslor i omsorgsgdrandet

De flesta anhoriga vi intervjuat ser sig som oerséttliga for sin nérstaende i sin roll som fru,
man eller mamma, men ocksd som omsorgsgivare. Manga av dem utrycker en stolthet 6ver
den omsorg de utfor. De beskriver att de kénner sig kompetenta och starka eftersom de klarar
av situationen och att rollen som framsta omsorgsgivare lett till ett stirkt sjdlvfortroende. For
vissa leder kédnslan av att vara den som vet bast vad den néirstdende behdver, och stoltheten
kopplad till det, till att det blir svart att be om hjélp. Ett sitt att forstd stoltheten och kénslan
av att vara oumbiérlig &r att det handlar om att bibehélla kénslan av kontroll och egenmakt, i
en situation dér livet pd manga sitt kretsar kring den nérstdendes behov.

Ett dterkommande sétt som anhdrigkonsulenterna beskriver kédnsloldget hos de anhdriga de
moter dr som utmattade, pd bristningsgriansen och frustrerade. Det hdr séger ndgot om i vilken
situation de anhoriga som vénder sig till anhdrigkonsulenterna dr i: ett 1ge som &r anstrangt
dér omsorgen blivit betungande. Enligt tidigare studier finns det en gréns runt 20 timmar
obetald omsorg i veckan som avgdr om anhdrigrollen upplevs som betungande eller inte
(Sand 2014). I forsta anblicken ser det ut som att de som dr sammanboende med en partner
med demenssjukdom Overstiger den hir 6vre gransen i storre utstrackning dn den grupp
mammor med vuxna barn som har funktionsvariation, som alla flyttat hemifran. Men som vi
skrivit om ovan dr omsorg inte bara de praktiska hjélpinsatserna utan har fler dimensioner, dér
emotionell och intellektuell omsorg tillkommer. Bland mddrarna beskrivs det som ett problem
“att inte bara f4 vara mamma”.
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De anhdriga med en man eller fru med demenssjukdom uttrycker inte pd samma sétt en
onskan om att bara fé vara partner. Ddremot beskriver de att deras vardag helt tagits 6ver och
vissa av dem att de kdnner sig utnyttjade av kommunen. En av dem beskriver att hon ar trott
pa sin nérstdende och att hon har daligt samvete for det. Flera av de anhdriga beskriver just
skuldkénslor gentemot sin nérstdende. Ibland kan skulden bottna i en ambivalens att & ena
sidan tdnka pa vad som &r bést for en sjdlv och & andra sidan vad som ar bast for den
nérstadende. I detta kan ocksé ligga kinslor av besvikelse for att de forvantningar en hade pa
hur livet efter pensionen skulle bli inte har infriats.

Jag hade gatt i pension precis innan det hdr héinde, tio dagar innan hade
Jjag slutat jobba och sd héinder detta. Aret innan hade jag ordnat
badrummet, ddr ska jag ligga nér jag blir pensiondr i ett bubbelbad och
gjorde helkaklat ddr, men det fick man ta upp alltihop for han... han var
tvungen att ha en dusch ddr.

Efter ett 1angt arbetsliv ser ménga fram emot pensionen som en period dér tid frigdrs och
orealiserade drommar dérfor kan bli verklighet. Besvikelsen att d4 hamna i en livssituation
dominerad av olika typer av omsorgsarbete ar ldtt att sympatisera med. Det hir kan ocksa
relateras till en ny syn pé att bli dldre i vart samhille, dér perioden efter pension allt mer
kommit att ses som en tid av frihet och konsumtion, med starka idel kring att férverkliga sig
sjdlv genom resor och aktiviteter (Alftberg och Lundin 2012). En vardag som kretsar kring
omsorgen till en demenssjuk partner dr inte den typ av aktivitet som idealen kring en aktiv
alderdom inrymmer (Palmqvist 2020). Ingen motsvarande besvikelse finns beskriven i
gruppen anhdriga till ett vuxet barn med funktionsvariation. Det hir kan hdnga ihop med att
omsorgen till egna barn &r en starkare samhéllsnorm som de flesta forédldrar skriver under pa.
Att omsorgen blir mer omfattande &n forvéntat utifrdn en samhéllsnorm kring “icke-
funktionsvariation” problematiseras inte i materialet.

De som lever tillsammans med en partner med demenssjukdom beskriver en tillvaro dér de &r
uppmérksamma péa den anhorigas behov dygnets alla timmar. De beskriver en isolering
utifran att inte kunna ta sig ut pa samma sétt langre vilket paverkar det sociala livet negativt.
De beskriver att de har en oro nér de ldmnar sina anhdriga hemma sjilva. En av dem séger att
hon standigt gick och vintade pa en duns, att hennes nérstdende skulle ramla. Att aldrig kunna
koppla av och att alltid ha den néirstdende i bakhuvudet dr andra utsagor. En beskriver att han
inte kunde slappna av nér han skulle sova utan, som han beskrev, “sov ovanfor singen”. De
beskriver en stress som skapas av att alltid vara beredd, spanna sig och hélla ihop. En av de
anhoriga berittar att ndr hon blev uppmanad av hemtjanstchefen att tdnka pa sig sjilv borjade
hon gréata. En annan av intervjupersonerna, vars fru bor pa ett sérskilt boende sedan tva ar,
beskriver hur priglad han var ver denna stéindiga oro.

Jag spelar boule och trdffar barn, men man har alltid henne bak i huvudet.
Det gar inte att koppla av, men nu dr det helt annat ndr hon dr pa hemmet.
Da behédver jag inte tinka sd, dd dr hon under koll.

I anhériggruppen dldre, finns en skuld att 6verviga att den nérstaende ska flytta till ett
boende. ”Duvor brukar halla ihop” som en av dem uttrycker det. Ofta har de kvar den
nérstdende hemma lédngre dn de egentligen orkar. En av de anhdriga beskriver
hjartinfarktssymtom. En annan anhdrig vars nérstaende var dement och kunde ga ut pa
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nétterna berdttar att hon till slut var sa trott att hon inte vaknade av detta, vilket ledde till
farliga situationer och i slutdndan att han var tvungen att flytta till ett sarskilt boende.

Ofta ser det ut att vara andra nérstdende, framforallt barnen, som till slut signalerar att det inte
langre gar. Den dagen de anhoriga inser att det inte langre fungerar att den nérstaende bor
kvar hemma, utan det enda alternativet ar ett permanent boende, beskriver en av de anhoriga
att det var som att skriva pa en dodsdom. En annan beréttar om den nérstaendes reaktion nér
de till slut bestiimde sig och fick plats pa ett boende: ”Ar det hiir ni ska dumpa av mig?” En
tredje beskriver att ndr han kommer och hilsar pa tror hans fru att han kommer for att himta
hem henne. Han séger att han egentligen vill ha henne hemma men att han inte orkar. En av
dem beskriver det som att det var den dag den nérstaende flyttade in pa sérskilt boende som
sorgearbetet borjade och nir den nérstdende dog négra ar senare var sorgearbetet fardigt.

De anhériga som har ett vuxet barn med en psykisk funktionsnedséttning, beskriver inte att
flytt till eget eller sirskilt boende &r en konflikt. Snarare ses det som en viktig del i deras
barns utveckling mot sjélvstidndighet. For att de vuxna barnen ska kunna uppritthalla den hér
sjalvstandigheten kriavs dock mycket omsorgsarbete av de anhdriga.

Coronas paverkan — De anhorigas perspektiv

De anhérigas situation har sjélvfallet pdverkats under pandemin. Vissa dagliga verksamheter
har varit nedstdngda. Méanga har valt bort hemtjénst, vixelvérd eller plats pd omsorgsboende
pé grund av risk for smitta eller for att restriktionerna kommer innebéra att inte f traffas.
Andra som har sin néirstdende pa omsorgsboende har inte kunnat hilsa pa. Avsaknaden av den
hér typen av sekundért anhdrigstdd el avlastning har inneburit véldigt anstringda relationer.
Har ser det olika ut i de olika kommunerna kring vad som stidngt och under hur lang tid.
Anhdriga fick strida om att deras nirstdende som bodde pad omsorgsboende skulle f& komma
ut, eller att de skulle fa hjélp med att horas online eller vilka tider de fick tala i telefon.
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Indirekt anhorigstod

En del verksamheter som i forsta anblicken ser ut att vara riktat till den nérstdende fungerar
samtidigt som en form av anhorigstod. Ofta bendmns dessa insatser i en anhdrigstodkontext
som indirekt anhorigstod. Hit rdknas de insatser som kommunerna ar skyldiga att
tillhandahalla efter utredning och beslut och som sdks av personen som har omsorgsbehovet,
men dven mindre insatser som inte behdver utredas. Det indirekta anhorigstodet ar alltsa stod
som inkluderar den nérstaende och moter hens behov men som indirekt ocksa blir stodjande
och avlastande for den anhdriga (NKA u.4.; Socialstyrelsen 2016). Avldsarservice, som
innebér att betald omsorgspersonal dr med den nirstaende négra timmar for att avlasta den
anhoriga, kategoriseras som ett sddant stod. Dagverksamhet, som asyftar en verksamhet pa
dagtid riktad till dldre med éldersrelaterade funktionsnedséttningar och behov av social
samvaro, tillhor ocksé denna kategori av anhorigstod. Korttidsboende eller vixelboende, som
dr sdrskilda boenden dér éldre eller personer med funktionsnedséttning som bor i eget boende
tillfalligt eller vixelvis kommer och bor, dr kanske mer tydligt en form av indirekt
anhorigstod. Aven hemtjinst, alltsd stdd och hjilp i det egna hemmet, kan definieras som
indirekt anhorigstod.

Avldsning

I alla kommuner finns mdjlighet for anhoriga att ansdka om avldsning mellan 10-20
“gratistimmar”. Hur detta stdd organiseras ser lite olika ut mellan kommunerna. I en av
kommunerna ansvarar anhdrigkonsulenterna for avldsning och upp till 15 timmar kan beviljas
anhoriga som &r i behov av avlastning. I denna kommun &r utforarna av avlgsningsservice en
egen personalgrupp och det dr anhdrigkonsulenterna som planerar och ansvarar for tjénsten.
D4 béade beslutet om avldsning och sjélva organiserandet av det ligger i
anhorigkonsulenternas hiinder kan de personanpassa stodet sé att anhdriga/familj och avldsare
matchas. Om det handlar om 6ver de 15 gratistimmarna behdver en bistdndshandldggare ta
beslutet, men om det beviljas dr det fortfarande samma avldsare som utfor dem i den mén det
gér. I de andra kommunerna &r det bistindshandlidggare som tar beslut om avldsning och det
ar hemtjénstpersonal som utfor stodet. I en av dessa kommuner &r beslutet om avldsningen
villkorat av att man redan ska ha anhorigbidrag. Anhorigbidrag, dven kallat hemvérdsbidrag
eller omvéardnadsbidrag, &r en form av anhdrigstdd som innebér att en viss ekonomisk
ersittning ges for anhorigas omsorg. Utformningen och erséttningsnivaerna skiljer sig mellan
olika kommuner, men det betalas alltid ut till den som tar emot hjélpen, alltsa den nérstaende.

Bland gruppen anhdriga till en &ldre partner/make/maka finns tva kvinnor som har
erfarenheter av avlgsningsservice. I bada de hér fallen var det genom att de sékte om
avlosning som de forsta gdngen fick kontakt med anhorigkonsulent. De sokte sig alltsé initialt
till ett indirekt anhorigstdd. Avldsningen innebér avlastning for den anhériga men dven att de
nérstdende far mojligheten att gora aktiviteter som de anhoriga sjdlva inte langre kan hjilpa
dem med, som promenader eller att ta sig till en trdningslokal. Avldsningen beskrivs som en
mdjlighet att kunna vila eller &ka och handla. I dessa fall ser det ut som att de &r just
kombinationen av att sjilv fi avlastning och att den nérstdende far en meningsfull aktivitet
som gor att stddet upplevs positivt. Det déliga samvete, som for manga av de anhdriga vi
intervjuat ar kopplat till att ta in stod ’bara” for sin egen skull, stdvjas av att de vet att den
nérstdende samtidigt har det bra. Vikten av att stddet upplevs positivt for bada parter, stdds av
att en av kvinnorna avbdjde att kontinuerligt f avlastning varje vecka eftersom det inte ldngre
upplevdes som meningsfullt for den nirstdende. Beslutet foranleddes av att de avlgsare hon
och hennes man var ndjda med slutade och att de nya avldsarna, enligt hennes utsaga, inte
kunde utféra den nérstaendes fritidsaktivitet eftersom de ansag att arbetet krdvde for mycket.
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Avlésningen kvinnan sedan dess erbjuds kan bara ske i hemmet. Den anhoriga beréttar att hon
nu mer bara bokar in avldsning vid enstaka tillfdllen t ex for att kunna ga pé en utbildning om
demens. Hon uttrycker att hon skulle vilja komma tillbaka till det veckovisa stodet diar hennes
man kom ut och som fér henne méjliggjorde att hon kunde planera egna aktiviteter en dag i
veckan, men eftersom hennes man inte trivs med den aktuella avldsaren véljer hon att bara
boka in det nir hon absolut maste. Tva andra av de anhdriga beskriver att de valt bort
avlosning just for att det bara kan ske i hemmet, vilket d& innebér att de sjélva behover ta sig
ut nir de egentligen upplever att det de behdver &r egen tid hemma. Behovet av att vara ensam
hemma for gruppen anhoriga som sammanbor med en demenssjuk partner framkom ocksa i
Palmqvists (2020) studie.

I de anhdrigas beréttelser framtrader betydelsen av en flexibel avldsningsservice dér personlig
lamplighet och matchning kan tillimpas utifran bade den anhdrigas och den nérstaendes
behov och intresse. Det blir ocksa tydligt att det &r viktigt att det indirekta anhorigstodet
moter den nérstdendes behov for att upplevas som ett gott stod for den anhdriga.
Konsekvensen av om stédet upplevs som bristande for den nirstdende ar att det underutnyttjas
och att den anhdriga inte far den avlastning hen behdver, onskar och har rétt till.

Dagverksamhet

Tvé av de anhoriga till en make med demenssjukdom har erfarenhet av daglig verksamhet och
precis som avlosarservice beskrivs detta som en viktig avlastning. Bada dessa kvinnor beréttar
att det &r mycket som ska goras under den tiden, tex handla och goéra drenden.

Jag kunde inte ta med honom till afféiren... den tiden som han var pd
dagvarden, dd fick jag gora saker som han inte kunde f6lja med. Det blev
ingen vila for mig dndd, det var handla och extra saker som man behéver

gora.

Den dagliga verksamheten beskrivs som viktig och positiv men inte som tillricklig
avlastning. Personalen pa den dagliga verksamheten beskrivs med positiva ord: ’Sen far vi
inte gldomma personalen som var pa dagvarden for de var fantastiska”. Samma kvinna som
sdger detta beskriver ocksa hur svart det var att motivera sin man att komma ivdg, men att det
stod och den forstaelse hon och mannen fick fran personalen hjélpte henne att fa dit honom
varje vecka. Eftersom mannen végrade &ka fardtjanst var det kvinnan sjdlv som skjutsade
honom tva génger i veckan, ndgot hon beskriver som véldigt jobbigt. Det krévdes alltsé
mycket omsorgsarbete av henne sjélv for att fa till denna avlastning.

En av kvinnorna tycker inte att daglig verksamhet bor kategoriseras som avlastning alls utan
snarare som en aktivitet for den néarstdende. Dessa funderingar har véckts av att det i hennes
kommun inte dr mojligt att ha daglig verksamhet samtidigt som véxelvard, och att mannen
sedan de utokat med véxelvard, inte langre far ta del av verksamheten.

Det tycker jag dr konstigt och det var han ledsen for. Det dr det enda de
hade att se fram emot sd var det att fd dka dit och prata med de andra
gubbarna och fa lite underhallning, vilket det absolut inte dr borta pa

vixelvdrden.

Kvinnan menar att ”dagverksamheten ir for de sjuka. Véxelvarden ar for oss”. Vixelvarden,
eller korttidsboende, som beskrivs mer ingdende under nésta rubrik, upplevs som bristande
och att dd ocksé i samma veva forlora ett viktigt socialt sammanhang sinker livskvalitén for
den nérstadende ytterligare. Den hér kvinnan lyfter ett problem med begreppet indirekt
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anhorigstdd som dr viktigt att fundera vidare kring. Behovet av stod for den anhorige,
respektive personen i behov av omsorg, ser olika ut. Om daglig verksamhet bendmns som ett
anhorigstdd, som alltsa anses handla om att den anhorige far tid till &terhdmtning, kan en
ersittning med korttidsboende se ut att inte skapa ndgon kvalitativ skillnad: den anhorige far
egentid 1 bada fallen. Men om daglig verksambhet ses fran brukarens perspektiv, som en
mdjlighet till social samvaro, gir denna insats inte att ersitta med korttidsboende. Hér
”forlorar” den nédrstaende (brukaren), en uppskattad insats som en konsekvens av att en
kvalitativt annorlunda insats sitts in. Som den hir kvinnan lyfter, och som vi kan se hos alla
de anhoriga vi intervjuat, upplevs det som mycket viktigt att insatserna som den nérstaende
far moter hens behov av omsorg i alla dess former, inte bara praktiskt utan ocksa
kanslomaéssigt och intellektuellt. Nagot som klargdrs i detta dilemma é&r att begreppet indirekt
anhorigstdd riskerar leda till ett forsvagat brukarperspektiv — ndgot som varken brukare eller
anhoriga gagnas av eftersom det viktigast for de anhdriga ar att deras narstdende féar god
omsorg och goda levnadsvillkor.

Vaxelboende och korttidsboende

Vixel- eller korttidsboenden kan utgéra den ventil som de anhdriga behdver for att orka med
att skota sin nérstaende i hemmet. Nér den nérstdende har sin vecka pa boendet far de
anhoriga tid for vila, aterhdmtning och mdjlighet att sétta de egna behoven i forgrunden.
Négon beskriver att hon njuter av att vara ensam dessa veckor. Men dven om de ser dessa
pauser som nddvéndiga beskriver de det som svart varje gdng den nirstdende ska i vig till
korttidsboendet. Négra sédger att de vet att de gor detta mot den nérstaendes vilja eftersom de
inte vill vistas pa korttidsboendet. En av de anhdriga beskriver att den nérstdende blir sémre
nér hen varit dir. Det finns ocksé beskrivningar av hur personalen péa vixelboendet haft ett
déligt bemotande, dér en av de anhoriga upplevt att de sett pd maken som ett problem.

Jag kan kdnna ibland om jag tinker pd korttidsboende... de skulle behova
tinka lite mer pd den anhoriga. Ddr tyckte jag inte att jag fick ndgot stod
utan det var mer att det var jobbigt med honom och... jag fick... hora det.

En annan beskriver korttidsboendets personal som att de gor vad de ska men inte mer.
Samtidigt berittar alla de anhoériga med erfarenhet av korttidsboenden om bristande rutiner.
Nagon vars kldder férsvunnit, en annan om att den nérstdende saknat larm och ramlat illa och
en annan om allvarliga liggsar. Den kvinna vars man ramlade och skadade sig sdger att det pa
ett sétt var tur att det hande eftersom kommunen da fér forstaelse for hur mycket hjélp hennes
man behdver. De har sokt permanent boende fér mannen men fatt avslag eftersom hans
hjédlpbehov inte beddmts vara sa stort. Detta kan verka krasst i relation till att hennes man
skadade sig, men kan forstas utifran det regelverk som bestimmer dessa méanniskors vardag.
En av de anhdriga, vars man nu bor pé ett permanent boende, beskriver hur det bristande
korttidsboendet var en del i hennes beslut att de skulle anséka om ett permanent.

Hemtjansten
De flesta av de anhoriga med édldre nérstdende som intervjuats hade hemtjénst for att fa hjélp
med omsorg och avlastning. I huvudsak uttrycker de sig positivt om den hjélp de har fatt.

Det har varit bra, de har kommit hit och skott om henne och tvdttat henne
och da har jag inte behovt ta den biten. Det har varit vildigt bra. Sen hade
hon sitt larm och det var inte ndgra svarigheter, hemtjdnsten har varit bra.

Ménga ganger har de fétt erfara de problem som é&r kénda sedan tidigare med bristande
kontinuitet, hdg personalomséttning och minutstyrning (se t ex Palmqvist 2020; Miscevic &
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Carlén 2021). Men de flesta dr noga med att betona att detta inte kan lastas pa de
underskoterskor som kommer hem till dem.

De dir ocksa jdttegulliga, jdttetrevliga. Det dr killar och tjejer och svenskar
och utldnningar frdan olika ldnder, de dr hur bra som helst. Roliga och
trevliga... de dr toppen.

Nir det giller de underskoéterskor som arbetar i hemtjénsten har de alltsé oftast inget att
invdnda. Nér de talar om hemtjdnsten i negativa ordalag handlar det snarare om att det
paverkar den personliga integriteten nér de stindigt far besok av personal som kommer hem
for att skota den nérstdende.

Det dir ganska manga besdk och... ett liv som inte gar att beskriva att folk
bara gdr in och haller pa hdr och man kéinner sig inte hemma i sitt eget
hem.

Det blir dven svart att finna ro i sitt eget hem. En vars nérstdende dven behdver hjilp pa natten
berittar hur hon da vaknar ndr hemtjansten kommer. En annan anhéorig beskriver att de
regelbundna besdken for med sig en stress och att livet till slut inréttas efter hemtjanstens
besok.

Det dr... visst finns det ddr, det gor det hela tiden. Nu dr klockan ett, nu
kommer de snart med lunch och nu dr det snart tillsyn efter klockan tre
kommer de och ska titta till honom... det dr klart, det dr lite stressigt.

En invéndning &r den bristande kontinuiteten. Att det stindigt 4r nya underskoterskor som inte
kdnner den nérstaende. Det gor att omsorgen, enligt den anhdrige, blir bristfallig trots
individuella planer och annan dokumentation.

Hemtjdnsten har ocksa skrifiligt hur man ska skéta varje mdnniska. Dd
skickar jag med alltihop. Det sditts in i en pdrm och ldsas aldrig.

Som framkommit ar de flesta positiva till de som underskoterskor som kommer. Det dr dock
en av de anhdriga som intervjuats som sjdlv har en vardutbildning som uttrycker att de som
arbetar i hemtjansten har bristande kunskap och att hon darfor tvingas instruera och
kontrollera att de skoter hennes nirstdende. En annan kritik den hér kvinnan framfora &r kring
en hemtjdnst med bristande flexibilitet och med en allt f6r byrakratisk styrning vilket gor
stodet onddigt krangligt. Ett exempel hon anger &r nér fotvardsspecialisten hade sagt att den
néirstaende maste fa sina fotter smorjda varje kvéll. Nar den anhorige formedlade det till
hemtjinsten fick hon som svar att detta inte var ndgot de kunde gora sa linge det inte fanns ett
bistandsbeslut.

Hemtjénsten beskrivs d&ven som nagot som maste till for att komma in pa ett boende. I ett fall
ville den nérstadende in pa ett boende enligt den anhdrige, men for att kunna stilla sig pa ko
var de tvungna att forst ha hemtjénst vilket gjorde att de fick hjilp som den anhorige
egentligen hade kunnat klara sjdlv. Trots att den nérstdende sov hela natten och inte behdvde
nagon hjélp da var nattliga besok fran hemtjinsten &dnda ett krav for att kunna stélla sig pa ko
till ett boende.

Bistandshandldggarnas roll dr nadgot som de anhériga problematiserar och da sérskilt den
grupp som berors av dldreomsorg. Uppfattningen om hur bistandshandlaggarna dr som
personer skiljer sig at, dir vissa uppfattar att de ar trevliga medan andra att de r fyrkantiga
och inte kan ta folk. Kring synen pa deras funktion i organisationen finns det dock en
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samstdmmighet: de héller hart i pengarna. I de anhdrigas 6gon blir bistandshandlédggarna
representanter for den kommunala byrakratin.

Att inte bo ihop - Eget boende och sarskilt boende

Att den nérstdende personen flyttar till eget boende leder till ett minskat omsorgsarbete for
den anhorige men innebér inte att ansvaret upphor. Mycket av den emotionella omsorgen
kvarstar och i vart material ar det sérskilt médrarna med vuxna barn som beréttar om detta.
Som vi redan ndmnt kan det handla om telefonsamtal vid dygnets alla timmar, en slags
standig standby situation. En av modrarna berdttar hur hon med stdd av anhorigkonsulent och
andra yrkesgrupper runt sin son fatt hjilp att sitta grinser. Fran anhorigkonsulent har hon fatt
samtalsstod kring att hantera anhorigrollen.

Hon har hjdlpt oss att se att vi inte behdver ha det sd, att man inte... nu var
det inte hon som sa det, det stod i en broschyr vi ldste, man dr inte skyldig
att ta hand om sina anhoriga. Det dr frivilligt. Vi vill det, vi har god kontakt
med var son sd vi vill det, men om vi skulle kdnna att vi inte orkar med
honom, dd dr vi inte skyldiga att ta hand om honom.

Den hir kvinnan beréttar ocksa att hon haft ett gott samarbete med sonens kontaktperson
inom psykiatrin.

...vi meddelade vad vi upplevde och sag. Hen [kontaktpersonen] vet om
vdra begrdnsningar och ndr min son diskuterar med hen om att han vill ha
nyckel till oss, da visste den hdr kontaktpersonen att vi inte orkar med det.

Da foreslog hen for min son att han skulle ha speciella dagar han kunde
komma.

Den hér kvinnans berittelse kan ses som ett exempel pa de olika roller och funktioner det
integrerade anhdrigstddet och anhorigkonsulenterna kan fylla. Det terapeutiska stodet som
anhorigkonsulenterna ger har hjalpt den hir kvinnan att hitta sin egen formaga kring hur
mycket omsorg hon kan ge sin son. Det integrerade anhdrigstodet, 1 form av kontaktpersonen,
var den som kunde realisera stodet genom att skapa rutiner tillsammans med sonen dér
fordldrarnas behov tagits med i berdkningen. En annan mamma beréttar att hennes dotter ofta
ringer pa nétterna, vilket vi skrivit om ovan. Den hér kvinnan har inte haft enskilda samtal
med anhdrigkonsulent utan har relativt nyligen borjat gé i en stodgrupp med andra anhoriga.
Kvinnan beréttar hur hon under ménga ér forsokt hitta ndgon som hon sjilv skulle kunna ga
och prata med men att det inte funnits ndgon. Kvinnan beskriver att hon inte sjilv kan sétta
upp granser for sin dotter géllande telefonsamtalen eftersom hon da vet att hon lamnar henne i
en svar situation dir dottern mér valdigt daligt. Kvinnan vet att hon kan hjilpa sin dotter
genom samtalet och uttrycker att hon inte kan vilja att da sitta upp en gréns. Att hon gor sig
sjdlv tillgdnglig handlar dock inte om att hon upplever sig oersittlig, tvirt om efterfragor hon
mer psykiatriskt stod for sin dotter och fungerande rutiner kring emotionellt stod pa dotterns
LSS-boende.

De skulle ha ndgon pd boendet, ett nattstéd som hon kunde ringa. Den som
de hade var ingen som kinde de som bodde ddr utan de hade kopplat det
till hemtjénsten. Min dotter kdnde inte de som jobbar déir som hon ringde

till néir hon blev ledsen pd natten. Hon hade ringt ndgra gdanger en natt. Dd
var det en som svarade, nu far du fan ge dig. Ga och ligg dig och sov, sen

ringde hon aldrig mer det numret.
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Utifran kvinnans berittelse verkar det som att dottern, far ett stod pa boendet som inte ar
anpassat utifran hennes behov eller hennes malgrupp. Fragan &r hur mycket kunskap de som
arbetar i nattjouren har om hur behovet fér unga vuxna med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar ser ut. Den kdnsloméssiga omsorgen &r ofta osynliggjord och
nedprioriterad och forskning har visat att detta kanske &r sdrskilt ndrvarande i dldreomsorgen
(Palmqvist 2020). Konsekvensen for den hér kvinnan blir att hon ticker upp for omsorgen
som inte kan ges pa dotterns boende, med sin egen hélsa som insats. Samma kvinna beréttar
att hon utfor stiadinsatser for sin dotter flera gdnger i manaden. Hon upplever att personalen pa
boendet inte har tid att stida ordentligt och hon beskriver sitt arbete som betungande men
nodvandigt for att uppritthélla dotterns levnadsstandard.

Aven de ildre intervjupersonerna vars partners flyttat till sirskilt boende berittar om hur de
utfér omfattande insatser for sina nirstdende. En kvinna beréttar att hon blivit ombedd av
personalen pé sin mans boende att hjdlpa honom med dusch eftersom de har svart att fa
honom att gora det. Hon lyfter fram den hér situationen som en positiv erfarenhet och ett
exempel pa hur personalen ir inkluderande och vilkomnande. Att géra anhdriga delaktiga i
omsorgen om sin nérstdende pa det hér séttet kan ses som ett tecken pa en lyckad
implementering av anhorigperspektivet i verksamheten. Den hér kvinnans behov av att vara
en aktiv del av sin mans omsorgsnétverk bejakas samtidigt som verksamheten tar del av
hennes resurser. Den individuella flexibiliteten och frivilligheten som anhdrigstdéd och
anhorigperspektivet ska utga fran uppfylls i det hér fallet. Det skulle dock kunna finnas risker
med att lata anhdriga utfora insatser pa det hér séttet. Ur en skadesynpunkt finns dels en risk
att anhdriga inte har kunskap om hur de ska arbeta for att forebygga arbetsskador for egen del
och for den nérstdendes del att de tex. saknar insikt om fallprevention. En annan risk med att
bjuda in anhoriga pa det hér séttet kan vara att den nérstdendes inflytande Gver sin omsorg
minskar. Omsorgsrelationer &r ofta konfliktfyllda och asymmetriska dar hjélptagaren stér i ett
beroendeforhéllande till den som ger omsorg och dérfor har en svagare rost. En ytterligare
risk kan vara att den hér typen av samverkan mellan personal och individuella anhdriga
skapar forvéntningar pa andra anhoriga att bistd med insatser till sina nérstaende.
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Anhorigkonsulenterna och det direkta anhorigstodet

Har kommer vi att rikta fokus pa anhorigkonsulenternas arbete med det direkta anhorigstodet;
alltsd i relation till de anhdriga. Vi belyser hur deras olika arbetsuppgifter ser ut och hur de
vérderar dem. I den hir delen berdr vi ocksa vilka kontaktvégar de nér de anhdriga via och
hur de ser pa svarigheten att na vissa grupper av anhoriga. Pandemin paverkade sjilvfallet
anhdrigkonsulenternas arbete. Vi avslutar dérfor det hir kapitlet med att kort beskriva hur
detta uttrycktes under fokusintervjuerna.

Information, kontaktvédgar och synlighet

Anhorigstod &r en frivillig verksamhet som anhoriga kan ta del av om de dnskar. Det
vanligaste dr att de anhdriga blivit tipsade fran andra om att anhdrigkonsulenten finns,
antingen av andra tjénstepersoner i kommunen eller av sjukvéarden eller en bekant. Andra
véagar som de anhoriga hittar anhorigstddet dr via hemsidan eller sociala medier. Under en av
workshopparna med anhdérigkonsulenterna beskriver de att det finns en risk att det gar
slentrian i att hinvisa till hemsidan nir anhoriga patalar brister i omsorgen om den nérstadende.
De kan ocksa ha traffat dem utanfor ICA eller pa familjecentralen dir anhdrigkonsulenterna
varit och informerat om deras verksamhet eller s& har den anhdrige fétt vetskap om
anhdrigstodet genom information som legat pa biblioteket.

Nagra av anhorigkonsulenterna beréttar att de ringer upp de anhoriga efter att ha fatt numret
fran en annan tjénsteperson och betonar dé att den anhdorige gett sitt godkdnnande till det
innan.

Jag far ganska mycket telefonnummer sd, men just att de mdste... ha sagt ja
innan jag ringer upp. Jag gor ingen uppsokande verksamhet.

Aven om de inte bedriver nagon uppsokande verksamhet beskriver anhérigkonsulenterna att
de arrangerar aktiviteter som syftar till att locka nya grupper av anhériga. Det kan handla om
informationstréffar i pensionarsforeningar, foreldsningar om diagnoser och liknande for att
komma i kontakt med dem ”som inte riktigt vet att de &r anhoriga”.

Anhorigkonsulenterna beskriver hur de férsoker undvika att anvénda anhdrigbegreppet nir de
moter alla grupper av anhdriga eftersom den anhoriga i forsta hand dr make/maka, bror/syster
eller pappa/mamma. Men den anhdrige kan dven vara en vin alltsd ndgon som annars inte
skulle definieras som anhorig. Istéllet anvands déarfor omskrivningar som “tar du hand om
ndgon”, “stottar du ndgon i din vardag”. Anhdrigbegreppet ses som tydligare i relation till
anhoriga till ndgon med aldersrelaterade funktionsnedsittningar som tex bor pa vérd- och
omsorgsboende. For 6vriga grupper blir det svarbegripligt och inget som de kan identifierar

sig med. Nagon beskriver det som att “...det blir ldtt en titel som man inte har ansokt om”.

I de mindre kommunerna beskriver anhorigkonsulenterna att det finns en bristande kunskap
kring anhdorigstdd hos andra yrkesgrupper i kommunen och att det &r ett hinder for att kunna
nd ut till anhoriga. I de stérre kommunerna uttrycks det istillet att kunskapen om
anhdrigkonsulenternas verksamhet 6kat och att spridningen av olika tjénstepersoner som hor
av sig och formedlar kontakt har blivit mer frekvent.

En grupp som séllan hor av sig till anhorigkonsulenterna for att diskutera anhorigstod ér
bistandshandldggarna. Forklaringar som anhorigkonsulenterna ger till det &r att
bistandshandldggarna redan har mycket pa sitt bord, mycket de ska informera om vid méten
infor bistdndsbeslut samt att omséttningen pa personal ar stor.
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Samtalet — terapi, information och lotsning

Ofta bestar det forsta motet mellan anhdrigkonsulent och den anhérige i form av ett enskilt
samtal. Det samtalet kretsar inte runt den anhdrige i forsta hand utan handlar ofta istéllet om
den nérstaende som dr sjuk. Da informeras dven om det stod som den anhérige tillsammans
med den nérstdende kan ansoka om sdsom avlastning, kontaktpersoner, kontaktfamiljer, stdd i
skolan, mojlighet till anhoriganstéllning och ekonomisk ersittning etc. Nagra av de anhdriga
som konsulenterna tréaffar vill enbart ha denna information men ménga vill ha en fortsatt
kontakt. En av anhdrigkonsulenterna beskriver att ”De anhoriga som vill ha samtal upplever
anhorigskapet som tungt”. De efterfoljande samtalen kommer dérfor att ha en annan karaktar
dar fokus istdllet for den nirstaende riktas pa den anhorige.

Det handlar om att hjdlpa den anhériga att fokusera pa sina egna behov. Samtalen beskrivs da
som att fi en bild av den anhoriges méanga ganger kaotiska situation. En aspekt dr d4 att
kartldgga det sociala nétverket, hur omsorgsnitverket runt den anhorige och den nérstdende
ser ut, vilka stodformer den nérstaende har och vilka som kanske skulle behdvas.

Medvetandegéra, att hjilpa den anhorige att fa kontroll 6ver vad dr det...
vilket sammanhang dr de i och vad dr det som... vad finns det for stod,
sambhdlleligt och runt omkring... bade néra och i organisationer eller

verksamheter eller enheter... och att se, vad finns det for ndgot runt
omkring? Vad dr problemet och vad dr hjdilpen?

Den fortsatta kontakten beskrivs dven som att dra i tradar, sortera, bena ut-och att vara
inlyssnande. Aven om den hér typen av “kartliggande” samtal framforallt sker inledningsvis i
en kontakt kan det aktualiseras i ett senare skede eftersom den anhdrigas livssituation
fordndrats. En ny kartldggning blir d ofta aktuell.

...sen har det lugnat ner sig och det har lagt och det har varit ganska gott
och sen blir det en uppforsbacke igen och dd ringer man igen. Det visar vl
att vi rdcker till i det vi erbjuder pa ett sdtt.

Nér de anhdriga kommer tillbaka ser anhdrigkonsulenterna det som en intékt att det stod de
erbjuder &r bra.

Négot som anhérigkonsulenterna betonar under fokusintervjuerna &r att de dven fungerar som
lotsar. Nar situationen &r kartlagd géller det att lotsa den anhorige till rétt tjénsteperson i
kommunen eller till sjukvérden.

...man ritar pa en whiteboard eller man ritar pa ett papper att det dr sd
hdr, de olika delarna... de hdr fragorna kanske du ska ta hjdlp av... ddr
behover vi se om det finns ndgon handldiggare som... och hér kanske, nagot
som inte dr min kompetens och jag far hjdlpa dig vidare till nagon annan
som kan mer om det.

Rollen som lots motiveras med att de som anhérigkonsulenter inte har ndgot att erbjuda vad
géller ekonomiska medel eller insatser, forutom ett begrénsat antal timmar om avldsarservice.
Anhdrigkonsulentens roll ér istdllet att guida den anhérige i den kommunala byrakratin eller
till andra instanser.

Ar det ndagot som de kanske inte vet om att det finns stod kring, avlastning
eller kontaktpersoner och kontaktfamiljer och stéd i skolan och...
foreningshjdlp eller vad det nu kan vara.
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Att de som anhdrigkonsulenter inte kan bevilja insatser dr nagot som de betonar under
samtalet for att undvika risken att skruva upp forvantningarna hos de anhoériga.

...Vi dr ganska snabba med att tala om att det hdr dr vi, det hdr kan vi
erbjuda och ocksd vara tydliga med att vi har inga pengar att dela ut eller
inga insatser utan det dr vi som dr resursen... annars fdr vi lotsa och
hénvisa till andra instanser.

De flesta anhoriga har, enligt anhdrigkonsulenterna lédga forvéantningar pa stod. En anledning
till det tror de bottnar i att de inte vet vad som finns att tillga. Anda finns det anhdriga som har
orealistiska forvantningar pa vilken hjélp de kan fa. Det kan t ex handla om en forvéntan att
anhorigkonsulenterna ska kunna g in i1 drenden och kontakta andra verksamheter for att driva
den anhorigas sak, en vilja att de ska prata med bistandsbeddémaren och forklara den
anhdrigas situation eller att skynda pa en diagnosutredning. Konsulenterna forstar dessa krav
pa direkt hjdlp med drenden kring den nérstdende som sprunget ur de anhorigas kénslor av
frustration och fortvivlan.

Manga dr vdildigt nojda med det och sdger att det dr sd skont att bara fa
berdtta eller jag har fatt sd bra hjdlp, nu vet jag vem jag ska ringa. [...] sen
finns de som... oavsett vad vi gor inte far det de onskar for att vi kan inte
fordndra situationen. Det dr klart att... ur fortvivlan eller frustration eller
sorg eller vad det nu dr som ligger ddr i botten, vi kan inte géra nagot at
det.

Forutom att strukturera den anhdriges tillvaro och lotsa i den kommunala byrakratin handlar
det om en samtalsgenre som skulle kunna bendmnas som terapeutiska samtal. D& dterkommer
vissa teman och dven om det skiljer sig nagot mellan olika grupper av anhdriga finns likheter
dér sorg, granssattning, skuld och skam &r vanliga.

Stod dr inte bara att komma och prata med mig utan det dr sa mdanga olika
delar. Det dir vdl... ndr de vdl kommer for samtal sd dr det verkligen att
bara lyssna in och...

Anhorigkonsulenterna beskriver sin roll som att de kan komma in och stilla svéra eller
obekviama fragor som tex vianner och familj inte kan gora. Det beskrivs som ett
medvetandegorande av anhorigrollen dir de anhoriga gar fran att under de forsta samtalen
fokusera pa den nérstaendes behov till att istillet borjar fokusera pa sina egna. Det dr ocksa
vanligt att de anhoriga bar pé en “ryggsiack” av andra anhdrigrelationer som gor sig géllande i
den nuvarande situationen pa olika sétt. Det kan till exempel handla om att en person vixt upp
med en fordlder med psykisk ohélsa och att obearbetade kinslor och tankemonster vickts till
liv i den nuvarande situationen. En annan situation som inte ar ovanlig dr kvinnan som tar
hand om sin demenssjuke make tidigare tagit hand om sina egna fordldrar nér de var i livet
och att det ddrmed, redan initialt, kan finnas bristande ork att ta pa sig omsorgsansvaret for sin
man.

Anhorigkonsulenterna beskriver att samtalen kréver en hel del forberedelse, sérskilt i en ny
kontakt. I alla kommuner utom en riktar sig stodet till olika grupper av anhdoriga vilket gor att
samtalen skiljer sig at. Darfor krévs en bred kunskap om olika diagnoser och omstiandigheter
speciellt om man dr ensam som anhdorigkonsulent i kommunen vilket gor att flera efterfragar
kontinuerlig kompetensutveckling.
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Att skruva ner forvantningar

Négot som framkommer under fokusintervjuerna med anhorigkonsulenterna &r att det i
samtalen med de anhdriga handlar om att skruva ner forvantningar vilken hjélp de kan fa.
Kontakten inleds darfor med att skapa realistiska forvantningar hos de anhoriga genom att
beritta vad de kan och vad de inte kan hjdlpa till med. Alltsa att det stdd som de anhériga kan
forvénta sig dr samtal och konsultation. Nar det géller annat stod handlar det att om den
lotsande rollen som beskrivits ovan, alltsé att hjilpa den anhdrige till rétt tjansteperson.

Det ringde en man till innan i dag och han efterfrigade hemvardsbidrag
och det dr en ekonomisk ersdttning som vi har i [...] ddr gick jag inte in alls
utan dd far jag hinvisa honom till om det dr det stodet du vill ha sd far du
ta kontakt med en handldiggare som fdr gora en utredning pa det for ddr
kan inte jag gad in i de delarna.

De anhdrigas forvantningar kan relateras till den frustration som vissa av de anhorigas kianner
6ver bristerna i andra kommunala stdd och omsorgsverksamheter. Konsulenterna beskriver att
det handlar om hoga forvéantningar pa vad anhdrigkonsulenterna kan paverka.

Det finns ingen som kan ge det du [som firu eller make] kan ge oavsett vem

vi plockar in ddr, men att man fdr diskutera att de gor sitt bdsta utifran de

forutsdttningar de [den kommunala omsorgen] har och att man kan lyfta
den anhérige pa ndgot sdtt sa man kommer ur den ddr konfliktkdnslan.

Som beskrivet av en anhdrigkonsulent i citatet arbetar de med att skapa forstaelse hos de
anhoriga nér de upplever att den kommunala omsorgen brister. Nagot som ocksé kommer
fram i det hér citatet &r att det finns ett antagande om att det faktiskt dr den anhdriga som kan
utfora den basta omsorgen, och att ingen annan kan gora det lika bra. I just detta citat kan det
ses som ett sitt att bekrifta den anhériga i sin kompetens, som en slags empowerment.
Samtidigt finns en risk att framstilla den anhorigas omsorg som bittre 4n den kommunala
omsorgen, eftersom det implicit stiller krav pa de anhoriga att fortsétta utfora omsorgsarbetet.
I den proposition som var grunden till &ndringen i socialtjénstlagen finns liknande idéer
nédrvarande dir de anhdriga beskrivs som de som ménga génger kan ge det bista stodet och de
omnamns ocksd som en resurs, bade for den nirstaende och for vard- och omsorgs-
verksamheterna (Prop. 2008/09:82, s. 8). I forhallande till den gréins som identifierats pa 20
timmar per vecka, dar omsorgsarbete over den tidsgriansen leder till ohélsa, ar fragan dels om
anhdriga som kanske befinner sig pa den gridnsen bor uppmuntras i sin upplevelse av att vara
oersittlig och dels huruvida de egentligen kan ségas vara de bésta att ge omsorg. Det finns en
risk att kéinslorna av frustration i férhallande till det belastande omsorgsarbetet och bristerna i
den kommunala omsorgen, som bade anhorigkonsulenterna och de anhoriga sjélva beskriver,
vands mot den nirstdende nér den inte kan kanaliseras pa annat sitt, nagot de anhériga i den
hir studien antyder.

Anhoriggrupper
Forutom samtalen erbjuds dven samtalsgrupper. En av anhdrigkonsulenterna beskriver det
som att ”gruppen kan ge ndgot som jag som enskild aldrig kan ge”.

Vi har alltid haft mycket grupper [...] det allra béista stodet far du av att
méta andra som har varit eller dr i liknande situation. Jag kan sdga saker
till nagon, men om ndgon sdger det som har upplevt eller dr i samma
situation, det dr hundra procent bittre.
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Samtliga anhériga som intervjuats deltar eller har deltagit i ndgon form av anhdriggrupp, vissa
som organiserats av anhdrigstdd, av andra enheter eller av foreningar. Beroende pa vem som
haller i gruppen ser omstiandigheterna ut att skilja sig. Exempelvis beréttar en anhorig att den
forsta gruppen hon deltog i organiserades av demensteamet och att tillfdllena var begrinsade
till sex och nér det var slut lamnade det ett stort tomrum efter sig.

Den gruppen har varit vdildigt bra for ddr kan jag ocksd kdnna att det dr
lite trakigt att det bara dr sex ganger som det var dd, for den skulle behova
triffas hela tiden. Jag blev lite... fundersam ndr jag var med i en grupp och

sd var den slut.

Grupperna som anhdrigkonsulenterna organiserar har ingen begransning utan utgar fran
deltagarnas behov. De anhoriga som dr med i en sjilvorganiserad grupp som funnits i manga
ar, dar vi tolkar det som att initiativet initialt tagits av foreningsaktiva, deltar personerna
fortfarande dven efter att deras nérstaende avlidit. Detta kan ségas bekrifta att den har typen
av stod ar viktigt. Stodgrupperna ar ocksé det forsta de anhdriga beskriver nir de borjar tala
om anhdrigstdd. Via grupperna far de tips gillande stodformer, samt tillfdlle att diskutera
erfarenheter, till exempel bemotandet med hemtjanst och kontakt med ldkare. D4 jamfors
dven dldreboenden i kommunen.

Det tycker jag har varit vildigt bra. Vi kan prata om allt mdojlig, det dr inte
bara... demensvdrden, men det var ocksd... ndr vi var helt upp i det hér sd
var det vildigt bra, vi kunde fa lite tips frdn varandra hur det var pa olika

stdllen for de var placerade lite varstans. Da kan man se att... det var
vdldigt bra ddr [min man] var.

De beskriver det som vérdefullt att tala med andra 1 samma situation d4ven om, som en
uttrycker det, kan bli "trakigt att tala om det hela tiden”.

Nir det giller de anhoériga som har vuxna barn berittar en av de anhdriga att den typen av
anhoriggrupper inte fanns nir hennes barn var yngre.

Jag onskade sad att jag hade haft dem under dren ndr det var sd jobbigt, jag
hade ingen att prata med. Ingen alls.

Idag &r intervjupersonen ovan med i en fordldragrupp med barn i olika aldrar och det hon da
blir varse dr att det inte fanns en grupp nér hon hade behévt det som mest. I gruppen hon nu
ingér i dr det hon som utifrén sina erfarenheter kan ge tips och rad till andra.

Jo, nu ndr hon dr vuxen sd har vi en fordldraférening i [omradet] ddr det
dr alla olika dldrar pa barnen, bade vuxna och smd barn och fordldrar, hur
de loser saker. Vi triffas och pratar... dir kinner jag att jag har vdldigt
mycket att ge de andra som stdr och stampar pd samma stdlle och inte
riktigt vet hur de ska ga tillviga. Da frdagar de hur jag gjorde och hur vi
kom vidare.

Halsoframjande aktiviteter

Enligt anhdrigkonsulenterna dr det, utdver samtal, planering av olika aktiviteter som tar mest
tid i ansprak. Ett mal med dessa, forutom att erbjuda avkoppling eller kunskapsspridning, ar
som framgatt dven att na nya grupper anhdriga. Vissa aktiviteter vander sig bara till anhoriga
och vissa riktar sig till bdde den anhdriga och den nirstaende. Sammantaget presenteras ett
rikt utbud av aktiviteter. Det som ndmns &r Oppna cafétriffar, yoga, middagar, mindfulness,
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malargrupper, promenadgrupper, biblioterapi, sparesor, sommarlunch, utbildningstraffar om
demens och informationstriffar, da till exempel bistdndshandlaggare informerar och finns
tillgdngliga for fragor.

Utbudet pa aktiviteterna beskrivs som beroende av anhorigkonsulenternas egen kunskap och
forestillningshorisont. En anhdrigkonsulent, som ar den enda i kommunen, uttrycker ett
behov av att ha nadgon att bolla med for annars ”Om jag ska vara sjélvkritisk, sé blir det vad
jag ar bra pa”.

I ndgra kommuner finns det en budget for aktiviteter medan det saknas i andra. En av
kommunerna har pengar kvar fran den budget som gick ut vid lagédndringen 2009 som de
forvaltat sparsamt. Nagon av de som saknar budget beskriver det som att det handlar om att
“lagga huvudet pa sned”, samt att soka pengar fran stiftelser eller folkhdlsomedel.

Aktiviteter organiseras ofta i samverkan med externa aktdrer som organisationer eller privata
néringsidkare. Ett sitt att finansiera en aktivitet dr att tex en yogainstruktor erbjuder ett
mindre antal pass och pé sa sitt kan komma i kontakt med nya kunder.

De man ndr och de man inte nar

De som framforallt tar del av det anhdrigstdd konsulenterna organiserar ar etniskt svenska
kvinnor. Detta dr ndgot anhorigkonsulenterna ser som en brist i verksamheten och en grupp de
spekulerar kring varfor de inte nér i stdrre utstrickning &r utrikesfodda. En forklaring de ger
ar att utrikesfodda inte efterfragar samtalsstod pa samma sitt utan snarare vill ha snabb
information eller ekonomisk erséttning. Ett annat skil som anhérigkonsulenterna anger 4r att
det handlar om kulturella skillnader, “kulturen kanske krockar lite” som en av dem uttrycker
det. Nér de kulturella skillnaderna diskuteras hinvisar de till att det &r en starkare norm i
dessa grupper att familjen, och sérskilt kvinnorna, tar ansvaret for omsorgen och dérfor ér
anhorigstdd inte aktuellt inom gruppen utrikesfodda.

Man verkar hdlla mycket av anhérigstidet i familjen, i slikten, i kretsen
ndrmast. Man tar hand om varandra pd ett annat sditt och man séker ingen
myndighet for att fa de insatserna. Man fyller de kraven som stdlls pd en,
dven om det dr tufft.

Ytterligare ett skél till att de inte nar utrikesfodda som diskuteras handlar om sprakliga
barridrer och att djupare samtal med tolk ses som en svarighet och ett hinder. Det finns ocksé
reflektioner kring anhdrigbegreppet som én mer otillgdngligt for personer med svenska som
andrasprak. Ytterligare en spréklig barridr som tas upp i fokusgrupperna ar att ordforradet
skiljer sig mellan spraken.

.. det var ndgra kvinnor fran afrikanska ldnder, tror jag... de sa att psykisk

ohdlsa, det finns inte ens ord for de hdr sakerna hos oss i vdart sprak. Hur

ska vi kunna formedla och hantera det ndr det inte ens finns i deras sprdak,
att kunna oversdtta det?

Under en av workshopparna kom det fram att de i ndgra av kommunerna har allmén
information kring anhdrigstdd dversatt till olika sprak men att de inte har resurser for att
oversitta mer aktuell information ssom aktivitetsprogram. De ség ett behov av en bredare
sprakkompetens men dven kunskap kring olika kulturer. De sdg sin okunskap som ett hinder
for att skapa en tillitsfull kontakt med invanare med svenska som andrasprak och annan etnisk
bakgrund &n svensk. Tillgéng till tolk finns men konsulenterna menade att tolkade samtal
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séllan blir sérskilt bra eftersom den sprakliga barridren kvarstar. I en av de stora kommunerna
har de en finsktalande anhdrigkonsulent och skyldighet att dversétta allt material till finska
eftersom kommunen &r ett finskt forvaltningsomréade enligt lagen om nationella minoriteter
och minoritetssprak (SFS 2009:724). I relation till kulturkompetens lyfte en anhérigkonsulent
fram att det dven saknades kunskap om HBTQI i kommunen och sag ett behov av utbildning i
normkritik.

I ndgra av de mindre kommunerna problematiseras inte att de inte nér utrikesfédda med
motiveringen att det dr sé fa personer med utldndsk bakgrund som bor i kommunen. Enligt
lanets egna siffror 4r det 10-15 procent av kommunernas invanare som &r utrikesfédda
(Regionfakta u.a.). I en av de mindre kommunerna fanns dock en ambition innan Corona-
pandemin att nd de utrikesfédda genom att bland annat en kontakt med kyrkan etablerades.

I en av de stdrre kommunerna har de tidigare gjort “smaforsok” men planerar att gora en
riktad insats med fokus pa stadsdelar med hog andel utrikesfodda genom att finnas pa plats pa
bibliotek eller fritidsgardar. I den hir kommunen fanns en kontakt med en, sa kallad,
invandrarforening for kvinnor, och samarbete var pa vig att etableras.

En annan grupp som ar svar att nd ar mén i arbetsfor alder, dven svenska. De mén som tar del
av anhorigstodet dr ofta dldre pensionerade man. Anhdrigkonsulenterna forsoker na ut till
gruppen “pappor”. Ett sdtt som en av anhorigkonsulenterna funderat pé dr att arrangera andra
typer av aktiviteter t ex jogging och spika fagelholkar. En forklaring som skulle kunna vara
relevant hir, men som de inte ndmner, &r att mén i mindre utstrickning ger omfattande och
betungande omsorg till en nirstiende och att de darfor har ett mindre behov av den typ av
terapeutiskt stod som anhdrigkonsulenterna i forsta hand erbjuder.

Under en workshop da delresultatet presenterades och diskuterades var detta en fraga som
togs upp. En reflektion var dé att samtliga anhérigkonsulenter ar kvinnor. En erfarenhet som
de ocksa gav uttryck for r att minnen inte &r lika intresserade av att ingd it ex en
samtalsgrupp dir dven andras problem diskuteras utan dr mer 19sningsorienterade utifran den
egna situationen.

Coronas paverkan — Anhorigkonsulenternas perspektiv

Som de flesta verksamheter har anhorigstodet paverkats av corona. De har haft fler
individuella samtal pa bekostnad av gruppaktiviteterna. Forsok till digitala tréffar har dven
gjorts sasom anhdrigkaféer och fordldragrupper men da har det inte varit lika stor uppslutning
som nér traffarna dr fysiska. Vissa grupper pausades helt och istéllet efterfragades fler
enskilda samtal. Detta har inneburit en 6kad arbetsbelastning for anhorigkonsulenterna dér en
anhoriggrupp med fem deltagare istéllet blivit fem enskilda samtal. De ndmner dven en forlust
for de anhoriga sérskilt gillande stodgrupperna som stéllts in vilket inneburit att vardet att
mdta andra i samma situation gétt forlorat. Anhorigkonsulenterna menar att det lett till att
anhoriga blivit 4n en mer isolerade dn de redan dr. Vissa av de anhdriga som &r
sammanlevande med en person med demenssjukdom menar dock att de inte varit mer
isolerade @n vanligt. De uttrycker att de redan sedan innan &r isolerade och corona verkar pa
ett sdtt gjort att de kénner sig mer “normala”, eftersom de flesta andra i samhéllet ocksa
tvingats leva isolerat.

Flera anhorigkonsulenter befarar att det kommer att finnas ett uppddmt behov av anhérigstod
néir pandemin &r over.
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Anhorigkonsulenternas yrkesroll, paverkan och handlingsutrymme

Har kommer vi att ta fasta pa anhorigkonsulenternas roll och arbetssituation. Vi redogdr dven
for det kompetensbehov som anhorigkonsulenterna uttrycker. Darefter tar vi fasta pa vad
anhdrigkonsulenterna gor, savil nér de arbetar operativt som strategiskt.
Anhorigkonsulenterna har ingen myndighetsutévning. De dr ocksa tydliga med att de inte kan
paverka beslut som tas. Avslutningsvis tar vi fasta pa hur de beskriver sin roll som en lots som
ska hjdlpa den anhorige att navigera i den kommunala byrakratin.

Anhorigkonsulenternas roll och arbetssituation

Anhdrigkonsulenterna har ingen enhetlig bakgrund. De som ingér i studien ar socionom,
arbetsterapeut, filosofie kandidat i sociologi och sjukskdterska. Det hér dr ndgot som de
betraktar som en styrka for att de ddrmed kompletterar varandra genom sina olika
yrkestillhorigheter. Nar de pratar om vad som krévs for att arbeta med anhdrigstdd &r det
snarare livserfarenhet dn utbildning de betonar. Det dr ocksé erfarenheter som de oftast
betonar nér de motiverar sitt yrkesval. Det kan vara erfarenheter i arbetslivet som chef, som
foréldrastdd, 1 arbetet med demens eller inom kriminalvarden som de erfor anhdrigstddets
betydelse. Flera har dven haft personlig erfarenhet av rollen som anhérig. Nédgon beskriver
verksamheten i relation till sin tidigare erfarenhet som handlaggare, dir arbetet préglas av ett
stuprorstinkande, medan anhorigstod handlar om ett “helt annat tank”.

Anhorigkonsulenternas arbetssituation skiljer sig at mellan kommunerna. I en av
kommunerna vénder sig verksamheten bara till anhoriga till dldre och de med
demenssjukdom, medan 6vriga kommuner riktar sig till alla anhdriggrupper. De beskriver hur
arbetssituationen har foridndrats beroende pé anhorigstddets breddning mot fler grupper.
Tidigare handlade det d&ven dér om stdd till anhoriga till dldre medan det nu alltsa inkluderar
fler grupper. Hiar menar vissa att det blir viktigt att hinvisa anhoriga vidare till andra eftersom
det inte gar att ha detaljkunskap om alla olika anhdriggrupper och deras behov av stod.

Deras organisatoriska tillhdrighet ser olika ut. Tillhor allt fran sektorstdd, vard och
dldreforvaltningen, socialtjanstens utforardel och forebyggarenheten. Nagra ndmner att de
arbetar nira hemsjukvard och demensteam. Tillhorigheten och var de har sin arbetsplats
péverkar arbetssituationen och &ven till viss del arbetsuppgifterna. I de mindre kommunerna
finns beskrivningar av att de till viss del blir tilldelade arbetsuppgifter som egentligen inte dr
en del av deras tjanst. Det kan handla om allt fran att samordna méssor eller temaveckor till
att se Over medicinlistor och ta hand om feriearbetare. Det ror sig om uppgifter som ingen
annan har pa sitt bord eller som inte hinns med av andra i kdrnverksamheterna. En anledning
till att anhdrigkonsulenterna finner sig i att ta pa sig vriga arbetsuppgifter ar att de ser en
mdjlighet att lyfta anhorigperspektivet i fler olika sammanhang. Flera av dem uttrycker att
anhorigperspektivet dr ndgot som ofta gloms bort i kommunen bade uppat och i
verksamheterna och att de upplever att det ar upp till dem att paminna om det. Att da delta i
olika sammanhang innebar en kontaktyta med bade anhdriga och andra som arbetar i
kommunen.

Den mest betydande skillnaden i arbetssituationen dr kommunens storlek. I de storre
kommunerna finns flera anhdrigkonsulenter anstéllda medan det i de mindre kommunerna
bara finns en. I de storre kommunerna finns alltsé kollegor att tillgé och de beskriver ett mer
team-liknande arbete.

Vi har gjort sq, [...] att ibland trdffar du mamman och jag trdffar syskonet
eller tvirtom eller vi delar upp det och ibland ses vi tillsammans.
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En annan fordndring som paverkat arbetssituationen i en av de stdrre kommunerna ar att en
enhet som arbetade med integrerat anhorigstod riktat mot anhdriga med en nérstdende som
har beroendeproblematik, nyligen stangdes ner vilket innebar att den hér gruppen anhdriga
istdllet vinder sig till anhdrigkonsulenterna. Detta har alltsa i praktiken inneburit fler klienter
men utan 0kade resurser. Samma sak géller barn och ungdomsverksamheten dir barn som
anhoriga ska flyttas 6ver och bli ett nytt verksamhetsomréde. Hér finns alltsé en trend mot att
anhorigstddet organiseras som en egen sektor, dér ett integrerat stod tas bort, vilket kan
riskera att skapa ett stuprdr. I den hér utvecklingen beskriver konsulenterna att de, utdver
okade resurser, behdver kompetensutveckling kring dessa nya grupper av anhoriga.

Kompetensbehov

Flera av anhorigkonsulenterna i de mindre kommunerna uttrycker att de skulle behdva
vidareutbildning i samtalsteknik. Nagra onskar dven att gé en utbildning pé folkhogskoleniva
som vénder sig till yrkesutovande anhorigkonsulenter. Nér de onskat detta fran sina chefer har
de dock blivit nekade upprepade ganger. De utbildningar de har gétt har varit beviljade till
andra yrkesgrupper och de har da kunnat hénga pa. De uttrycker en uppfattning att dessa
utbildningar far de ga for att det &r i chefernas intresse att de breddar sin kompetens mot andra
omraden, sa att de kan hoppas in om det behdvs. I en av de stdrre kommunerna verkar det
finnas ett storre stod fran chefer att f4 gé utbildningar som ar direkt kopplade till behoven i
yrket, tex gillande samtalsteknik riktade till olika malgrupper.

Nir det géller kompetensbehov pratar anhdrigkonsulenterna inte bara om sina egna behov av
fortbildning utan ocksa att andra medarbetare i kommunen, tex att anhérigombud borde f& ga
utbildningar om en viss samtalsteknik. Hér blir det tydligt att de vill sprida ut bade kunskap
och arbetsuppgifter for att inte st som ensamt ansvariga. Det héar hdnger ithop med malet att
arbeta mot ett mer strategiskt anhdrigperspektiv - ddr anhdrigperspektivet och kompetensen
kring anhorigstod finns integrerat i fler verksamheter.

Operativt och strategiskt arbete

Nér anhorigkonsulenterna beskriver sitt arbete dr det mestadels operativt sdsom att halla
individuella samtal, samtalsgrupper och andra typer av aktiviteter, alltsé det som vi tog upp i
foregaende kapitel.

I de storre kommunerna déir det &r fler anhorigkonsulenter finns mojlighet att olika
konsulenter kan fokusera pa olika anhdriggrupper. Arbetsméngden goér dock ofta att de inte
formar arbeta mer langsiktigt eller att utveckla verksamheten sa som de hade velat.

Sen rullar det pa och star man ddr med jéttemdnga drenden och mdnga
samtal och mdanga grupper och da vill det att ndgon orkar hdll... eller att
man orkar hdlla den fanan hégt och fortsdtta utveckla, annars blir det drift
som dter upp en for att behovet dr sd stort.

En del i det strategiska arbetet dr att samverka med andra med interna och externa
verksamheter/organisationer, nitverksbyggande arbete — som i BORNA (Borasregionens
nétverk for anhorigstdd) men dven ett regionalt nétverk for anhdrigkonsulenter VASNA
(Vistsveriges Natverk kring Anhdrigstdd). Det viktigaste strategiska arbetet dr dock att
samverka inom kommunen och att dirmed sprida stodet inom kommunens verksamheter. Det
beskrivs som utmanande, och av nagra till och med som den mest utmanande
arbetsuppgiften.
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Utmanade tinker jag dr mest samverkan. Samtalen [de individuella
samtalen med anhériga] dr ndstan som en... jag vet inte... de dr ndstan
mycket... det spelar ingen roll vad det dr sd dr de ldttare dn att fd med sig
IFO [Individ- och familjeomsorgen] i vissa frdagor eller att det ska hinga
ihop och att man har en kommun som man kan vara stolt dver.

I de mindre kommunerna beskrivs den inre samverkan som mycket svéar. Nagon beskriver det
som sd svart att det blir ndgot hon ger upp och istillet véljer att fokusera pa det operativa
arbetet. En instans som framstar som sérskilt svar att samverka med &r, som vi redan varit
inne pa, bistindshandldggare. En anledning som ges &r att det &r stor personalomsittning och
dérmed bristande kontinuitet.

I en kommun har de anhdrigombud ute i olika verksamheter och det &r d& anhdrigkonsulenten
som dr ansvarig for att utbilda denna personal. Detta &r en arbetsuppgift som dven det kan
hirledas till ett mer strategiskt anhorigstod och som rér samverkan inom kommunen.

Det strategiska anhorigstddet ser ut att vara mer utvecklat i de stérre kommunerna och en av
dem har nyligen anstillt en anhorigkonsulent som har sin framsta uppgift att arbeta
strategiskt. De ser att de har en fordel eftersom de &r flera som kan “dela pa bérdan”. Det
handlar om att 6ka anhodrigkompetensen i kommunens verksamheter i bemarkelsen
informationsspridning, utbildning, 6ka anhérigkompetensen i kommunens verksamheter,
handleda personalgrupper samt lobba bland tjénstepersoner och politiker. Men dven dér
uttrycks att det ar svart att hélla i att arbeta strategiskt. Generellt beskriver
anhorigkonsulenterna det strategiska arbetet som viktigt men ofta nedprioriterat.

Att utveckla den egna verksamheten skulle kunna vara en del i ett strategiskt arbete. Nar
utveckling av det egna arbetet kommer pa tal beskriver de detta i termer av att dokumentera
och att utvérdera det egna arbetet. Det finns dock en upplevelse av att nér de arbetat med detta
har inte cheferna intresserat sig for materialet vilket gjort att arbetet har tappat fart.

En uppfattning som uttrycks under fokusintervjuerna dr att anhdrigkonsulenterna egentligen
inte borde behdvas och att de arbetar mot att avveckla den egna verksamheten vilket beskrivs
som maélet med det strategiska arbetet — att anhorigstddet ska vara mer integrerat. De tror att
om de hade utrymme att arbeta mer strategiskt skulle det avlasta dem i ldngden. Under en av
de workshopar som holls med anhdrigkonsulenterna nér det preliminéra resultatet var
sammanstéllt reviderade de sin uppfattning om att de arbetar mot att inte behovas. De tror att
det operativa arbete de gor i form av samtal, olika gruppaktiviteter och utbildningar for
medarbetare dr nagot som kommer att behdvas fortséttningsvis och som verksamheterna inte
kommer att kunna erbjuda. Daremot arbetar de for att det strategiska arbetet inte ska behdvas
utan att anhorigperspektivet dr en sjélvklar del i kommunernas verksamheter.

En 16sning, som en av anhdrigkonsulenterna tar upp under en fokusintervju ar att
anhorigstddet skulle ligga pa en hogre niva i kommunen.

Ibland tinker jag att det dr en liten folkhdlsofraga, anhorigstod, kan jag
tinka ibland... att det hade varit bra om det lyftes upp ndgra steg. Nu dr det
bara jag i [kommunen] som jobbar med anhdriga och ska lyfia deras frdga.

Det dir svart att lyfta underifran. Sa tycker jag.

Det finns dock samtidigt en annan utveckling i en av de stdrre kommunerna dér det
integrerade anhdrigstodet ser ut att “flyttats 6ver” till anhorigkonsulenternas verksambhet.
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Det ser vi nu ndr vi tittar pd att vi ska ta éver barn- och
ungdomsverksamheten eller barn- och ungdomsfokus... man tror att... man
har inte riktigt forstdtt vad det dr vi ska géra utan vi kan bli av med allt det
hdr och sd kan de ldgga det ddr, men man behéver ha ett anhorigperspektiv

bade hos oss och hos verksamheterna for att det ska fungera.

Det ser ut som att anhorigperspektivet, som enligt lagen ska finnas pa alla nivéer, och
anhorigstddet som ska finnas i alla verksamheter, utvecklas mot att samlas hos
anhorigkonsulenterna. Som anhdrigkonsulenterna beskriver har de som sitt uppdrag att arbeta
med kunskapsspridning av anhérigperspektivet i alla kommunens verksamheter, med malet
att fa till ett mer integrerat anhorigstod. Detta kan tyckas sté i strid mot utvecklingen mot att
samla allt anhorigstdd hos anhdrigkonsulenterna som pekar mot en tendens att en ny
stuprorsverksamhet héller pa att formas - dar den mycket heterogena gruppen anhoriga
konstrueras som en ny klientkategori.

Paverka strukturer - makla och vara lots

Anhorigkonsulenterna &r tydliga med att formedla till de anhoriga att de inte har nagot att
erbjuda utover samtal och konsultation, som vi skrivit om ovan. Ett dterkommande ord som
de anvinder ar lotsning. Det framstar tydligt i materialet hur denna lotsning innebér ett
sarskilt forhallningssatt som skulle kunna beskrivas som empatiskt men neutralt. En
anhorigkonsulent beskriver det som att hon aldrig gér in i enskilda drenden och ifragasatter
andra kommunala tjénsteméns beslut. Daremot att de kan lyfta fradgor pa en strukturniva eller
gruppniva, men alltsd inte g in for att paverka enskilda fall. En annan konsulent beréttar att
hon undviker starka ord och forsoker aterfora samtalet till att kretsa kring den anhdrigas
behov istéllet for den nérstdendes situation och stdd/omsorg — som ofta &r kéllan till upprérda
kénslor och missndje. I lotsningen ligger att vara systemkonform och guida i befintliga
strukturer.

Hur star du ut eller var far du din dterhdmining? Vilka véigar kan du gora
for att lyfia dina bekymmer? Kan du prata med chefen? Kan du ldmna
synpunkter pa kommunens hemsida? De hér vigarna for att byfta
problematiska saker, men man gadr inte in for att...

Apropa pandemin beréttar en annan anhdrigkonsulent om en situation dir hon drivit igenom
en fordndring under pandemin, for att de dldre pa boendet skulle f4 komma ut pa promenad.
Detta var dock i rollen som sjukskéterska och inte som anhérigkonsulent.

Ndr jag stred for det sd jobbade jag faktiskt som sjukskoterska pa
demensboende fortfarande. Jag stred for det for att jag sag hur daligt mina
patienter mddde... hur daligt de mddde psykiskt av detta, att inte ens fd
komma utanfor viggarna. Det var i den rollen jag stred for det.

I professionen sjukskoterska verkar det inga att ha patientens perspektiv framst och strida for
sina patienter, medan i rollen som anhérigkonsulent beskrivs en mer distanserad
professionalism dér de istéllet tar rollen som méklare.

... vi far tillhandahdlla en plats for samtal mellan... som i det fallet du
sdger... chefer och anhoriga, att vi kan bjuda in till ett sant samtal eller med
varden eller vi har kafékvdllar ihop med BUP eller sadana saker ddr vi dr
med och tillhandahdller ett forum, men det dr inte vi som for striden.
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Som vi redan ndmnt lyfter anhorigkonsulenterna att anhoriga ibland forvéntar sig att fa hjélp
med att fordndra nagot som handlar om organisationen. De bendmner det som
organisatoriska- eller samhéllsproblem som de bara méste forhalla sig till och som de inte kan
paverka. Samtidigt sdger de att de i andra diskussioner att de kan arbeta med fordandring pa
organisations- och gruppniva utifran problem som kommer frén individuella anhoriga. Har
framstéar det som att det finns en ambivalens kring hur de anhérigas intressefragor och
perspektiv ska vara en del i anhorigkonsulenternas strategiska arbete. Kritiska fragor bollas
manga ganger tillbaka till de anhdriga som lotsas till kommunens synpunktssystem eller, som
beskrivet i citatet ovan, att de arrangerar ett mote dir de anhdriga sjédlva far konfrontera
ansvariga professionsgrupper. Ibland kan de problem som handlar om kommunens
verksamhet gora att stoltheten i arbetet minskar, men i sammanhanget i fokusgruppsamtalet
kopplas detta séllan till att forsoka fordndra eller ta frigan vidare. Snarare beskrivs det som
positivt for relationen till de anhoriga att inte kunna paverka andra myndigheter eller att sjalv
ha ndgot myndighetsutdvande och istdllet inta en mer “avlastande, lotsande roll”. Till skillnad
frén tex bistdndsbedomare tar anhorigkonsulenterna inte nagra avgorande beslut om stéd och
behdver darfor aldrig heller komma med negativa besked om avslag eller representera den
kommunala byréakratin. Vissa av anhdrigkonsulenterna beskriver dock att den lotsande
medlande rollen mellan den egna organisationen och de anhoriga ibland kan leda till kénslan
att de 6verger den anhoriga.

Jag kan kinna mig nagot dubbel i situationen att d ena sidan... vet man hur
anhoriga har det och sen da andra sidan dr det kravet fran... politiker och
tjidnstemdn att man ska spara... anhériga kan vdil gora ledsagning? Varfor
ska det finnas kontaktperson? De forsoker dra ner ddr och sa kdnner man
att anhériga dr jdtte... att man hamnar lite diremellan, kan jag kdnna att
jag gor. Det dr svart att hitta en linje att halla... man vill inte 6verge den
anhérige och man vill inte... sin arbetsgivare, sd jag kan tycka att det dr en
svar roll ibland och vissa méten [med forvaltningen].

Flera anhorigkonsulenterna beskriver pa ett liknande sétt som i ovanstdende citat att det finns
ett 6kat krav fran verksamheterna och fran politikerhall att de anhoriga ska se till att savil
utfora som tdcka upp omsorgsarbetet.

...och ddr dr enhetscheferna vildigt tydliga med att det i forsta, andra och
tredje hand dr de anhériga som ska folja med [pd t ex ldkarbesdk]. Finns
det absolut ingen som kan folja med, da kan méjligtvis personal fd folja
med. Pa sd sdtt ldggs en del pa anhériga som man inte alls viljer sjdlv.

Att pa detta sétt 1agga ut arbete pa anhdriga kan aterforas till idéen om de anhdriga som
resurser i en atstramad vélfard. Som anhdrigkonsulenten problematiserar hér, star liknande
ansvarskrav i motsatsforhallande till den frivillighet som ska prégla anhorigas omsorgsarbete
enligt lag. Det anhorigperspektiv som ska prégla verksamheterna, och som
anhorigkonsulenterna har ett ansvar att utveckla, ar svart att realisera i verksamheter som
samtidigt har ett krav pa sig att vara kostnadseffektiva.

Att se hur anhdriga 6veranvinds som resurs i kommunala verksamheter, men inte kunna fora
den anhorigas talan, ser ut att leda till en etisk stress for anhorigkonsulenterna. Hindret att
agera utifran sin etiska bedomning kan hérledas till den medlande lotsande rollen som
anhorigkonsulenterna har. Det hér skiljer sig fran tex sjukskdterskerollen som ser ut att
erbjuda andra former av paverkan, kanske pa grund av att de har en stark och definierad
profession. Att strida for de dldres majlighet att rora sig fritt, kan ses som en form av
strategiskt fordndringsarbete utifran ett patientperspektiv som ér sjilvklart for sjukskoterskan i
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hens yrkesroll. Det kan kopplas till de etiska riktlinjerna for sjukskdterskeyrket dar patientens
bista dr det mest centrala ansvarsomradet. For att kunna driva igenom denna foréndring krévs
att stdlla sig i konflikt med arbetsgivaren, pa patienten/klientens sida, en position som
anhorigkonsulenterna inte ser ut att kunna ta pd samma sitt. Under en workshop da fragan
togs upp beskrevs det som att sjukskoterskan eller socialsekreteraren har ett annat mandat —
ett mandat som de som anhérigkonsulenter saknar. Da problematiserades dven deras
mojlighet att paverka ytterligare. Nagon beskriver att da hon erfarit brister i ndgon verksamhet
och uppmérksammar detta far hon till svar att detta inte &r hennes bord. I de mindre
kommunerna dr de dessutom ensamma som anhdrigkonsulenter och da finns en motvilja att
framstd som obekvam. Det blir svart att kritisera en verksamhet som de som
anhorigkonsulenter samtidigt ska samverka med.

Styrning, matning och dokumentation

Flera anhorigkonsulenter uttrycker en oro for att bli for styrda sé de forlorar mojligheten att
vara s flexibla som de maste vara for att kunna mota de anhdrigas skiftande behov. Den hér
flexibiliteten forutsitter ett handlingsutrymme och en mojlighet att forma arbetet utifran de
anhorigas individuella villkor. De anhoriga dr en heterogen grupp och stodet till de anhoriga
maéste darfor fa variera.

Jag kan inte ha en riktlinje som kan méta niodriga Doris och nittiodrige
Greta. De har sd stora olika behov och det ser sd olika ut...

Darfor betonar anhorigkonsulenterna vikten av frihet i arbetet, att chefen inte detaljstyr utan
forlitar sig pé att de som anhdrigkonsulenter ser det unika behovet.

vi... vill inte heller ha en chef som detaljstyr utan som ger den friheten, for
sd kan jag ocksa kidnna och det tror jag att X som dr var chef, hon kommer
att landa i det med att vi dr de som ser behoven att det héiir och det hdr
behover vi gora.

Att chefen forlitar sig pd professionen ligger i linje med Tillitsdelegationen (Sverige
Tillitsdelegationen 2019) som regeringen initierade 2016 som en reaktion pA NPM och den
Okade detaljstyrningen i offentlig sektor. En anhorigkonsulent séger ocksa att nér det géller
anhorigstdd kan och maste ett tillitsbaserat ledarskap tilldmpas.

Jag tinker att det dr vildigt tillitsbaserat ledarskap i det hdr, att man har
en tillit till att man har en medarbetare som gor det som ska géras och...
jag har ett upplevt mandat att gora det jag tycker att jag ska géra.

En av anhérigkonsulenterna uttrycker dock att hon ser ett behov av riktlinjer och beskriver det
som ett problem att det inte finns ett gemensamt sprak hos anhorigkonsulenterna, delvis pa
grund av anhdrigkonsulenternas skiftande yrkestillhdrighet. Samtidigt maste dessa riktlinjer
beakta den bredd som finns i anhdrigstodet. Av fokusintervjuerna framkommer en ambivalens
i hur de ser p4 gemensamma riktlinjer. A ena sidan skulle det undergriiva mojligheten att
erbjuda det flexibla individanpassade anhérigstodet men & andra sidan skulle det bana vig for
ett likvardigt anhorigstdd, inte bara i Sjuhdrad utan i hela landet.

vi lyssnade i gar pd Socialstyrelsens dragning om Nationella
anhorigstrategin. Det som finns i en idé dr att det trots allt ska kunna vara
lite likviirdigt 6ver landet ifrdga om vilka anhériga kan komma ifrdga. Hér
ser det olika ut bara i vara kommuner ocksd. Vi har inte haft barnen forrdn

37



nu. Bollebygd har inte barnen och du pratar, Christina, om att kanske
utvidga gruppen hos er. Bara en sdn sak...

Aven om denna ambivalens finns s uttrycker and anhorigkonsulenterna en enighet om
bilden av den egna verksamheten som alltfor méngfasetterad och att den darfor inte gér att
styra eller standardisera pa nagot enhetligt sétt. Lite tillspetsat skulle det kunna beskrivas som
att den detaljstyrning och standardisering som ligger i linje med NPM inte natt anhorigstodet
och inte heller dr nagot som efterfragas. Andra inslag som ocksa brukar kopplas till NPM é&r
matning av verksamheten. Detta dr ndgot som dven anhdrigkonsulenterna har att forhalla sig
till. En av anhdrigkonsulenterna beskriver den rapportering som ska till chefen varje ménad.

vi har statistik med ett visst antal parametrar som vi ska fora in som ska till
chef och verksamhetschef varje manad. Sen har vi vdra verksamhetsmaten
varannan mdnad, vi planerar och gar igenom tillsammans och har
uppfolining pd det som har varit under vigen pd det sdttet. Vi skriver en
arsredovisning som ldmnas in till politiken varje dr.

En frdga som vicks nér det giller métning dr vad som ska mitas. Risken som da patalas é&r att
antalet parametrar blir stort och det blir ndgot som stjél tid fran det egentliga arbetet.

Det dr svart att... med statistik for det ligger sa mycket bakom och det blir
sd vdldigt mycket att kryssa i om vi ska kryssa i alla parametrar och dd
kommer vi att missa... for det tar for mycket tid

Argumenten mot métning kénns igen fran diskussionen om styrning och standardisering av
omsorgsarbetet. Argumentet hér dr att anhorigstodet maste vara flexibelt och individcentrerat.
Ett annat argument ar att vad man méter kan bli missvisande eftersom det inte aterspeglar vad
som faktiskt r malet med deras arbete. En anhdrigkonsulent tar upp antalet samtal som
exempel. Hon menar att det inte sdger nigot om samtalens lingd och kvalitet. Det sdger inte
heller ndgot om antalet anhériga de méter eftersom flera anhoriga aterkommer. Ytterligare en
invindning mot att méta antalet samtal &r att ett mal de sjdlva har med sitt arbete ar att antalet
samtal ska minska och att anhdrigstddet istéllet ska integreras i verksamheterna och ddrmed
minska behovet av samtalsstod.

Vart mdl dr inte att ha sd mdnga samtal som mojligt utan helst ska vi inte
behovas dverhuvudtaget, i den bdsta av virldar. Vi har inget madl med att
behdlla anhoriga i samtal hur ldnge som helst utan de ska klara sig sjilva
och fa det stéd och den lotsning av oss som de behdver for att fortsdtta
finnas ddr.

Aterigen beskriver de malet med deras arbete att de som anhérigkonsulenter inte ska behdvas
overhuvudtaget vilket forutsétter ett integrerat anhorigstod.

och i den bdsta av virldar, dd hade alla inom alla verksamheter haft ett
Jdttebra bemotande och haft anhorigstéd ute i verksamheterna. Da hade vi
definitivt inte behovts...

Men, som framkommit tidigare, under de workshoppar som arrangerades efter det preliminéra
resultatet var sammanstéllt reviderade anhdrigkonsulenterna de hir utsagorna. Eftersom de
anhoriga tar mer och mer av omsorgsarbetet tror de inte att det ar realistiskt att tro att de inte
kommer att behdvas.
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Aven om anhérigkonsulenternas arbete inte later sig mitas, eller som en av dem uttrycker det
pinnstatistik passar inte hér, sdger en av anhorigkonsulenterna &nda att det ar i
verksamheterna som anhorigstodet ska mitas.

Jag tycker inte att man ska mdta min verksamhet utan jag tycker att man
ska mdéita kommunens. Ar man néjd med det bemétande som man fir som
anhorig inom dldreomsorgen eller den avlosning man far... sd vi har forsokt
att lyfia sd det blir lite stérre.

Argumenten mot att méita anhdrigstddet ar tongivande under fokusintervjuerna men det finns
dnda delade meningar. En av anhorigkonsulenterna uttrycker snarare en avsaknad av att det
inte efterfragas ndgon statistik frén anhorigstddet.

I var kommun... det efterfrdgas ingen statistik fran anhorigstodet, man for
lite statistik dndad ifall ndgon skulle vilja veta... men det kanske dr sd
overlag just hos oss att man dr dalig pd att folja upp saker. Sd kan det vara.
Det tycker jag borde finnas mer.

En 6kad dokumentation i omsorgsarbetet dr ocksa nagot som lyfts fram i forskning (Lindgren
2014). Att fora journaler stéller sig anhdrigkonsulenterna tveksamma till. Den dokumentation
som de beskriver som meningsfull dr den som syftar till att utveckla det egna arbetet.

Ja, jag tror inte pd dokumentation kring drenden, inte journalforing pd det
viset, men dokumentation som beskriver varfor gér vi det vi gér? Vad tror
vi att vi ska vinna med en insats? Innan man drar igdng ndgot, att man
jobbar lite verksamhetsutvecklande. Okej, vi har en tes, vi provar den, hur
blev det? Att man goér den typen av dokumentation. Det tror jag att vi skulle
vinna pd.

Men friheten och avsaknaden av styrning har ett pris. Det kan bidra till en kénsla av att vara
osynlig, marginaliserad eller att det inte finns négra forvantningar pa vad anhorigstodet ska
gora. Tvé av anhorigkonsulenterna beskriver att de enda férvintningarna ledningen har pa
dem &r att anhorigstodets verksamhet ska synas, inte minst i media.

Jag har dven haft chefer som... du mdste synas i tidningar, jag mdste synas
for att... man dr ensam, det kommer frdn deras hadll, att de driver
anhdérigstodet utan det dr hela tiden jag som mdste synas. Det dr ingen chef
som gar fore och sdger att nu ska vi satsa pd anhérigstod i den hdr

kommunen utan det maste alltid vara jag som sdger det.

En annan anhdrigkonsulent beréttar att hennes chef har efterfragat att de ska synas i sociala
medier.

Sd dr det och speciellt i sociala medier, tinker jag, for jag fick pd ett annat
mote lite skit av var chef for att vi inte synes tillrdckligt i sociala medier,
men Vi har inte sda mycket att ldgga ut.

De problem som de sjilva tar upp handlar inte om att de syns for lite i sociala medier utan att
de inte uppmérksammas i den egna organisationen och i kommunen.

Att anhorigkonsulenter pé det hér sittet blir representanter for kommunens anhorigstod har
iakttagits och problematiserats dven i tidigare forskning (Takter 2020) och det skulle kunna
ses som det Alvesson (2019) bendmnt som skyltfonsterarrangerande. Skyltfonstret &r en

liknelse som syftar till att beskriva den vanligt forekommande atskillnaden mellan vad som
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visas utdt och vad som gors i praktiken i organisationer (Alvesson 2019). Har riskerar
begreppet “anhorigperspektiv”’, som enligt socialstyrelsen ska genomsyra alla nivaer i
kommunal verksamhet pa olika sitt, likstdllas med anhdrigkonsulenternas, i forsta hand,
operativa arbete. Socialstyrelsen dr dock noga med att betona att ett anhdrigperspektiv inte ar
samma sak som stddinsatser:

Ett anhérigperspektiv dr ddrmed inte detsamma som konkreta stédinsatser

till anhériga, utan ett forhallningssdtt bland chefer och medarbetare som

bér folja individen genom hela vdrd- eller omsorgsresan (Socialstyrelsen:
2021, s. 80).

Den viktigaste punkten myndigheten lyfter kring hur ansvaret for ett anhérigperspektiv pa
system och organisationsniva ser ut, ar att ha med sig vad omorganiseringar och nerskiarningar
innebir for de anhoriga (Socialstyrelsen 2021, s. 91). Detta dr kunskap som
anhorigkonsulenterna har men en situation som de dr noga med att betona att de inte kan
paverka.

40



Slutdiskussion

I det hér kapitlet rapportens diskuteras och analyseras studiens centrala resultat utifran
tidigare forskning och teori. Kapitlet avslutas med ett stycke dér vi reflekterar 6ver anhorigas
nya roll i den svenska vélfarden.

Vil fungerande verksamheter ar det basta stodet

Nagot som uppméarksammats sedan tidigare ar att de anhoriga tar pa sig rollen nér de formella
stodformerna brister (Dunér & Olin 2018; Palmqvist 2020). Och det &r just dessa formella
stodformer, eller som vi i den hér rapporten kallar det indirekta anhorigstddet, som utifran
intervjuerna med de anhoriga har brister. Avldsningen underutnyttjas eller utnyttjas inte alls
pa grund av att det forutsitter att den anhorige lamnar hemmet under dessa timmar. Att den
nérstdende dker till ett korttidsboende med en viss regelbundenhet kan vara en forutséttning
for att den anhoriga ska orka, men de beskriver en stor vdnda varje gang detta ska ske. Den
nérstiende trivs inte och de beskriver korttidsboendet i termer av férvaring. Hemtjénsten ar
det indirekta anhorigstod som ar viktigast eftersom det ar dterkommande 6ver dygnets alla
timmar varje dag i veckan. Och &ven om de anhériga oftast uttrycker sig positivt om
hemtjénstpersonalen lyfter de dnd4 fram en bristande kontinuitet och ibland bristande
kompetens. De uttrycker ocksa en bristande flexibilitet eftersom varje insats som hemtjénsten
gor forst maste beviljas av bistindsbedomare. Tidigare fanns det mojlighet att fa hjalp med
ledsagning vid t ex ett likarbesdk men detta dr ndgot som den anhdrige nu foérvéntas gora.
Detta giller ocksé de faktiska omsorgsinsatserna pa sérskilt boende for dldre dar anhoriga pa
olika vis &r delaktiga i den omsorg som ges av personal (jmf. Whitaker 2004; Takter 2017).
Den hir studien visar att &ven anhdriga med vuxna barn i LSS boende utfor omfattande
omsorgsinsatser som personalen egentligen ar dlagda att gora. Det direkta anhdrigstddet som
samtal, anhdriggrupper och aktiviteter beskrivs som viktiga, men det &r de formella
stodformerna, det indirekta anhorigstddet, som ar en forutséttning for att den anhdriga ska
orka och att vardagen ska fungera.

Har finns ocksé anledning att sitta ljuset pa indirekt anhérigstéd som begrepp. Det indirekta
anhorigstddet riktar sig till den nérstdende eller brukaren. Denna omsorg gagnar sjilvfallet
dven den anhoriga. Men om till exempel hemtjénst och dagverksamhet i forsta hand borjar ses
som ett anhorigstdd dr frigan vems behov som verkligen hamnar i fokus: brukarens (den
nérstdende) eller den anhoriges? Det synsitt som ser ut att komma med begreppet indirekt
anhorigstdd, riskerar leda till ett forsvagat brukarperspektiv, nagot de anhériga vi har
intervjuat inte gagnas av eftersom det de lyfter fram som det viktigaste &r att deras nérstdende
ska fa sa god omsorg och goda levnadsvillkor som mgjligt.

Anhoriga — kvinnors arbete

Den hir studien ligger i linje med tidigare forskning géllande kvinnors stérre omsorgstagande
for personer med funktionsnedséttning. I resultaten framtrader en tydlig bild av en traditionell
arbetsfordelning mellan kdnen dér kvinnorna utfor alla olika former av omsorg: bade
kroppsnéra och mer serviceinriktad praktisk omsorg samt de emotionella och intellektuella
delarna. Utifran det intervjupersonerna beréttar utfér mén framforallt serviceinriktad praktisk
omsorg, sasom tradgardsarbete och inkdp. Samtidigt ska papekas att i kategorin dldre
makar/partners utfor &ven ménnen ett stort omsorgsarbete — dock med till synes storre stod
frén andra anhoriga kvinnor inom familjen, som déttrar och svagerskor. Det ér av vikt att
peka ut dessa skillnader eftersom de riskerar att leda till en ojamlikhet mellan kvinnor och
mén, gillande bade hilsa och ekonomi. Det vart material pekar mot ar att kvinnors storre
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sjukskrivningsgrad ocksa kan hénga ihop med deras ansvar som anhdoriga, ett samband som
skulle behdva studeras mer.

Aven de anhériga som anhérigkonsulenterna méter ér dverviigande kvinnor.
Anhorigkonsulenterna problematiserar att mén inte vander sig till dem vilket tolkas som att
stddformerna och aktiviteterna dr utformade for och vénder sig till kvinnor. I relation till detta
problematiserar de att verksamheten formas utifran deras individuella kunskap och intresse,
dér en aspekt som styr &r att de sjédlva dr kvinnor. I férhéllande till vara resultat kan denna
tolkning delvis nyanseras utifran forskning om arbetsdelningen mellan kdnen. Som tidigare
forskning visat och vér studie bekriftar utfor kvinnor mer omsorg och mer anstringande
omsorg vilket paverkar deras psykiska méende negativt (Szebehely & Ulmanen 2012). Att
kvinnor dé upplever att de behdver samtalsstdd i storre utstrackning dn mén skulle kunna ses
som forvéntat.

En annan grupp som anhdérigkonsulenterna lyfter fram som svarnadd ar personer med
utlandsk bakgrund. I vissa av kommunerna har forsok till breddad upptagning gjorts och
framdver finns insatser planerade som att vara mer nirvarande och synliga i bostadsomraden
med hog procent av utlandsfodda invanare. Konsulenterna funderar kring om stodet som de
kan erbjuda inte tilltalar personer med utldndsk bakgrund, dels pé grund av sprakliga
skillnader och dels av kulturella skél. En tankegéng &r att kommuninvénarna med utlandsk
bakgrund inte anser sig ha samma behov av anhdorigstdd eftersom de har en annan tradition
dér familjemedlemmar, och framforallt kvinnor, férvéntas ta hand om sina nirstdende. I var
studie har vi inte intervjuat nagra personer med invandrarbakgrund men utifran vad materialet
visar kring konsarbetsdelningen gér det att anta att kvinnor med invandrarbakgrund i Sverige,
i likhet med etniskt svenska kvinnor, utfor mer omsorgsarbete &n méin i samma grupp. Det vi
kan se dr alltsé att den generella gruppen kvinnor i Sverige, oberoende av etniskt ursprung, tar
huvudansvaret som anhoriga. Anhorigkonsulenterna beréttar om exempel pa kvinnor med
utldndsk bakgrund som sagt upp sig eller lamnat sina utbildningar pa grund av att de forvintas
ta hand om sina nérstaende. Dessa berittelser stimmer 6verens med forskning som visat att
det dr dubbelt si vanligt att kvinnor uppgav negativ ekonomisk paverkan jamfort med ménnen
i gruppen anhoriga till dldre invandrare (Forsell 2004; Sand 2012). Trots medvetenheten hos
anhorigkonsulenterna kring en annan behovsbild ser det inte ut att finns planering av att
anpassa stodformerna och aktiviteterna pa samma sétt liksom de resonerar kring som
strategier for att na fler (etniskt svenska) mén i arbetsfor alder. Vilket behov av anhorigstod
som gruppen personer med utlindsk bakgrund, och sérskilt kvinnor, har dr nagot som skulle
behdva undersdkas mer. Att de inte vénder sig till anhdrigkonsulenterna i ndgon stor
utstrackning gér att konstatera men vi behdver veta mer om varfor det ser ut sé. [ en av de
stora kommunerna har kontakt tagits med en sé kallad invandrarforening och detta skulle
kunna vara ett sitt att bredda den kulturella kompetensen som anhdrigkonsulenterna upplever
att de saknar.

Parallellt med den dkade synligheten av anhdrigas situation och omsorg har ocksa ett 6kat
ansvar lagts pa anhdoriga for omsorgen till nérstaende. Detta ser ut att vara det som brukar
kallas en kvinnofilla, alltsa en situation dér att kvinnor forlorar hdlsoméssigt och ekonomiskt
pa att ge informell omsorg, i jimforelse med mén. Har dr kvinnor med utldndsk bakgrund
forfordelade. Kvinnor (oavsett etnicitet) tar ett stérre ansvar for sina niarstiende men det &r
bara de svenska kvinnorna som kommer i atnjutande av anhorigstodet.

Problembilderna som anhdrigkonsulenterna skapar kring dessa tva franvarande grupper ser
vildigt olika ut: nér det géller de utrikesfodda kvinnorna &r det svért att na ut medan de
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etniskt svenska ménnen i arbetsfor alder tar en mindre aktiv roll i omsorgsansvaret for
nérstdende. Ytterligare en forklaring till att ménnen inte tar del av anhdrigstodet som
framkom under en workshop med anhorigkonsulenterna ar att de inte ar lika intresserade av
att ingd i t ex en samtalsgrupp dér dven andras problem diskuteras utan dr mer
16sningsorienterade utifran den egna situationen. Samtalsgrupper skulle vara mer kvinnligt
kodat medan mén intar en mer instrumentell hallning och vill veta vilket stod som kan komma
i fraga.

I anhoérigkonsulenternas arbete med breddad spridning och upptagande av anhoriga finns
anledning att vara uppmérksam pa hur olika grupper ges fokus i relation till hur deras behov
faktiskt ser ut. Anhorigkonsulenternas intention att sprida anhorigstodet mer jamstéllt till de
man som faktiskt tar ett stort ansvar ar viktig men att fa mén att ta ett mer jimstallt
omsorgsansvar ligger inte i deras arbetsuppgifter utan &r en politisk fraga. Som Bjork (2017)
skriver i sin avhandling om familjeomsorg &r jamstélldhet en del av den svenska sjilvbilden
och méns omsorgsansvar lyfts fram som en nationell norm. Ett problem som Bjork (2017:13)
uppmarksammar med att lyfta fram mén som omsorgsgivare ér att det osynliggdr den
ojamlikhet som finns mellan kvinnor och mén, dér kvinnor faktiskt axlar den storsta delen av
omsorgen bade till barn och nérstdende vuxna med sirskilda hjalpbehov.

Omsorg later sig inte méatas

Som vi beskrivit tidigare har vélfardstjdnsterna fordndrats under de senaste decennierna, ofta
bendmnt som New Public Management. Omsorgen ska bli mer kostnadseffektiv. Influenserna
kommer fran det privata nédringslivet. Det motiverar en 6kad formalisering och tidtagning av
insatser. Dessutom betonas att insatserna ska bygga pa evidens och beprévad erfarenhet.
Utifran randomiserade studier utformas manualer som ska garantera detta. Kritiken av NPM
bygger pa att yrkeskunskapen och det professionella omdomet trings undan. Nar
anhorigkonsulenterna beskriver sin arbetssituation framstér det som en sektor inom omsorgen
diar NPM inte natt. Anhorigkonsulenterna hinvisar till tillitsdelegationen och nér det géller
deras arbete hdvdar en av dem att ett tillitsbaserat ledarskap darfor maste tillimpas nér det
géller anhorigstdd. En forklaring till att anhorigkonsulenternas arbete beskrivs som nagot av
en frizon i forhallande till NPM kan vara att de inte har ndgon myndighetsutdvning. En annan
forklaring kan vara att det ar en liten och begrinsad del av kommunernas omsorg, att den inte
ar sé formaliserad och darfor inte later sig styras, métas och utvirderas utifran enhetliga
riktlinjer.

De dr ocksa noga med att betona att deras verksamhet inte 14ter sig métas eller styras pa
samma sitt som gors inom omsorgen i vrigt. De har goda argument for att detta inte later sig
goras. Mitningen blir trubbig eftersom det ar oklart vad som ska métas och deras arbete gar
inte att likriktas utifran faststillda manualer. Istéllet beskriver de att alla anhoriga ér unika, att
deras situation skiljer sig at och att anhorigstodet darfor maste vara flexibelt. I Bornemarks
termer géller det istillet att som anhdrigkonsulent att ta fasta pa det situationsunika”
(Bornemark 2020). En av anhérigkonsulenterna sdger under en fokusgruppsintervju att
anhorigstodet méste métas ute i verksamheterna. Men fragan &r om inte de goda argumenten
anhorigkonsulenterna anvénder nédr de motiverar att deras verksamhet inte later sig métas eller
detaljstyras dven ar rimliga inom omsorgen 1i stort.

En socialpolitisk blick pa anhdérigas nya roll i den svenska valfarden
Forskare har visat att den svenska socialdemokratiska vélfardsstaten byggdes med ambitionen
att driva omfordelningspolitik och jamstilldhetspolitik, dér alla oavsett klass- och
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konstillhorighet skulle ha lika mdjligheter géllande utbildning, 16nearbete eller sociala
rittigheter (Hirdman 2001). Den hér fordndringen drevs fram mot bakgrund av att det fanns
brist pa arbetskraft inom industrin men det handlade ocksé om att skapa storre jamstalldhet
mellan koénen och frigéra kvinnor frén det obetalda omsorgsarbetet i familjen som de genom
historien varit huvudansvariga for. Det hér sékerstélldes genom att alla medborgare i Sverige
skulle ha en individuell relation till staten, och inte som tidigare, att i forsta hand vara
juridiskt och kulturellt beroende av sin familj och familjens manliga 6verhuvud. Négot som
inte lyfts fram lika ofta i vélfardsforskning &r att reformerna som ledde fram till den
individualiserade relationen till staten innebar att personer som var i behov av stod och hjélp
samtidigt frigjordes frén anhdrigas vilvilja (Dahl & Rasmussen 2012). Det finns en
idealiserad bild av omsorgsrelation mellan anhoriga och nérstaende som béttre &n den som
kommer frén avldnad personal inom den formella omsorgen och assistansen. Den hér
forestdllningen kan anas i propositionen som ligger till grund for lagéndringen om kommunalt
anhorigstdd (2009:09:82) dar Maud Olofsson och Maria Larsson skriver att:

De anhoriga dr en viktig resurs for personen som dr sjuk och har om-
fattande funktionsnedsdttningar. I manga ldgen kan de ocksd ge det bdéista
stodet. Men anhériga dr dven en viktig resurs for dem som har ansvaret for

varden och stodet. (ss. 8-9)

Den genomgoda omsorgen dr en idé som fa informella omsorgsrelationer kan leva upp och
forskning har snarare visat att de alltid befinner sig i ett spanningsfalt mellan positiva och
negativa monster (Palmqvist 2020). En av huvudkonflikterna som den hir studien belyser ar
att ett betungande omsorgsansvar alltid ser ut att leda till frustration hos den anhériga som
riskerar att vindas mot den nérstdende, som alltid &r i den mer utsatta positionen pa grund av
sitt beroendeforhallande. Att, som i citatet ovan, lyfta fram anhoériga som resurs kan ses som
ett erkdnnande av den omsorg som ménga ger sina nirstdende och pa s vis vara stirkande.
Parallellt med detta synliggérande anas dock ocksé ekonomiskt motiverade fordndringar dér
ansvaret for stdd, hjdlp och omsorg flyttats Gver fran det offentliga till informella relationer
(NKA 2014). Hér finns det anledning att fraga sig huruvida det kommunala anhorigstodet ar
en utveckling av vélfarden eller ett steg tillbaka. Har menar vi att det &r viktigt att vara
uppmérksam pa hur fordndringar inom vard, omsorg och assistans slar mot gruppen anhoriga.
Ett exempel ar Néra vard, en reform som fordndrar hélso- och sjukvarden mot en god och
nédra vard med hog kvalité som ska finnas ndra medborgarna” (Regeringen u.a.). Ambitionen
ar saledes att mer vard kommer att bedrivas i hemmet. Detta stller stora krav pa det vi i
rapporten kallar ett indirekt anhdrigstdd sé att inte de anhoriga belastas d4n mer.

Som framkommit beskrivs de anhdriga som de som kan ge det basta stddet till sina nirstaende
i den proposition som var grunden till andringen i socialtjanstlagen. De anhoriga beskrivs
vidare som en resurs, bade for den nérstaende och for vard- och omsorgsverksamheterna
(Prop. 2008/09:82, s. 8). Att lagga ett stort fokus pa den anhoriges roll kan framsta som
rimligt. Nér den nérstdende behdver omsorg ar det ndgot som dven paverkar den anhoriges
livssituation. Att rikta ett stod till de anhdriga dr darfor motiverat. Men nir den anhorige
beskrivs som oersittlig, den som ger den bésta omsorgen och som en resurs for vard- och
omsorgsverksamheter finns en risk att den anhorige inte ldngre betraktas som nagon som
kompletterar omsorgsarbetet utan som den som &r navet och den viktigaste. Risken ar pataglig
att den anhorige da tar ett allt storre ansvar i omsorgsarbetet i forhallande till hemtjénsten
eller boenden som ménga ganger har en minskande budget som dessutom ska vara i balans.
Nir stodet till de anhoriga ar frivilligt blir en knédckfraga hur detta stod ska na flera grupper.
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For som vi kunnat se dr det vissa grupper som inte kommer i atnjutande av stodet.
Anhorigstodet riskerar da att tillfalla de som har resurser att ”hdvda sin rétt”.

En annan risk med det frivilliga anhorigstddet &r att det 1 forlangningen riskerar att leda oss

bort fran en generell vélfard och istéllet blir stodet till anhoriga ett smorgasbord dér den
enskilde efterfragar insatser utifran ett givet utbud.
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