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Forord

Socialstyrelsen har haft i uppdrag av regeringen att presentera forslag pa en
nationell uppfoljning av anhorigperspektivet och stodet till anhoriga 1 kom-
mun och region. Uppdraget ska redovisas till Socialdepartementet senast den
1 oktober 2023.

I rapporten forslar Socialstyrelsen ett antal uppfoljningsomraden och lamp-
liga datakaéllor.

Rapporten dr ténkt att utgora en utgangspunkt for det fortsatta arbetet med
att nationellt folja anhorigperspektivet och stodet till anhoriga i kommuner
och regioner.

Sundiata Owens har varit projektledare och i1 arbetsgruppen har dven Char-
lotte Fagerstedt, Asa Lefévre och Oscar Sallander ingatt. Flera medarbetare
vid myndigheten har dven bidragit med sina kunskaper. Socialstyrelsen vill
tacka alla anhoriga, organisationsforetradare, professionsforetradare, forskare
och andra som med stort engagemang och kunnande har bidragit i arbetet
med rapporten. Nationellt kompetenscenter anhdriga (Nka) har igenom hela
arbetet varit stottande och végledande i utformningen av uppfdljningen, samt
bistatt med kontakter, information och underlag.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att presentera ett forslag som mojlig-
g0r en kontinuerlig nationell uppfoljning av anhorigperspektivet inom hélso-
och sjukvéarden och omsorgen samt av det stod som kommuner och regioner
erbjuder anhdriga. Uppdraget handlar om att analysera mojligheterna att in-
hiamta resultat pa nationell niva i syfte att folja anhdrigperspektivet och sto-
det till anhoriga samt att ge forslag pd matt anpassade for att kunna folja
dessa omraden.

I denna rapport presenteras forslag pa uppfoljningsomrédden hdmtade ur
den nationella anhorigstrategin samt forslag pa matt, nyckeltal och indikato-
rer.

Uppfoljningsomradena inom stdd for anhoriga ar

1. aviésning — direkt och indirekt, vilket inkluderar exempelvis bistdnds-
bedomda avlosande insatser, avldsande serviceinsatser, mojlighet till
individanpassning av avlosande insatser samt anhorigas upplevelse av
utbud och individanpassning

2. stodsamtal — vilket inkluderar omfattningen och fordelningen av olika
stodsamtalsinsatser inom kommun och region

3. utbildning och information — fokus pé att sikerstilla att anhoriga far re-
levant utbildning och information dels angaende deras nérstdendes spe-
cifika behov, dels i rollen som anhorig, och dels hur olika myndigheter
fungerar

4.  hdlsofrdmjande insatser — som syftar till att kartlagga typerna av hilso-
framjande insatser tillgdngliga for anhoriga.

Uppfdljningsomradena for att f6lja anhdrigperspektivet dr

5.  kunskap om anhorigperspektivet inom organisation/verksamhet som
samlar matt om kunskapsnivan i organisationen, sirskilt kopplat till an-
horigskapet men dven till sekretesslagstiftning

6.  anhorigperspektivet i styrning och ledning samlar matt som ska sdga
nagot om helheten i1 hur vil anhdrigperspektivet dr inbyggt 1 verksam-
hetens olika delar, sdsom avtal med externa leverantorer, bistandsbe-
domning samt mél- och styrdokument

7. anhdrigperspektivet i anhérigas stod for egen del och delaktighet i utfo-
rande av insatser ar tankt att spegla resultat frdn hur vél verksamhet-
erna initierar stod till anhoriga, men dven matt kopplade till strukturer
for att sdkerstélla deras frivillighet och deltagande

8. anhorigperspektivet i kontinuitet och samordning innefattar matt pa
stodinsatser som har for avsikt att helt eller delvis vara samordnande for
anhoriga eller nédrstdende, men inkluderar 4ven matt kopplade till konti-
nuitetsindex inom varden savil som upplevelse av kontinuitet och
strukturer hos anhoriga.
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Forslaget pa métt utgor ett underlag som kraver vidareutveckling. Detta i takt
med att kommuner och regioner utvecklar sitt eget arbete med anhorigper-
spektivet och stod till anhdriga, och datakéllor utvecklas.

En minoritet av de foreslagna métten utgors av befintliga indikatorer vilka
ar mojliga att folja via tillgéngliga datakillor. Bristen pa uppgifter om anho-
riga framfor allt inom sjukvarden innebdr en begriansning vad géller mojlig-
heterna att folja utveckling pa omradet. For att mojliggora arbetet med upp-
foljningen behdvs fler och mer tillforlitliga datakéllor, vilket for ndrvarande
saknas.

I rapporten redovisas mojliga datakillor som finns 1 dag for att f6lja upp-
foljningsomraden men ocksa forslag pa nya kéllor i form av en enkait till
kommuner och regioner samt en nationell enkit till anhdriga. I rapporten re-
dovisas dven ett forslag pa hur nya datakéllor stegvis kan implementeras.
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Inledning

I detta avsnitt redogor Socialstyrelsen for regeringsuppdraget, avgransningar,
utgdngspunkter for arbetet och juridiska forutsittningar for att folja stodet till
anhoriga.

Den nationella anhorigstrategin

De flesta svenskar vérdar, hjélper eller stodjer ndgon ging i livet en nérsté-
ende som &r langvarigt sjuk, dldre eller har en funktionsnedsattning. Nar det
sker regelbundet, oftare &n en géng i minaden, bendmns det som anhorigvard
eller anhdrigomsorg.

For att stidrka anhdrigas forutsiattningar att leva pa bista sdtt har regeringen
tagit fram en nationell strategi for hélso- och sjukvéard och omsorg. Strategin
ska hjdlpa kommuner och regioner att stiarka anhorigperspektivet i varden
och omsorgen och gora stddet till anhdriga mer individanpassat och likvér-
digt 6ver landet. Utgdngspunkten &r att anhorigas insatser och delaktighet all-
tid ska bygga pé frivillighet.

Att som anhorig ge vérd eller omsorg kan vara en positiv och berikande er-
farenhet som ger nya perspektiv och fordjupar relationen till den nérstdende.
Nar det fungerar som bést kan anhorigas insatser komplettera den profession-
ellt utférda varden och omsorgen och bidra till en god livskvalitet for bade
den anhdrige sjélv och dess néirstdende. Befolkningsstudier genomforda av
Socialstyrelsen 2012 och Nationellt kunskapscenter anhoriga (Nka) 2018 har
dock visat att personer som regelbundet ger vard, hjélp eller stdd till en nér-
stdende har samre upplevd hilsa dn 6vriga befolkningen. I forlangningen far
dessa negativa konsekvenser for enskilda anhoriga ocksa effekter pa sam-
hillsniva, i form av bl.a. ojdmlika och ojdmstéllda livsvillkor [1]. I den nat-
ionella anhorigstrategin fastslds att det 1 forsta hand ar viktigt for anhoriga att
vilfardens insatser till den narstaende fungerar. Utdver en fungerande véard
och omsorg dr anhoriga ofta 1 behov av olika typer av stodinsatser for egen
del. I den nationella anhdrigstrategin beskrivs att anhdrigas situation dr en
folkhélsofrdga och kan ses som en del 1 kommuners och regioners hilsofram-
jande och forebyggande ansvar [2].

Uppdraget

Socialstyrelsen fick i april 2022 i uppdrag av regeringen att redovisa hur en
kontinuerlig uppf6ljning av anhdrigperspektivet inom hélso- och sjukvérd
och omsorg kan utformas. Socialstyrelsen ska ocksa redovisa hur en kontinu-
erlig uppfoljning av det stod som kommuner och regioner erbjuder anhoriga
kan utformas (S2022/02130 [delvis]). I uppdraget ingar att utveckla savil
kvalitativa som kvantitativa metoder liksom indikatorer, matt och nyckeltal.
Indikatorerna, matten och nyckeltalen ska mojliggora en konsuppdelad upp-
foljning ndr det géller tillgédnglighet, kvalitet och individanpassning och
stodja den onskade inriktningen som beskrivs i anhdrigstrategin.

UPPFOLINING AV ANHORIGPERSPEKTIVET OCH STOD TILL ANHORIGA
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Avgransningar i uppdraget

De data som rapporten foreslar ska samlas in ar frimst avsedda for uppfol;-
ning pa nationell niva, men en del av dem kan ocksa anvindas for uppfolj-
ning pa verksamhetsniva. I uppdraget ingér inte att utreda organisatoriska
och ekonomiska konsekvenser som en insamling av aggregerade data kan fa
for huvudménnen och dérfor har ingen sddan djupgdende analys genomforts.
En oversiktlig analys av konsekvenser for den organisation som potentiellt
skulle ansvara for datainsamlingar och analys presenteras i1 rapporten.

I den nationella strategin fastslas att det i forsta hand ar viktigt for anho-
riga att vélfardens insatser till individens néirstdende fungerar. Att méta kvali-
teten i1 den generella varden och omsorgen ar ett omfattande arbete som redan
sker i stor skala inom myndigheten och av andra aktorer. I stillet kommer
kvalitet i stodinsatser riktade till anhoriga vara fokus i rapporten.

Angransande uppdrag

Utover uppdraget att redovisa hur en kontinuerlig uppfoljning kan utformas
har Socialstyrelsen ytterligare tva regeringsuppdrag. Det ena uppdraget hand-
lar om att ta fram stod som riktar sig till arbetsgivare, beslutsfattare och che-
fer inom hélso- och sjukvard och omsorg, bistdindshandldggare samt ovrig
vard- och omsorgspersonal. Stodet ska ge vigledning for ledning, styrning,
kunskap, kompetens, samverkan och samordning for att stirka anhdrigper-
spektivet. Det andra uppdraget handlar om att ta fram st6d som riktar sig till
kommunernas handlédggare som utreder och fattar beslut om personer som
behover stod i sin dagliga livsforing. Stodet ska ge vigledning om hur anho-
rigas behov kan synliggoras 1 bistdndsbeddmningen och vara till hjilp vid ut-
formningen av individuella stddinsatser riktade till den som &r anhorig [2].

Lasanvisning

I detta inledande kapitel ges en introduktion till uppdraget, exempel pa av-
gransningar, samverkan, hur begreppet anhoriga/nérstdende anvinds samt ett
fortydligande om de réttsliga forutsdttningarna for att inhdmta resultat pa ag-
gregerad niva om anhdriga.

I avsnittet Forslag till uppfoljiningsomrdden presenteras Socialstyrelsens
forslag pa uppfoljningsomraden och tillhérande fragor for att f6lja anhorig-
perspektivet och stdd till anhoriga i regioner och kommuner.

I avsnittet Indikatorer, matt och nyckeltal for att folja anhérigperspektivet
och stod till anhoriga presenteras dven forslag pd matt, nyckeltal och indika-
torer per uppfoljningsomradena. Det gors ocksa en redogdrelse for om det
finns befintliga datakillor eller om det behdvs nya for att folja omradet.

I avsnittet Olika sdtt att utforma uppfoljningen ges forslag pa vilka olika
datakillor som kan anvindas for att folja upp stod till anhoriga och anhorig-
perspektivet.

[ avsnittet Indikatorer, mdtt och mdtetal presenteras en redogorelse for
sakinnehéllet i samtliga individuella méatt och uppf6ljningsomraden.

I avsnittet Diskussion diskuteras val av métt och méttens mgjligheter och
begransningar.
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Samverkan

I arbetet med denna rapport har Socialstyrelsen haft dialogsamtal med

 professionsforetrddare fran region och kommun
* intresseorganisationer och anhdriggrupper

+ anhorigkonsulenter

+ Sveriges kommuner och regioner (SKR)
 Nationellt kompetenscentrum anhoriga.

Manga viktiga synpunkter har framforts som Socialstyrelsen har beaktat i ar-
betet. Samrad har dven genomforts med Socialstyrelsens dldreradd och funk-
tionshindersnimnd som ldmnat inspel.

Socialstyrelsen har sedan tidigare samlat in underlag, i form av intervjuer,
workshoppar och hearings med regioner, kommuner och andra aktorer, i
samband med Socialstyrelsens uppdrag att ta fram underlag for den nation-
ella anhorigstrategin. Underlaget har 4ven anvénts i detta arbete.

Nationellt kompetenscenter anhoriga har igenom hela arbetet varit stot-
tande och végledande i utformningen av uppfoljningen, samt bistatt med kon-
takter, information och underlag.

En lista 6ver angridnsande uppdrag, utredningar och grupperingar som kon-
sulterats och/eller beaktats i arbetet aterfinns i bilaga 3.

Begreppet anhoriga/ndrstdende

Begreppen anhoriga och nérstdende anvinds inte konsekvent i olika lagar
och inom olika omraden. Denna rapport foljer begreppsanvandningen utifran
forarbetena till 5 kap. 10 § socialtjanstlagen (2001:453), SoL. . Med anho-
rig” avses den som ger omsorg, stdd eller hjdlp medan “nérstdende” avser
den person som tar emot omsorg, stod och hjélp. Det &r samma begreppsan-
vindning som anvéndes 1 Socialstyrelsens underlag till den nationella anho-
rigstrategin och i den nationella anhorigstrategin.

Vilka anhoériga omfattas?

Underlaget ska enligt regeringsuppdraget inkludera anhdriggrupper som in-
gér 1 den nationella anhorigstrategin. Det handlar om anhoriga som vardar el-
ler stodjer nirstaende dldre personer samt personer som vardar, hjilper eller
stodjer nérstdende enligt 5 kap. 10 § SoL.

Enligt Socialstyrelsens végledning Stod till anhériga (2016) kan 5 kap. 10 §
SoL omfatta till exempel

 anhoriga till personer med fysisk funktionsnedséttning

+ anhoriga till personer med psykisk funktionsnedséttning

+ anhoriga till personer med intellektuell funktionsnedséttning

+ anhoriga till personer med langvarig psykisk sjukdom

* anhoriga till personer med langvarig eller kronisk fysisk sjukdom

* forédldrar till barn under 18 4r med ndgon av ovanstaende sjukdomar eller
funktionsnedsattningar

UPPFOLINING AV ANHORIGPERSPEKTIVET OCH STOD TILL ANHORIGA
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* fOréldrar till vuxna barn med ndgon av ovanstdende sjukdomar eller funk-
tionsnedsattningar

+ vuxna barn till person med nagon av ovanstaende sjukdomar eller funkt-
ionsnedséttningar.

De verksamheter som inkluderas i uppdraget dr regionens och kommunens
hilso- och sjukvard samt socialtjdnst som riktas till &ldre och personer med
funktionsnedsittningar.

Vilka grupper omfattas inte?

Vissa anhdriggrupper inkluderas inte i Nationella anhérigstrategin — inom
vard och omsorg, dessa ar foljande:

+ anhoriga till personer med skadligt bruk eller beroende inom ANDTS (al-
kohol, narkotika, dopning, tobak och spel om pengar). Dessa anhoriga
faller inom den av regeringen antagna strategin for omradet.

* Dbarns anhorigskap inkluderas inte heller 1 strategin eftersom regeringen
bedomer att samhallets ansvar for barn dr mer langtgaende &n for vuxna
och att de darfor behdver sdrskild behandling.

+ arbetsmarknads- och socialforsékringsfragor faller utanfor strategin. Dér-
for kommer anhorigas behov av stdd och uppfoljning av dessa frigor inte
att ingd. Ovrigt ekonomiskt bistand eller ekonomiskt stod inkluderas inte
heller 1 uppfoljningen.

En stegvis process

Arbetet med att utforma en uppfoljning for att f6lja anhdrigperspektivet och
stodet till anhoriga behdver ske stegvis. Det forslag till data som presenteras 1
denna rapport dr inte fullstindigt och ticker inte alla identifierade omraden i
samma utstrackning. I regioner och kommuner pagéar ocksé arbete med att in-
fora anhdrigstrategin pa lokal niva; det finns dirfor ett behov av att utveckla
frdgor och miatomraden efter att kommunernas och regionernas arbetssétt for-
4ndras och utvecklas. Aven planerade och pagaende arbeten pa Socialstyrel-
sen behover beaktas i uppfoljningen. Det handlar om utveckling av nyckeltal
for exempelvis kommunal hélso- och sjukvérd, 6vrig hélso- och sjukvard, so-
cialtjinst, e-hdlsa samt arbeten som bedrivs inom de nationella programom-
radena och inom god och néra vard.

Definition av indikatorer, nyckeltal och
matt
I arbetet med att identifiera indikatorer for anhorigperspektivet och stodet till

anhoriga utgdr Socialstyrelsen fran de krav som myndigheten formulerat i
Handbok for utveckling av indikatorer [3].

Indikatorn ska

+ ange riktning, dvs. att hoga eller 1dga vérden ér uttryck for bra eller délig
kvalitet eller resultat
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+ vara relevant och belysa ett omrdde som &r viktigt for verksamheten att
forbéttra och som speglar nagon dimension av kvalitet och/eller effektivi-
tet 1 utfallet

 vara valid, vilket innebér att den méter det den avser att belysa och att
detta mits pa ett tillforlitligt sdtt i ett system som samlar in data pa ett
likartat sétt ar efter &r

 vara vedertagen och bygga pa kunskap, t.ex. nationella riktlinjer, veten-
skap, laglig grund, beprovad erfarenhet, konsensus eller kunskap inhdmtad
fran den det beror (nirstaende)

 vara paverkbar sa att en huvudman eller utforare ska kunna péverka indi-
katorns utfall

 vara méitbar och kunna métas med nationellt tillgéngliga och kontinuerligt
insamlade data.

Indikatorer skiljer sig frén andra typer av matt pd grund av de krav eller kri-
terier som stills pd en indikator. Matt eller nyckeltal har oftast inte nagon an-
given riktning men kan dnda vara viktiga att f6lja upp och bevaka over tid.
Befolkningsstruktur och geografiska forutsattningar ar exempel péa bak-
grundsmatt som kan vara viktiga att f6lja men svéra att paverka.

Juridiska forutsattningar

Brist p& anhoérigdata i socialtj@instregistret

I Socialstyrelsens rapport Anhériga som vardar eller stodjer nagon som de
star ndra redogjordes for ménga av de rittsliga forutsédttningar som finns
inom omréadet. Insatser som kan innebéra ett stod till anhoriga dr exempelvis
avlosning i form av att den nirstaende vistas i en sirskild boendeform (sa
kallad vixelvard), dagverksamhet, nattverksamhet samt insatser frdn hem-
tjdnsten som gor det mojligt for den anhoriga att under en viss tid av dygnet
4 avlosning. Ménga av dessa insatser forutsétter att den nirstdende ansoker
om insatsen och att kommunen, efter en bistindsbeddmning enligt 4 kap. 1-
2a' §§ SoL, bifaller den nirstdendes ansdkan om exempelvis sérskilt boende,
dagverksamhet eller hemtjénst.

Det ér alltid den nirstaende som avgor om den vill utnyttja korttidsvérd el-
ler ha tillsyn i hemmet. Det kan darfor hivdas att ett bistdndsbeslut om avlds-
ning i praktiken oftast kommer att gélla den nérstdendes behov av stdd. Det
forekommer att anhoriga far insatser som direkt avlastar eller avloser den
som vérdar eller stodjer 1 andra uppgifter dn att vdrda och stddja, oftast da i
form av bistdndsbeddmda serviceinsatser som underléttar for den anhoriga att
orka med att varda och stidja sin nirstdende. Dessa insatser bendmns ofta
som direkt anhorigstod. I denna rapport har termerna for direkt och indirekt
avlosning dndrats ndgot frdn denna bendmning. Tydligare redogorelse for
detta finns i kapitlet Avlosning - direkt och indirekt. 1 de flesta av de fall in-
satser riktar sig till anhoriga gor de det oftast form av ej bistindsbedomda
serviceinsatser. Det innebdr att det inte finns nagot bistandsbeslut, utan att
kommunen erbjuder insatsen frivilligt.

! Enligt 4 kap. 2a § SoL i de fall det handlar om hemtjénstinsatser som avldsning i hemmet utan behovsprdvning.
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Avsaknaden av beslut kopplade till anhdriga gor att det i den nationella
statistiken inte gér att utldsa vem den anhdriga dr som far avlosning. Det gér
inte heller att folja vilka insatser som gar direkt till en anhdrig. Det medfor
att statistiken inte kan nyttjas for att redogora for vilka grupper av anhoriga
som far stdd eller om det finns anhoriggrupper som i mindre utstrickning far
stod. Exempelvis dr det inte mdjligt att fa konsuppdelad statistik for anhoriga
via registret. Det gér inte heller att sékerstilla att det finns en anhorig som far
stdd till foljd av en beviljad insats. Eftersom Socialstyrelsen bedomer att
mojligheten att samla in sddana uppgifter fran befintliga datalager/databaser
ar mycket begrdnsad, har arbetet 1 huvudsak fokuserat pé urval och utveckl-
ing av matt och mitomraden.
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Forslag pd uppfoliningsomrdden

I detta avsnitt redogors for de uppfoljningsomraden som Socialstyrelsen be-
domer dr relevanta for att folja anhorigperspektivet och stodet till anhoriga.
Uppfoljningsomradena utgar fran den nationella anhorigstrategin samt de un-
derlag? som Socialstyrelsen tagit fram sedan tidigare.

Urvalskriterier

Forslaget pa uppfoljning &r tankt att ge en overgripande bild av de centrala
dimensionerna av anhorigperspektivet och stodet till anhdriga. En strdvan har
varit att identifiera ett antal breda indikatorer, nyckeltal och métt vilka kan
spegla flera viktiga aspekter av varden och omsorgens utveckling samtidigt.
Socialstyrelsen har utgétt fran befintliga datakdllor och kompletterat med for-
slag pd nya dir behov finns.

Socialstyrelsen har inte begransat relevanta matt eller indikatorer antals-
madssigt. Det finns ocksa goda argument for att i en uppféljningsmodell be-
grinsa antalet overgripande matt som vénder sig till beslutsfattare pa nation-
ell niva, samtidigt som fler och mer detaljerade indikatorer sannolikt behdvs
pa andra nivaer av hilso- och sjukvardssystemet och det kommunala om-
sorgssystemet.

Riksrevisionen rapporterade under 2021 sin granskning av Oppna jamfo-
relser. Riksrevisionen framholl att majoriteten av indikatorerna i Oppna jim-
forelser &r struktur- eller processindikatorer som maéter forutsattningar for
kvalitet snarare &n resultatet av den verksamhet som bedrivs och att nyttan av
dessa matt var begrinsad. Socialstyrelsens bedomning dr att det &r nodvén-
digt att studera forekomsten av processer och strukturer for att férstd om
verksamheterna arbetar pa ett strukturerat sitt inom anhorigomradet. Sérskilt
nér kunskapsldget dr begrénsat och tidigare métningar har visat att det saknas
strukturerade arbetssitt. Process- och strukturmétt forekommer darfor i for-
slaget for att skapa en grundldggande kartliggning av omradet [4].

I forslaget till uppfoljning ingér ett begrénsat urval av direkta effektmatt.
Det innebér att det 1 forslaget inte ingdr matt som har for avsikt att exempel-
vis méta anhorigas direkta vilmaende, hilsa, livskvalitet eller trygghet. Den
fraimsta anledningen till det framgér av den nationella anhorigstrategin, dir
star det att anhoriga i forsta hand &r beroende av att vélfardens insatser till
hans eller hennes nérstdende fungerar [2]. Att f6lja fordndringar i valfardsy-
stemet som helhet ligger utanfor denna uppfoljningen. Detta innebér att de
storsta fordndringsfaktorerna for anhdriga och deras situation inte ingér i
detta uppfoljningsforslag. En annan anledning till att den typen av effektmatt
inte ingdr dr att omraden som faller utanfor anhorigstrategin kan ha omfat-
tande paverkan pa effektmatten, sa som fragor kopplade till socialforsdkring

2 Underlagen bestér av de tva rapporter som var underlag till den nationella anhdrigstrategin Anhériga som vdrdar el-
ler stodjer nagon de stdr ndra och Anhériga som vardar eller stodjer nérstiende dldre personer samt i samtal med
olika intresseorganisationer.
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eller arbetsmarknad, vilket innebér att det inte skulle g att urskilja pa vilket
satt anhorigstrategin specifikt bidragit till eventuella fordndringar. I Social-
styrelsens dialogsamtal med anhdriga dr dessa fragor av stor relevans for an-
horigas kédnsla av vilmaende. Slutligen sd dr uppfoljningen avsedd att vara en
uppfoljning av anhorigperspektivet och stddet till anhdriga i kommun och
region. Anhorigas upplevelser ér viktiga att méta for att forstd om insatser
som genomfors i kommuner och regioner nar malgruppen pa det sett som in-
satsen avser. Uppfoljningen syftar inte till att méta folkhédlsan hos anhoriga
som malgrupp, men ambitionen &r att i forléngningen forbéttra for anhoriga.
Att det néstan inte finns ndgra effektmétt i uppfoljningsforslaget ska inte
tolkas som att effekterna dr irrelevanta for uppfoljningen. Tviartom é&r valet av
uppfoljningsomradens baserat pa onskade effekter for anhoriga. Under titeln
Indikatorer, matt och nyckeltal i rapporten finns redogorelser for varfor varje
uppfoljningsomrade dr relevant for anhoriga och vilka effekter som géar att
uppnd genom fordndringar inom det specifika uppfoljningsomradet, exem-
pelvis kan stodsamtal gora att den anhoriga blir mer mottagliga for andra ty-
per av stod. Detta genom att exempelvis minska kénslor av skam eller oka
den anhorigas forstielse for sin situation [5, 6], vilket kan leda till 6kat vél-
maende. Vidare finns i uppfoljningsforslaget matt som skulle kunna tolkas
som effektmétt, primart matt kopplade till upplevelse av frivillighet. Den nat-
ionella anhorigstrategin bygger pa principen att stodet till anhoriga ska vara
frivilligt och kénslan av frivillighet &r centralt for anhdrigas maende [2].

Forslag pd uppfoéljiningsomrédden — stdd
till anhoriga

I tabellen nedan redogors for de uppfoljningsomrdden som Socialstyrelsen
har identifierat som relevanta for att f6lja stodet till anhoriga.
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Uppfoéljningsomraden - stdd till anhériga

Delom-
rade

Fraga

Avlosning - direkt och indirekt

Tillgang-
lighet

Individ-

anpass-
ning

Kvalitet

Hur ser férdelningen av avliésande och indirekt aviésande insatser ut i lan-
det?

Vilka maélgrupper fér avidésande insatser?

Har anhériga majlighet att paverka utformningen av sitt stéd?

Hur upplever anhériga kvaliteten p& den aviésande insatsen?

Upplever anhériga att de méste avstd aviésande insatser for att kvaliteten
infe moter deras behov?

Stodsamtal

Tillgang-
lighet

Individ-
anpass-
ning

Kvalitet

Hur ser tillgdngen fill stddsamtal ut i landets kommuner?
Hur ser tillgdngen ut till rddgivande inom hdlso- och sjukvarden vid diagnos?

Erbjuder kommunerna och regionerna stdédsamtal fér malgruppen pd sa-
dant vis att samtliga kan delta?

Erbjuder kommunerna och regionerna stdédsamtal pd andra sprdk én
svenska?

Upplever anhoriga stédsamtalet/stddsamtalen som stédjande?

Utbildning och information

Tillgdng-
lighet
Individ-
anpass-
ning

Hur ser fillgdngen till anhérigutbildning ut i landets kommuner och regioner?
Hur ser fillgdngen till anhérigutbildning ut i samband med diagnos?

Upplever anhériga att de utbildas i sin nérstdendes sjukdom pd ett sétt som
stédjer deras anhoérigskap?

Hdlsoframjande insatser

Tillgdng-
lighet

I vilken omfattning erbjuds hdlsofrimjande insatser?
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Forslag pd uppféliningsomrdden —
anhorigperspektivet

I tabellen nedan redogors for de uppfoljningsomraden som Socialstyrelsen
har identifierat for att f6lja anhorigperspektivet.

Uppfoéljningsomraden — anhdrigperspektivet

Delomrade

Fraga

Kunskap om anhérigperspektivet inom organisation/verksamhet

Regelverk

Om att vara
anhorig

Har verksamheterna kunskap om regelverk som styr samverkan med an-
hoériga?

Finns det kunskap om hur sekretesslagstiftningen ska fillémpas i samver-
kan med anhériga?

Har verksamheterna kompetens om hur man inkluderar anhériga i vér-
den och omsorgen?

Har verksamheten kunskap om vad det innebdr att vara anhdérig, och
hur olika funktionsnedsattningar och sjukdomar hos den enskilde kan
pdverka anhdrigas situation?

Har verksamheten kunskap om hur de kan stédja anhériga om den ndr-
st&ende inte tar emot stéd och insatser?

Anhorigperspektivet i styrning och ledning

Riktlinjer och
styrdoku-
ment

Uppfdljning

ser

Information
till anhoériga

stéd till an-
horiga
Anhérigas
delaktighet

Finns anhdrigperspektivet med i cenfrala styrdokument?e

Ar lagens och verksamhetens mélséttning med anhdrigperspektivet tyd-
lig vid upphandling av verksamhet?

Beaktas anhdriga i verksamheternas kontinuitetsplaner vid krisg

Finns anhorigperspektivet med i kommunens riktlinjer for bistdndsbe-
ddémning?

Finns det inom verksamheterna uppfdljining av det stéd som anhdriga
gere
Anhorigperspektivet i anhorigas stod for egen del och delaktighet i utférande av insat-

Ger verksamheten anhériga information i samband med diagnos om
hur sjukdomen/funktionsnedsdttningen kan pdverka den anhériga och
den ndrstdende?

Informerar verksamheten om att anhdériga kan séka stéd for egen del?
Uppmarksammas anhdrigas behov av stdd fér egen del i samband
med bistédndsbeddmningen fill narstdende?

I vilken utstréckning blir anhériga delaktiga i utformningen av vérden
och stddet fill den narstdende?

Anhorigperspektivet i kontinuitet och samordning

Frivillighet

Samordning

Aft kontinu-
erligt er-
bjuda stod

Finns det rutiner i verksamheten fér att kontinuerligt sékerstdlla att insat-
ser genomférda av anhdriga ges frivilligt?

Sdkerstdlls anhorigas behov av stéd i samordningen av kontakter och
stédinsatser?

Har verksamheten rutiner f&r att kontinuerligt erbjuda stéd, information
och utbildning fill anhériga?

Sakerstdlls anhérigas upplevelse av kontinuitete
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Indikatorer, mdatt och nyckeltal fér
att folja anhdrigperspektivet och
stod till anhoriga

Nedan foljer Socialstyrelsens forslag pd matt, nyckeltal och indikatorer upp-
delat per uppfoljningsomrade. I tabellerna redogors ocksé for om det finns
befintliga datakéllor, om det behdvs en utveckling av datakéllan eller om en
helt ny datakélla behover upprittas. En detaljerad beskrivning av varje om-
rade finns 1 kapitlet Indikatorer, matt och nyckeltal.

Forslag pd indikatorer, mdatt och

nyckeltal for att folja stddet till anhoriga

Uppfoéljningsomraden Stéd till anhdriga - indikatorer, matt och nyckeltal

* 1. Gar att ta fram idag med hjdlp av befintlig datakdlla; 2. Gar sannolikt att ta fram vid ut-
veckling av befintliga insamlingskdllor; 3. Kréver sannolikt ny datakdlla

Delomrade Indikatorer, matt och nyckeltal Status*

Avlosning - direkt och indirekt

1. Fordelningen av bistdndsbeddmda aviésande insatser 1
2. Foérdelningen av avldsning som service 3

Tillganglighet
Anhdrigas kinnedom om och upplevelse av erbjudande 3
om avlésande stéd
4.  Anhoriga som upplever att de kan pdverka de direkt av- 3
Individanpass- |6sande insatserna
ning 5. Anhorigas mojlighet att péverka utférandet av aviésning 3
som insats
6. Anhoriga som kdnner fértfroende for personalen 1.3
Kvalitet 7. Anhériga som vill ha aviésning men valt att avsté erbju- 3

dande om avldsning

Stodsamtal
8. Fdrdelningen av individuella stédsamtal och stédgrupper

. 2
i kommunerna
9. Erbjudande om stédsamtal fér anhériga 3
Tillgdnglighet 10. RAdgivning fill anhoériga 2
11. Brytpunktssamtal 1
12.  Anhoriga som informeras i samband med diagnos for 3
ndrstGende
13. Individanpassning av stédsamtal och stédgrupper i kom- 9
Individanpass- mun
ning 14. Anhorigas behov av individanpassning i stédsamtal och 3
stédgrupper
Kvalitet 15. Anh&rigas upplevelse av stddsamtal 3

Utbildning och information

16. Information och undervisning riktad fill anhdriga inom

Tillganglighet hdalso- och sjukvarden
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Delomrade Indikatorer, matt och nyckeltal Status*

17. Information och végledning om samhdlisfunktioner inom
hdalso- och sjukvarden

18.  Anhorigstéd inom hdlso- och sjukvarden 2

19. Utbildning eller stéd fill anhériga vid beteendemdssiga el-
ler psykiska symptom (BPSD)

20. Anhoriga som erbjuds och som &énskar utbildning och/el-
ler information

2

1

3

Halsoframjande insatser

21. Erbjudande av hdlsofrémjande akftiviteter till anhdriga

Tillganglighet fr&n kommun

Forslag pd indikatorer, mdatt och
nyckeltal for att folja anhorigperspektivet

Uppféljningsomraden anhérigperspektivet — indikatorer, matt och nyckel-
o]

* 1. Gér att ta fram idag med hjdlp av befintlig datakdlla; 2. Gar sannolikt att ta fram vid ut-
veckling av befintliga insamlingskdllor; 3. Kréver sannolikt ny datakdlla

Delomrade Indikatorer, matt och nyckeltal Status*

Kunskap om anhérigperspektivet inom organisation/verksamhet

22. Genomfdrda utbildningar om lagstiftning och sekretess

Regelverk kopplat till anhoérigskapet 3
" 23. Kommuner och regioner som har rutin for stéd fill anhé-

Om att vara anho- . . v e . . o

. riga ndr den ndrstdende motsatter sig anhodrigas del- 3

ng akfighet

Anhorigperspektiv i styrning och ledning

24. Regioner som omsatt anhoérigperspektivet i mal- och

styrdokument inom hdlso- och sjukvérden 3
25. Kommuner som omsatt 5 kap. 10 § SoL i de kommu- 3
I nala riktlinjerna f&r handidggning
Riktlinjer och styr- . .
dokument 26. Kommuner som utvecklat strategier, maldokument el-
ler verksamhetsplaner for tilldmpning av 5 kap. 10 § 3
SoL
27. Kommuner som har kontinuitetsplan for respektive !
verksamhet i egen regi
28. Rufiner fér att kontinuerligt sakerstalla anhérigas frivillig-
- .. o 3
het i genomférandet av vard i hemmet
29. Rutiner for att kontinuerligt sGkerstdlla att insatser ge- 3
e nomférda av anhdériga ges frivilligt
Uppfoljning . .. .
30. Uppsodkande verksamhet for personer med psykisk 1
funk-tionsneds&ttning
31. Kommuner och regioners anhdrigperspektiv i centrala 3

upphandlingar och avtal med externa utférare

Anhorigperspektiv i anhérigas stod for egen del och utférande av insatser

32. Anhdriga som upplever atft de informeras om stéd for

egen del i samband med bist&dndsbeddmningen for 3
ndrstdende
Stod och informat- 33, Kommuner med rutiner fér att anhoériga ska informeras
ion till anhériga om stdd i samband med bistdndsbeddmning for nar- 3
stéende
34. Kommuner med rutin for att sGkerstalla att anhdrigas 3

frivilighet och behov av stdéd fér egen del kontinuerligt

UPPFOLINING AV ANHORIGPERSPEKTIVET OCH STOD TILL ANHORIGA
SOCIALSTYRELSEN



Delomrade Indikatorer, matt och nyckeltal Status*

efterfrégas i uppfdliningen av bistdndsbedémda insat-
ser

35. Kommuner som prévat ansékningar om bisténd (4 kap.

1 § Sol) frdn anhoriga 3
36. Initiativ till anhoérigstdéd i samband med demensdia- 1
gnos
37. Kommuner med sdrskilt anpassat anhorigstdd for olika 1.3
malgrupper '
38. Befintliga rutiner for att sakerstdlla anhérigas delta-
. gande i utformningen av stédinsatser inom hemtjanst 1
ﬁn::ingqs delak- och sarskilt boende
i
9 39. Rutin fér anhérigas delaktighet i vardplanering i sam- 3

verkan med ansvarig l&kare och kommunal personal

Anhoérigperspektiv i samordning och kontinuitet

40. Anhoriga som dr néjda med samarbetet med det sér-
; 1,3
skilda boendet

41. Anhorigas upplevelse av samordningen av stdéd- och

vardinsatser 3

42. Patienter med fast Idkarkontakt som énskar det 2

43. Kontinuitetsindex primdrvardsidkare, kronisk sjukdom 2

. 44, Kontinuitetsindex sjukskdterska, primdrvard (region), 9
Samordning kronisk sjukdom

45. Brukare med fast omsorgskontakt 2

46. Brukare med personligt ombud 1

47. Brukare med boendestdd 1

48. Fordelning och insatser inom R&d och stéd enligt LSS 1

49. Patientens upplevelse av vérdens samordning 1

50. Rutin fér samverkan vid vardplanering 1

Att kontinuerligt er-  51. Kommuner som samarbetar med regionerna om stéd 3

bjuda stéd fill anhdriga
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Olika satt att utforma
uppfoliningen

I foregdende avsnitt presenterades Socialstyrelsens forslag till uppf6ljnings-
omraden samt indikatorer, matt och nyckeltal. I detta avsnitt ges forslag pa
hur olika datakéllor kan samlas in for att folja upp anhdrigperspektivet och
stod till anhoriga samt ett forslag pa hur uppfoljningen kan utvecklas over
tid.

Vilka matt gér att folja upp med
befintliga datakdllor?

Tabellen nedan visar vad som gér att folja upp idag genom att anvénda be-

fintliga datakéllor.

Stod till anho- Upoféliningsom-
Datakadllor/agare Foreslagna matt riga/anhorigper- r&lt'.lpe ining
spektiv
Datakdlla: Registret 1. Férdelningen av Stéd fill anhériga Avldsning — di-

Over insatser inom so-
cialfjénst

Agare: Socialstyrelsen

Datakdlla: Registret
Over insatser inom LSS

Agare: Socialstyrelsen

Datakdlla: Oppna
j@mférelser — vad
tycker de dldre om
aldreomsorgen?

Agare: Socialstyrelsen

Datakdlla: Oppna
j@mférelser av hem-
fjénst och sarskilt bo-
ende

Agare: Socialstyrelsen

Datakdlla: Nationella
riktlinjer — utvérdering
- palliativ vard i livets
slutskede

Agare: Svenska palli-
ativregistret

avldsande bist&nds-
beddmda insatser

47. Brukare med bo-
endestdd

1. Férdelningen av
avldsande bist&nds-
beddmda insatser

6. Anhoriga som kan-
ner fértfroende for
personalen

40. Anhériga som ar
ndjda med samar-
betet med det sar-
skilda boendet

38. Befintliga rutiner
for att sakerstdlla an-
hoérigas deltagande i
utformningen av
stédinsatser inom
hemtjdanst och sérskilt
boende

50. Rutin fér samver-
kan vid vardplane-
rng

11. Brytpunktssamtal

Anhorigperspektiv

Stéd fill anhériga

Stéd till anhériga

Anhdrigperspektiv

Anhorigperspektiv

Anhorigperspektiv

Stéd fill anhériga

rekt och indirekt

Anhérigperspek-
fivi samordning
och kontinuitet
Avldsning — di-
rekt och indirekt

Avldsning — di-
rekt och indirekt

Anhorigperspek-
fivii samordning
och kontinuitet

Anhdorigperspek-
fivi anhorigas
stdd for egen del
och utférande
av insafser

Anhérigperspek-
fivi samordning
och kontinuitet

Stédsamtal
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Datakadllor/agare

Féreslagna matt

Stod till anho-
riga/anhorigper-
spektiv

Uppfdljningsom-
rade

Datakdlla: Nationella
riktlinjer — utvérdering
- vard och omsorg
vid demenssjukdom

Agare: Svenska de-
mensregistret (Sve-
Dem)

Datakdlla: Oppna
j@mférelser av krisbe-
redskap inom social-
fjénst och kommunal
hdlso- och sjukvérd

Agare: Socialstyrelsen

Datakdlla: Oppna
j@mférelser av stod Hill
personer med psykisk
funktfionsnedsattning
— socialpsykiatri

Agare: Socialstyrelsen

Datakélla: Primar-
vardsKvalitet

Agare: Sveriges kom-
muner och regioner

Datakdlla: Register
Over stadsbidrag for
personligt ombud

Agare: Socialstyrelsen

Datakdlla: Register
Over stadsbidrag for
rddgivning och annat
personligt stdd enligt
LSS

Agare: Socialstyrelsen

Datakélla: Nationell
patientenkdt (NPE)

Agare: Sveriges kom-
muner och regioner

19. Utbildning eller
stod fill anhérig vid
beteendemdssiga el-
ler psykiska symptom
(BPSD)

3é. Initiativ till anho-
rigstéd i samband
med demensdiagnos

37. Kommuner med
sarskilt anpassat an-
horigstdd for olika
malgrupper

27.Kommuner som
har kontinuitetsplan
for respektive verk-
samhet i egen regi

30. Uppsdkande verk-
samhet for personer
med psykisk funktions-
nedsattning

43. Kontinuitetsindex
primarvardslakare,
kronisk sjukdom

44, Kontinuitetsindex
sjukskdterska, primdar-
vard (region), kronisk
sjukdom

46. Brukare med per-
sonligt ombud

48. Férdelning ochin-
satser inom RA&d och
stdéd enligt LSS

49. Patientens upple-
velse av vardens
samordning

Stéd till anhdriga

Anhdrigperspektiv

Anhdrigperspektiv

Anhdrigperspektiv

Anhdorigperspektiv

Anhdorigperspektiv

Anhdorigperspektiv

Anhdorigperspektiv

Anhdorigperspektiv

Anhdorigperspektiv

Utbildning och
information

Anhérigperspek-
fivi anhorigas
stéd for egen del
och utférande
av insafser
Anhérigperspek-
fivi anhorigas
stéd for egen del
och utférande
av insatser
Anhdrigperspek-
fivi styrning och
ledning

Anhorigperspek-
fivi styrning och
ledning

Anhorigperspek-
fivi samordning
och kontinuitet
Anhorigperspek-
fivi samordning
och kontinuitet

Anhorigperspek-
fivi samordning
och kontinuitet

Anhorigperspek-
fivi samordning
och kontinuitet

Anhorigperspek-
fivii samordning
och kontinuitet

Det finns begrdansningar med en uppfoljning baserad pa befintliga datakéllor.

Befintliga datakéllor ar till stor del i dag fokuserade pé den dldre popula-

tionen och personer med demenssjukdom. Inom stod till anhoriga ér endast 4

av 21 matt mojliga att folja. Dessa ar i stor utstrackning kopplade till
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registerdata 6ver socialtjanst- och LSS-insatser. Uppf6ljningsomradena Ut-
bildning och information samt Stodsamtal ar ndstan helt utan uppfoljning.
Det kan till stor del forklaras med att dessa verksamheter dr serviceinsatser i
kommun som inte registerfors och insatser inom hélso- och sjukvdrden som
ofta inte registreras.

Inom anhorigperspektivet finns det forutséttningar att inom uppfoljnings-
omradet Anhorigperspektiv i samordning och kontinuitet ta en relativt god
uppfoljning genom att bara nyttja befintliga datakéllor. Detta eftersom
mycket av de data som ska samlas in dr rena miangddata som fangas in ge-
nom olika befintliga uppfoljningssystem. Inom 6vriga uppfoljningsomrdden
saknas det mojlighet att f6lja utvecklingen med befintliga datakéllor. Det in-
nebdr att uppfoljning med befintliga datakéllor inte ger forutsittningar att
studera process- och strukturforandringar i kommuner och regioner.

Néstan samtliga av befintliga datakéllor &r mdjliga att folja arsvis utan na-
gon organisatorisk fordndring eller ny inhdmtning. Undantagen dr matt 19
och 37 som inhdmtas via utvirderingen av nationella riktlinjer.

Utover de begriansningar som redan presenterats ér en omfattande begrians-
ning med att endast nyttja befintliga datakillor for uppfoljning, att anhorigas
upplevelser ndstan helt saknas i befintliga datakillor. Den systematiska upp-
foljning som sker av anhdrigas upplevelser dr inom Socialstyrelsens enkdt
Vad tycker de dldre om dldreomsorgen? 1 den enkéten ingar endast anhoriga
till dldre som har hemtjénst eller sédrskilt boende, dir den dldre sjélv inte kan

besvara enkiten.

Uppfdljining som majliggdrs genom nya
enkater fill kommuner och regioner

Tabellen nedan visar vad som skulle ga att kontinuerligt folja upp genom en
aterkommande enkdét till kommuner och regioner.

Datakdlla/agare

Féreslagna matt

Stod till anho-
riga/anhorigper-
spektiv

Uppfdljningsom-
rade

Datakélla: Nationell
anhdorigenkat ill
kommun

Agare: Saknas

2. Foérdelning av avlds-
ning som service

5. Anhorigas mdjlighet
att pdverka utféran-
det av aviésning som
insafs

21. Erbjudande av hal-
sofrémjande akfivite-
ter till anhériga frén
kommun

22. Genomfoérd utbild-
ning om lagstiftning
och sekretess kopplat
fill anhorigskapet

23. Kommuner och
regioner som har rutin
for stdd fill anhodriga
ndr den ndrstdende
mots&tter sig anhori-
gas delaktighet

Stod till anhériga

Stéd till anhériga

Stéd till anhériga

Anhorigperspektiv

Anhorigperspektiv

Avldsning — direkt
och indirekt

Avldsning — direkt
och indirekt

Halsofrémjande
insatser

Kunskap om an-
horigperspektivet
inom organisa-
tion/verksamhet

Kunskap om an-
horigperspektivet
inom organisa-
tion/verksamhet

UPPFOLINING AV ANHORIGPERSPEKTIVET OCH STOD TILL ANHORIGA
SOCIALSTYRELSEN



Stod till anho-

Datakdlla/agare Féreslagna matt riga/anhoérigper- :J&%Fgoljmngsom-
spektiv
25. Kommuner som Anhorigperspektiv Anhorigperspek-
omsatt 5 kap. 10 § SoL fivi styrning och
i de kommunala riktlin- ledning
jerna fér handlagg-
ning
28. Rutiner for att kon-  Anhorigperspektiv Anhdrigperspek-
finuerligt sGkerstdalla fivi styrning och
anhdorigas frivillighet i ledning
genomfdrandet av
vard i hemmet
29. Rutiner for att kon-  Anhorigperspektiv Anhdrigperspek-
finuerligt sGkerstalla fivi styrning och
att insatser genom- ledning
férda av anhdriga ges
frivilligt
31. Kommuner och Anhdrigperspektiv Anhdrigperspek-
regioners anhdrigper- fivi styrning och
spektiv i centrala upp- ledning
handlingar och avtal
med externa utférare
33. Kommuner med Anhorigperspektiv Anhorigperspek-
rutiner for att anhoriga fivi anhorigas
ska informeras om stoéd for egen del
stéd i samband med och utférande
bistdndsbeddmning av insatser
for nérstdende
34. Kommuner med Anhdorigperspektiv Anhorigperspek-
rutin for att sGkerstdlla fivi anhorigas
att anhdorigas frivillig- stdd for egen del
het och behov av och utférande
stéd for egen del kon- av insafser
tinuerligt efterfrégas i
uppfdljiningen av bi-
st&dndsbeddmda insat-
ser
35. Kommuner som Anhorigperspektiv Anhorigperspek-
provat ansdkningar fivi anhorigas
om bisténd (4 kap. 1 § stoéd for egen del
Sol) frdn anhériga och utférande
av insafser
37. Kommuner med Anhorigperspektiv Anhorigperspek-
sarskilt anpassat anho- fivi anhorigas
rigstéd for olika maél- stod for egen del
grupper och utférande
av insafser
51. Kommuner som Anhdrigperspektiv Anhdrigperspek-
samarbetar med reg- fivi samordning
ionerna om stod Hill och kontinuitet
anhoriga
Datakdlla: Nationell 22. Genomfoérd utbild-  Anhdrigperspektiv Kunskap om an-
anhdrigenkat tillreg-  ning om lagstiftning hoérigperspektivet
ion och sekretess kopplat inom organisao-
fill anhorigskapet fion/verksamhet
Agare: Saknas 23. Kommuner och Anhdrigperspektiv Kunskap om an-

regioner som har rutin
for stéd fill anhoériga
ndr den ndrstdende
mots&tter sig anhori-
gas delaktighet

hoérigperspektivet
inom organisao-
fion/verksamhet
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Stod till anho-

Datakdlla/agare Féreslagna matt riga/anhorigper- :l&r;rgoljmngsom-
spektiv

24. Regioner som om- Anhorigperspektiv Anhorigperspek-
satt anhdrigperspekfi- fivi styrning och
vet i mdl- och styrdo- ledning
kument inom hdlso-
och sjukvarden
28. Rutiner fér att kon-  Anhdrigperspektiv Anhérigperspek-
finuerligt sGkerstdlla fivi styrning och
anhdorigas frivillighet i ledning
genomférandet av
vard i hemmet
31. Kommuner och Anhorigperspektiv Anhérigperspek-
regioners anhdrigper- fivi styrning och
spektiv i centrala upp- ledning
handlingar och avtal
med externa utférare
39. Rutin fér anhoérigas  Anhorigperspektiv Anhérigperspek-
delaktighet i vardpla- fivi anhorigas
nering i samverkan stoéd for egen del
med ansvarig I&kare och utférande
och kommunal perso- av insatser

nal

En enkdt till kommuner och regioner skulle uppskattningsvis inkludera 16 av
de 30 méitt som Socialstyrelsen foreslr som relevanta att folja inom anhorig-
perspektiv. Tillsammans med de métt som redan gar att f6lja med befintliga
datakillor mojliggdr nya enkéter en uppfoljning av ndstan samtliga matt
inom anhdrigperspektivet. Riktade enkater till olika verksamheter for nérsta-
ende som exempelvis dr langvarigt sjuk, dldre eller har en funktionsnedsétt-
ning, mojliggdr en jamforelse av hur stodet till anhoriga skiljer sig mellan
verksamhetsomradena.

Enkiterna kan ytterligare synliggora verksamheternas arbete med att ut-
veckla anhorigperspektivet i organisationerna och skapar mojligheten att
folja resultat for ett antal fraigeomraden mer systematiskt 6ver tid. Enkédterna
skapar ocksa forutsittningar for jamforelser mellan kommuner och regioner.
Inom stdd till anhdriga uppskattas enkéterna inkludera 3 av 21 matt och ger
darfor endast en begrinsad bild av sjélva stédet till anhoriga.

Socialstyrelsen genomfor motsvarande enkéter inom andra omraden for att
kartligga verksamheternas arbete, exempelvis genom Oppna jimforelser. Det
finns dérfor stor erfarenhet inom myndigheten av den hér typen av uppfolj-
ningar. De motsvarande enkiterna i Oppna jimforelser genomfors via digi-
tala 16sningar, darfor har bade myndigheten och kommuner/regioner erfaren-
het av detta. Digitala enkdter minskar 4ven mangden administration. Arbetet
med att utveckla enkiter innebar ett omfattande initialt och l16pande arbete pa
ansvarig organisation.

Nya enkéter innebér en utokad uppgiftslimnarborda for kommuner och
regioner. Genom att endast utgd fran befintliga datakéllor i uppf6ljningen av
anhorigperspektivet minskar det administrativa arbetet for kommuner och
regioner. Men det finns omfattande begrinsningar i att anvdnda befintliga da-
takallor och Socialstyrelsens bedomning dr att nya insamlingskéllor behovs.
Bedomningen overensstimmer med den uppfattning externa aktdrer haft i de
dialogsamtal myndigheten deltagit vid. Enkédtundersokningarna behover inte
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ske varje ér, dels for att minska belastningen hos kommuner och regioner,
dels for att inforandet av ett anhorigperspektiv innebér en omfattande for-
flyttning. Det dr darfor inte relevant med titare uppfoljningar an vartannat ar.

Uppfdljining som majliggdrs via en ny
enkat till anhoriga

Tabellen nedan visar vad som skulle ga att kontinuerligt folja upp genom en
aterkommande enkdt till anhoriga.

Stod till anhoériga/Anho-

Datakalla/agare Foreslagna matt rigperspektiv
Datakdllor: Nationell anhoér- 3. Anhdrigas k&nnedom om  Stéd till anhdriga
igenkat till anhoériga och upplevelse av erbju-

dande om avldsande stéd
Agare: Saknas 4. Anhdriga som upplever Stéd till anhériga

att de kan paverka de direkt
avlésande insatserna

6. Anhoriga som kdnner for- Stéd till anhériga
froende for personalen

7. Anhoriga som vill ha avlds- | $téd till anhoériga
ning men valt att avstd er-
bjudande om avildsning

9. Erbjudande om stédsam-  Stéd till anhériga
tal fér anhdériga

12. Anhoériga som informeras  $t&d till anhériga
i samband med diagnos for
ndrstdende

14. Anhdrigas behov av indi- = S$téd till anhdriga
vidanpassning i stédsamtal
och stédgrupper

20. Anhériga som erbjuds Stéd fill anhériga
och som énskar utbildning
och/eller information

32. Anhériga som upplever Anhorigperspektiv
att de informeras om stéd

fér egen del i samband med
bist&ndsbeddmningen fér

ndrstdende

41. Anhdrigas upplevelse av  Anhdrigperspektiv

samordningen av stéd- och
vardinsatser

En befolkningsundersokning fingar in anhorigas faktiska upplevelse av sto-
det frdn kommuner och regioner. Undersdkningen skulle uppskattningsvis
fdnga in 8 av 20 méitt inom stdd till anhoriga och 2 av 30 métt inom anhdrig-
perspektivet. En befolkningsundersdkning kan ocksa ge information om hur
omfattande anhdrigas insatser dr och vad de fir for konsekvenser for anho-
riga.

Motsvarande befolkningsundersdkningar har tidigare gjorts 2012 av Soci-
alstyrelsen och 2018 av Nka. Nka planerar en ny befolkningsundersdkning
2024. En befolkningsstudie dr mer resurskrdavande dn en enkat till kommuner
och regioner, bland annat eftersom antalet svarande ar flera ganger storre och
distribution dven bor ske via fysiskt tryckt kopia.
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I Nka:s befolkningsundersokning genomfordes fysiskt utskick till 30 000
individer med tre pAminnelser och ett webbformulir® fanns tillgingligt under
hela svarsprocessen. Totalt svarade 11 168 personer, motsvarande 37,3 %.
Nka fick totalt strax dver 2 100 svarande som uppgav att de gav omsorg till
ndrstadende i nagon kapacitet [1].

Redovisning av en befolkningsundersokning blir pd nationell nivd. Svars-
antal och studiedesign paverkar om det gar att gora regionala jimforelser
med stod av befolkningsundersokningen. Befolkningsundersékningen moj-
liggor for konsuppdelade data. Socialstyrelsen foreslar att en sadan befolk-
ningsstudie genomfors vart 3—5 ar. I en jimforelse mellan resultaten av Soci-
alstyrelsens studie genomford 2012 och Nka:s studie 2018 fanns skillnader
pa flera omrdden men dven flertalet likheter. Socialstyrelsens bedomning ér
att arbetet med anhdrigperspektivet och stodet till anhoriga &r omfattande och
att verksamhetsforflyttningar kommer ta tid innan de far genomslag pa mot-

tagaren.

Uppfdljning dar datakdlla saknas eller
behdver utvecklas

Tabellen nedan visar vad som idag inte gér att folja upp, vilka datakillor som
behover vidareutvecklas samt kdllor som administreras av externa parter.

Datakdlla/agare

Féreslagna matt

Stod till anho-
riga/anhorigper-
spektiv

Uppféljningsom-
rade

Datakélla: Klassifika-
tion av vardatgarder
(KVA)

Agare: Socialstyrelsen

Datakdlla: Nka:s da-
tabasprojekt — anhé-
rigkonsulenter

Agare: Socialstyrelsen

Datakd&lla: Nka:s da-
tabasprojekt — anhé-
riga

10. R&dgivning till an-
hoériga

16. Information och
undervisning riktad fill
anhdriga inom hdlso-
och sjukvarden

17. Information och
vagledning om sam-
hdallsfunktioner inom
hdlso- och sjukvar-
den

18. Anhorigstdd inom
hdlso- och sjukvar-
den

8. Férdelningen av in-
dividuella stédsamtal
och stédgrupper i
kommunerna

13. Individanpassning
av stédsamtal och
stédgrupper i kom-
mun

15. Anhdrigas upple-
velse av stédsamtal

Stéd till anhériga

Stéd till anhériga

Stéd till anhériga

Stéd till anhériga

Stéd till anhdriga

Stéd till anhdriga

Stéd till anhériga

Utbildning och
information

Utbildning och
information

Utbildning och
information

Utbildning och
information

Stédsamtal

Stédsamtal

Stédsamtal

3 Formuliret fanns dven pa engelska.
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Stod till anho-

Datakdlla/agare Féreslagna matt riga/anhoérigper- :l&r:ipefoljmngsom-
spektiv

Agare: Nationellt

kompetenscentrum

anhoriga

SAKNAS 42. Patienter med Anhdrigperspektiv Anhérigperspek-
fast IGkarkontakt som fivi samordning
onskar det och kontinuitet

Datakdlla: Nya upp- 45. Brukare med fast Anhdrigperspektiv Anhérigperspek-

foljningsstrukturen for omsorgskontakt fivi samordning

fast omsorgskontakt och kontinuitet

Agare: Socialstyrelsen

I tabellen ovan kraver samtliga matt att en datakélla vidareutvecklas eller att
en helt ny datakélla uppréttas. De uppfoljningsomrdden som 1 stor utstrack-
ning forlitar sig pa dessa datakillor ar Uthildning och information samt Stod-
samtal. 1 och med att dessa kéllor dr 1 behov av utveckling eller uppbyggnad
kommer rapporten i storre utstrickning redogora for dessa kéllor nedan. Alla
dessa kéllor medfor omsténdigheter som gor att resultat kan vara svéara att
folja pa kortare sikt.

Klassifikation av vard&tgdrder (KVA)

I forslaget i denna rapport presenterades KVA-koder, de foreslas dven som
en mojlig kélla till uppfoljning. Mojligheterna att nyttja koderna ar dock be-
gransade av olika anledningar, som beskrivs ndrmare 1 detta avsnitt.

I anvisningarna till KVA-koderna star det att det vid en vardkontakt kan
forekomma att inga storre atgérder utfors utan endast smérre eller rutinartade
atgirder som normalt utfors vid aktuellt problem, som t.ex. antibiotikabe-
handling vid infektion. Atgirderna ska dokumenteras i patientjournalen men
de behdver inte klassificeras separat. Exempelvis kan KVA-koden for rutin-
missig information till patient och eventuellt anhdrig anses ingd i ett rutinbe-
sOk hos lékare, varfor de inte behover kodas. I princip ska alla atgiarder doku-
menteras i journalen men allt méste inte klassificeras och kodas. Atgérder
som i relation till Gvriga atgiarder under vardkontakten framstar som ringa bor
inte registreras. I de flesta fall racker det att klassificera de viktigaste atgér-
derna under en vardkontakt. Det finns i dag flera KVA-koder, utdver de som
redovisas i den hér rapportens forslag, som skulle vara relevanta for en na-
tionell uppfoljning av insatser och arbetssitt riktade till anhorig men dér
KVA-koderna inte behdver nyttjas enligt anvisningar [7].

Det gér dven att samkdra KVA-koderna med diagnoser for att kunna folja
hur fordelningen av stdd sker mellan olika I&ngtidssjukdomar. Rapporte-
ringen av de KVA-koder som finns i denna rapports forslag till uppfoljning
4r sporadisk, exempelvis visar en genomlysning av rapporterade KVA-koder
under 2015-2023 pé en variation mellan &r och regioner som gor tillforlitlig-
heten 13g. Ett dkat fokus pa nyttjandegraden av dessa KV A-koder dr nddvin-
digt for att fa mojlighet att folja stodsamtal och utbildningsinsatser till anho-
riga pd regional och nationell niva.

Det pégar ett utvecklingsarbete av atgirdskoder och dokumentation kopp-
lat till samordnade planeringsprocesser. Syftet med arbetet ar att
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atgirdskoderna pa ett bittre sétt ska spegla samordningen inom planeringen
av hélso- och sjukvarden i samarbete med omsorgen, och att instruktionerna
for dokumentation av samordnad individuell planering ska bli tydligare. En
framstédllan om &ndring 1 forordningen for registret (2006:94) har ocksé gétt
till regeringen: att den ska éndras pa sd sétt att samtliga vardgivare, dven pri-
vata utforare, ska rapportera in dessa uppgifter [8].

Socialstyrelsen foreslér att redovisning av KVA-koderna ska ingd om in-
rapporteringsgraden ndr en sddan niva att reliabiliteten bedoms vara tillforlit-
lig. Fler KVA-koder kan iven tinkas ingd i forslaget om inrapporteringen ut-
vecklas.

Nationellt kompetenscentrum anhdrigas (Nka)
databasprojekt

Med hjélp av extern finansiering utarbetade Nka tillsammans med Nationella
nitverket for anhorigkonsulenter under 2021 och 2022 en modell for att fa in
statistik om delar av det stod i form av stodsamtal och stodgrupper som ges
av anhorigkonsulenter och liknande funktioner i kommunerna. Statistiken
kan belysa stora delar av den stodverksamhet som i dag inte f6ljs systema-
tiskt pa annat vis. Nyttjandet av statistiken &r i dag inte representativt ef-
tersom en majoritet av kommunerna inte nyttjar databasen; utveckling av da-
tabasen skulle innebdra en mojlig metod for insamling av stod. Nka ér i fard
med att utveckla en ytterligare insamling kopplat till databasen for att méta
anhorigas upplevelse av samtalen eller gruppen. Aven dessa data ir mycket
relevanta for att folja det stod som ges till anhoriga. Socialstyrelsen foreslar
att om Nka utvecklar systemen sa att en storre andel kommuner rapporterar,
kan de data som ingar dven anvindas i en nationell uppfoljning av stodet till
anhoriga. Socialstyrelsen bedomer dven att insamlade uppgifter om anhdriga
kan inga 1 forslaget om systemet utvecklas.

Patienter med fast Iakarkontakt av dem som onskar
det

Patienter med fast ldkarkontakt av dem som énskar det ar en indikator som
tagits fram inom ramen for uppfoljning av God och nira vard. Det finns i
dagslaget ingen dokumentation av patienters 6nskemal om fast ldkarkontakt
som gér att anvinda for att berdkna indikatorn. I uppf6ljningen av God och
néra vird framgar att Socialstyrelsen bedomer att ett mdjligt sitt att inhdmta
uppgiften skulle vara att inkludera en tillaggsfraga om 6nskeméal om fast
lakarkontakt 1 ndgon av de befintliga International Health Policy (IHP)-
undersokningarna eller den arliga Hélso- och sjukvéardsbarometern. Ett annat
alternativ skulle vara att utveckla NPE-undersékningen till att inkludera fra-
gor om fast ldkarkontakt, inklusive patientens 6nskeméal om sddan. Socialsty-
relsen foresldr att om det inom ramen for uppfoljningen av God och néra
vard upprittas en ny datakilla for att folja indikatorn, ska den dven inga i den
nationella uppfoljningen av anhdriga [9].

Fast omsorgskontakt

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag att ta fram uppf6ljning av den nya bestim-
melsen i socialtjanstlagen (2001:453) om krav pé att den som har hemtjanst
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ska erbjudas fast omsorgskontakt om det inte beddms vara uppenbart obe-
hovligt. Exakt hur uppfoljningen kommer se ut och vilka data som kommer
nyttjas &r fortfarande inte beslutat. Socialstyrelsen foreslar dock att de huvud-
matt som dr kopplade till antal och efterlevnad av den fasta omsorgskontak-
ten inkluderas i uppfoljningen.

Uppfdlining genom kvalitativa metoder

I forslaget med 51 métt som Socialstyrelsen presenterat ovan ingér det flerta-
let métt som kan redovisa skillnader i utfall exempelvis mellan kénen, mellan
olika anhoriggrupper eller mellan regioner och kommuner. Att veta exakt
vilka skillnader som dr viktigast att studera &r svart att avgora utan att en
grundldggande datainsamling genomfors for att identifiera var de mest om-
fattande skillnaderna aterfinns. Socialstyrelsen foreslar darfor att det i varje
uppf6ljning dven ingér att genom kvalitativa metoder ndrmare studera skill-
naderna i utfall. Vad som studeras vid varje enskild uppfoljning bor avgdras i
samband med uppfoljningen. Initialt forslar Socialstyrelsen att ojamlikheter i
stodet studeras narmare for att identifiera forklaringsfaktorer.

Stegvis utveckling av uppfdljningen

For att genomfora hela uppfoljningsforslaget behdver nya datakéllor upprit-
tas och mer data inhdmtas. Socialstyrelsens presenterar hir ett forslag pa hur
detta skulle kunna genomfors stegvis.

Uppfoljning genom befintliga datakallor

Inledningsvis finns ett antal matt redan tillgangliga i befintliga datakéllor,
dessa skulle gé att folja omedelbart pa en arlig basis. Uppfoljning av dessa
skulle organisatoriskt inte krdva omfattande arbete for ansvarig organisation,
men analysen av resultatet medfor en viss 0kning av resurser. Hiar kan sma-
skalig uppfoljning ske med kvalitativa metoder for att granska skillnader i
exempelvis avlosandeinsatser.

Utveckling av enkat till kommun och region

Socialstyrelsens bedomning &r att den information som gér att himta genom
befintliga kéllor idag inte &r tillrdcklig for meningsfull beddmning av anho-
rigperspektivet och stodet till anhoriga. Dérfor foreslar Socialstyrelsen att en
enkat till regioner och kommuner upprittas i ett nista steg. Enkéten skulle
som tidigare ndmnts skickas vartannat ar till kommuner och vartannat &r till
regioner. Framtagandet av enkéterna &r ett omfattande arbete som béde &r re-
surskrdvande och tidskrdvande. Fragorna behdver vara littbegripliga och
kvalitetsgranskas sé att de faktiskt méter det som efterfragas. En aterkom-
mande enkédt innebér dven att det behdvs administrativa resurser for att exem-
pelvis hantera 16pande utvecklingsfragor. Att enkédterna bara stélls till kom-
mun och region vartannat ar innebdr att det tidsméssigt finns mdjlighet for
verksamhetsforflyttningar mellan insamlingstillfallena men ocksa att ana-
lysen kan fokusera pa kommun och region separat fran ar till r. Néir datain-
samling fran kommuner och regioner &r pé plats finns det anledning att folja
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utveckling dver ett antal ar for att studera fordndringar 1 arbetssétt och struk-
turer.

Utveckling av enkat till anhoriga

En undersokning av anhorigas upplevelse bor utvecklas efter att verksamhet-
erna 1 kommun och region paborjat sin forflyttning inom de olika uppfolj-
ningsomradena. Anledningen till att detta &r en 6nskad ordning grundar sig i
att det behovs urskiljas en forflyttning hos verksamheterna i kommun och
region innan det ar rimligt att forvéntas sig en forflyttning i anhdrigas upple-
velser. I forslaget presenteras en periodisering av befolkningsundersokningen
pa tre till fem ar. Anledningen till att perioden kan stricka sig tre till fem ar
ar att befolkningsundersdkningen borde genomf6ras nér och efter forflyttning
har intréffat i verksamheterna. Har verksamheterna inte genomgatt nagon
forflyttning bor resultatet av befolkningsundersdkningen inte medfora nagra
fordndrade resultat. Socialstyrelsens bedomning ar att tidigare befolknings-
undersokningar &r tillrackligt omfattande for att vara nollbas-undersokning
for dessa uppfoljningar.

Befolkningsundersokningar dr resurskrivande. Framtagandet av enkéten
behover genomgé en liknande process som enkéten till kommuner och reg-
ioner. Skillnaden ligger i att administrationen av utskick och inhdmtning ar
mer omfattande. Hanteringen av utskick, inkomna svar, fragor och samman-
stéllning av data &r resurs- och tidskrdvande, sedan tillkommer dven bearbet-
ning av data och analys av resultat. En befolkningsunders6kning kommer att
kriva en storre satsning och uppbyggnaden av en sddan undersékning beho-
ver troligen ske Over ett antal ar, dar behandling av kénsliga personuppgifter
kan férekomma.

I Nka:s befolkningsundersokning 2018 genomfordes fysiskt utskick till
30 000 individer med tre pAminnelser och ett webbformulir* fanns tillgéing-
ligt under hela svarsprocessen. Nka planerar att genomfora ytterligare en be-
folkningsstudie under 2024 till 40 000 individer. Nka har genomfort befolk-
ningsundersokningar i samarbete med SCB. Forslagsvis skulle dven
befolkningsundersokningarna som foreslas inom denna uppfoljning genom-
foras tillsammans med SCB. SCB uppger att en enkédtundersokning tar 5-6
manader frén forfragan till leverans. Storleken pd undersdkningen kan inne-
béra en forldngning av tidsspannet.

Utveckling av ovriga kallor

Nér det kommer till 6vrig uppfoljning dir Socialstyrelsen sjélv inte har rddig-
het 6ver datakillor eller dir utveckling kriavs bor dialog kontinuerligt foras
med ansvariga for att f6lja utvecklingen for att sékerstélla att inhdmtad data
blir tillgénglig for att ingé i uppfoljningen

Utveckling av maétt

Niér process- och strukturmatten nar en sadan niva att foljsamheten ar relativt
omfattande bor uppfoljningen dndra karaktir. Exempelvis genom att fokusera
mer pa utfallsméatten och utveckla fler utfallsmatt samt utveckla

4 Formuléret fanns &ven pé engelska.
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uppf6ljningen for att titta pa nyanserade skillnader i de olika verksamheterna
och malgrupperna, sa som konsuppdelning eller genomlysning specifika
langtidssjukdomar via kvalitativa metoder.
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Indikatorer, matt och nyckeltal

I detta avsnitt presenteras en mer ingadende beskrivning av samtliga uppfolj-
ningsomraden som framgér av de forslag pa indikatorer, méatt och nyckeltal
som foreslas for att folja anhorigperspektivet och stodet till anhoriga.

Avldsning — direkt och indirekt

For anhoriga till vuxna eller barn med stora vard- eller omsorgsbehov kan
avlosning’ av olika slag vara nddvindig for att de ska kunna fa dterhimtning
och utritta saker for egen del i eller utanfér hemmet. Det kan vara fordldrar
till barn med funktionsnedséttningar som behdver avldsning for att kunna
dgna sig at andra barn 1 familjen, forvarvsarbete, hushallssysslor, sociala akti-
viteter eller annat. Det kan ocksé vara vuxna som bor tillsammans med en
partner eller fordlder med stora vard- eller omsorgsbehov som behdver avlds-
ning av liknande skil. For anhoriga till personer med behov av nattlig tillsyn
eller omsorg kan avldsning vara nddvéndigt for att de ska fa en hel natts
somn [2]. I Nationellt kompetenscentrum anhdrigas befolkningsstudie 2018
framkom att manga anhoriga led av somnstorningar till f6ljd av rollen som
anhorig. Anhoriga som var partner till sin nérstaende stordes i storre utstrick-
ning dn de som gav stod till en fordlder [2]. Forskning och beprovad erfaren-
het har pekat pa att avlosning som fungerar vél kan bidra till forbattrad livs-
kvalitet, minskad upplevd belastning och utebliven vardkonsumtion for
anhoriga.

Avlosning dr ddrmed en central del i arbetet med att forebygga ohélsa
bland anhoriga [10-12]. Hur behovet av avldsning ser ut skiljer sig mellan
personer och situationer och det dr darfor avgorande att de avlosningsinsatser
som erbjuds anpassas efter de enskildas och deras anhorigas behov och att
det finns kontinuitet i relationerna.

Till anhoriga till personer med demenssjukdom rekommenderar Socialsty-
relsen att socialtjansten bor erbjuda avlosning, exempelvis 1 hemmet eller 1
form av sérskilt boende eller dagverksamhet. Avgorande for rekommenda-
tionen &r att atgdrden bidrar till forbattrad livskvalitet, jimfort med for de
personer som inte har fatt atgérden [10].

Vidare lyfts 1 Socialstyrelsens underlag till anhorigstrategin att ménga an-
horiga ocksé ér beroende av fungerande avlosning for att de ska kunna delta i
stodinsatser 1 form av till exempel utbildning eller psykosocialt stod for egen
del [2]. I vissa fall kan enskildas deltagande i avlosningsverksamheter sdsom
dagverksamhet fungera som ingdngskontakt, genom vilken anhdriga far in-
formation om andra stodinsatser som finns att tillga i kommunen eller av reg-
ionala eller ideella aktorer [13].

3 Avldsningsinsatser erbjuds enligt bdde SoL och LSS. De kan utforas i bostaden genom att omsorgspersonal ger den
enskilde tillsyn sé att anhoriga kan dgna sig at aktiviteter for egen del. Andra former av avlosning dr dagverksamhet,
ledsagning, korttidstillsyn eller korttidsvistelse.
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Uppféliningsomrdde Aviésning — direkt och indirekt

1. Fordelning av bistindsbedomda avlosande insatser®

Inom socialtjdnsten finns det insatser som ges 1 avlosande syfte, exempel pé
sadana dr avlosarservice enligt LSS eller avlosning enligt SoL.. Den stora
merparten av insatser inom socialtjansten har dock en indirekt avlosande ef-
fekt, exempelvis genom att den néirstaende erbjuds sirskilt boende. Socialsty-
relsen foresldr att data 6ver samtliga avlosande insatser ingar i uppfoljningen
och studeras samlat for att undersoka om det finns ojdmlika forutséttningar i
det avlosande stodet till narstdende.

Ett annat exempel &r fordndringar som kan péverka anhdrigas belastning
och ansvar for den nérstdende, exempelvis fordelning av antal beslut som
helhet, mellan konen, aldersgrupper, personkretsar inom LSS samt inom geo-
grafiska omrdden. Samtliga data gér att f0lja via registret over socialtjénstin-
satser. Det finns insatser som inte ingdr i nationella registret som kan vara
avlosande. Det finns idag ingen strukturerad nationell uppfoljning av dessa
insatser varfor de inte ingar uppfoljningen. Socialstyrelsens bedomning &r att
valda insatser &ndd mdjliggdr uppfoljning inom omradet.

Som diskuterats tidigare i rapporten registreras alla dessa beslut som beslut
for den nirstdende. Det innebér att vi inte vet om det finns en anhorig som
far avlosning 1 och med de indirekta avlosande insatserna. Darfor ar Social-
styrelsens bedémning att de direkt avlosande insatserna far en mer tongi-
vande roll i uppfoljningen, eftersom de i storre utstrackning visar att en anho-
rig far del av stodinsatsen. Storre forandringar over tid 1 avldsande insatser
som dr indirekta kan dndé fd omfattande konsekvenser for anhdriga, dérav
behover samtliga beslut om avlésning foljas.

I denna rapport har insatserna kategoriserats i direkt avlosande och indirekt
avlosande insatser. Samtliga data gar att f0lja via registret 6ver socialtjdnstin-
satser.

Direkt avlosande insatser:

 avlosning i hemmet enligt SoL

+ hemtjénst i avldsande syfte enligt SoL.’

« korttidsboende/viixelboende enligt SoL®

+ dagverksamhet enligt SoL

* avldsarservice enligt LSS

* korttidsvistelse utanfor det egna hemmet enligt LSS.

Indirekt avlosande insatser:

* hemtjdnst enligt SoL
* sérskilt boende enligt SoL.
* ledsagning enligt SoL

¢ Direkt avlosande insatser &r insatser dir avlosningen ér av en betydande anledning till att insatsen finns. Indirekt av-
16sande insatser ér insatser dér avlosningen dr en mer indirekt konsekvens av beslutet.

7 En genomgéng av stodinsatsen under ren 2015-2019 visar att den inte nyttjas i Sveriges samtliga kommuner. Darfor
bdr denna insats ses som del av en helhet och inte som en enskild insats.

8 Bara beslut dir individen inte har varit inom slutenvarden nirmaste tiden inkluderas, for att exkludera nér boendet
nyttjas for att vara en 6vergang innan den nérstaende aker till eget boende.
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* ledsagarservice enligt LSS

* korttidstillsyn for skolungdomar 6ver 12 ar enligt LSS

* bostad med sirskild service for barn och ungdomar enligt LSS
» familjehem for barn och ungdomar enligt LSS

« personlig assistans enligt LSS”.

2. Fordelning av avlosning som service

Det forekommer att kommuner, i varierande omfattning, erbjuder en viss
mingd kostnadsfria avldsningstimmar per ménad utan bistdndsbeslut. Av1os-
ningen ges da som service och inte som en bistdndsbeddmd insats. Nir insat-
ser erbjuds som service gors ingen behovsprovning och det fors inte heller
nagon dokumentation om den som deltar i en sddan insats. Eftersom avlds-
ning &r central 1 anhorigstddet dr det viktigt att dven finga det stod som sker
utanfor bistandsbedomda insatser. Socialstyrelsen foreslar att data om service
samlas in via den foreslagna nya enkéten till kommuner.

3. Anhoérigas kiinnedom om och upplevelse av erbjudande om avlésande
stod

Anhoriga identifierar sig inte alltid sjdlva som anhoriga eller 4r medvetna om
de egna behoven av stod. Anhorigas kinnedom om och upplevelse av erbju-
dandet av avlosning dr darfor centralt for att stodet ska nyttjas. I Socialstyrel-
sens intervjuer till underlaget for en nationell anhorigstrategi papekades
ocksa att stod maste erbjudas vid upprepade tillfallen for att na anhoriga. So-
cialstyrelsen bedomer dirfor att det r relevant att f6lja anhorigas upplevelse
av erbjudande av avldsning for att sdkerstilla att anhoriga har kinnedom om
det stod de har mojlighet att soka [14].

I Nationellt kompetenscentrum anhdrigas befolkningsstudie 2018 stilldes
fragor om erbjudande om och intresse for olika stodformer hos anhériga, ef-
ter aldersgrupp. Det framkom att i populationen 18 ar och dldre, hade 14 pro-
cent blivit erbjudna avldsning och fatt det. 20 procent var intresserade men
hade inte blivit erbjudna, medan resterande inte blivit erbjudna eller inte var
intresserade [1]. En kontinuerlig uppf6ljning av anhoérigas kunskap om samt
upplevelse av erbjudande om stdd behovs for att sdkerstilla att stodet till-
géingliggors. Det finns i dag ingen nationell kontinuerlig undersékning av an-
horigpopulationen som ger en heltickande bild av upplevelser kopplade till
stodinsatser. Socialstyrelsen foreslar att datainsamling sker via den fore-
slagna nya anhorigenkéten

4. Anhériga som upplever att de kan paverka de direkt avlosande insat-
serna

Mgjligheten att kunna anpassa sin avlosning ér centralt for anhoriga for att &
vardagen att fungera. Det giller i synnerhet anhoriga som bor tillsammans
med nirstdende med stora vard- eller omsorgsbehov. Bristande flexibilitet
och individanpassning av avldsningsinsatser kan ta sig uttryck pa olika sétt. I
Socialstyrelsens dialogsamtal med anhorigkonsulenter och 1 en granskning av

? Statlig personlig assistans ingdr inte.
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lokala riktlinjer i kommunerna'® framkom att det ir vanligt att avlosningstill-
fallen behover bokas in med ett par veckors framforhallning, vilket begransar
anhorigas mojlighet att gora saker spontant eller att hantera akuta situationer.
En annan brist kan vara att antalet avlosningstimmar som beviljas dr for fa
for att anhdriga ska hinna utrdtta drenden, traffa familj eller vanner eller delta
1 andra aktiviteter. For personer i glesbygden kan ldnga restider ytterligare
begrinsa vad de hinner med under tiden de far avlosning. Bristande flexibili-
tet kring nér avldsningen sker (kvélls- och nattetid eller specifika dagar) och
vad den far anvindas till paverkar ocksa anhorigas mojligheter att utritta det
de vill eller behover gora for egen del.

Socialstyrelsen bedomer att det dr relevant att kontinuerligt folja hur anho-
riga upplever mojligheten att anpassa sin avlosning. Socialstyrelsen foreslar
att datainsamling sker via den foreslagna nya enkéten till anhdriga.

5. Anhorigas mojlighet att paverka utférandet av avlosning som insats
I méttet ovan beskrivs vikten av flexibilitet 1 avldsningen till anhdriga. Soci-
alstyrelsen foreslar d&ven en datainsamling som undersoker vilken flexibilitet
som kommunerna erbjuder i utformningen av de avldsande insatserna, via
den foreslagna nya enkéten till kommuner.

Inhdmtade data kan exempelvis grupperas utifran hur lang framforhallning
som behovs for att fa ta del av avlosningen, nér i veckan och pé dygnet av-
16sning kan ges och om avldsning kan ges under ldngre perioder.

6. Anhoriga som kéinner fortroende for personalen
For att avlosningen ska fa en avlosande effekt kravs det att anhoriga kdnner
fortroende for den avlosande verksamheten och personalen. Detta lyfts fram
savil i arbetet med detta underlag i diskussioner med anhorigforeningarna
som i Socialstyrelsens tidigare undersokningar. Bristande fortroende och
kvalitet kan leda till att anhoriga tackar nej till insatser sésom hemtjénst, sér-
skilt boende eller olika former av avlésning. Vidare finns det risk for att an-
horiga inte far nytta av, eller later bli att anvinda mdjligheten till avlosning
trots att behovet finns pa grund av bristande fortroende for personalen [14].

Inom LSS-omrédet finns det i dag inte ndgon systematisk insamling av
upplevelser frdn anhoriga, det gor det emellertid for dldreomsorgen och den
arliga enkdtundersokningen Vad tycker de dldre om dldreomsorgen? Fol-
jande frdgor som stélls till anhdriga inom sirskilt boende och hemtjanst &r re-
levanta att folja: Kdnner du fortroende for personalen pd dldreboendet? och
Kdnner du fortroende for hemtjdinstpersonalen?

I forslaget bedomer Socialstyrelsen att hela anhorigpopulationen bor inga i
detta matt. Darfor foreslar Socialstyrelsen att datainsamling sker via den fo-
reslagna nya enkdten till anhoriga.

19 Socialstyrelsen fick i juli 2022 i uppdrag av regeringen att kartligga och analysera forindring av insatsen ledsag-
ning. Inom uppdraget genomfordes en 6versyn av lokala riktlinjer, del av resultatet av den genomlysningen redogérs
for har.
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7. Anhériga som vill ha avlosning men valt att avsta erbjudande om av-
losning

I diskussionen om det foregaende mattet diskuterades vikten av att anhdriga
upplever kvaliteten som god; 1 de fall kvaliteten &r bristande kan anhoriga
som Onskar avlosning vélja att tacka nej till erbjuden insats trots behov.
Nka:s befolkningsstudie 2018 visade att 7 procent hade blivit erbjudna vard
och omsorg fran kommunen men valt att tacka nej, svaret var detsamma obe-
roende av alder [1]. Métningen svarar inte pa vilken typ av vard och omsorg
som inkluderas, hédr behover det utvecklas en fraga riktad till avlosande insat-
ser. Socialstyrelsen foreslér att datainsamling sker via den foreslagna nya en-
kéten till anhoriga.

Stdédsamtal

Den 1 juli 2009 infordes en dndring 1 5 kap. 10 § socialtjénstlagen
(2001:453), som tydliggor att socialtjansten ska erbjuda stod for att under-
latta for de personer som véardar en nirstaende som ar ldngvarigt sjuk eller
aldre eller som stodjer en niarstaende som har funktionsnedséttning. Stodet
ska kdnnetecknas av individualisering, flexibilitet och kvalitet. Bestaimmel-
sen giller for hela socialtjansten och alla dess malgrupper och verksamheter.
Den berdr alla som vérdar eller stodjer ndgon nirstdende, oberoende av den
ndrstdendes diagnos, funktionsnedsittning, alder, kon, relation, boendeforhal-
landen osv. Regionerna saknar motsvarande skyldighet, men hélso- och sjuk-
varden har ett ansvar att forebygga ohilsa i vilket ingar att identifiera och ar-
beta hdlsofrdmjande och forebyggande med personer eller grupper som
riskerar att drabbas av ohélsa, déribland anhdriga.

For att fa hjdlp att hantera sin situation, prata om existentiella frdgor och fa
del av erfarenheter fran andra &r stodsamtal — enskilt, i grupp tillsammans
med andra anhoriga eller 1 familj — ett viktigt verktyg. Det framgér i Social-
styrelsens underlag till den nationella strategin for anhoriga. Forskning pa
omradet har visat att det finns visst stod for att olika former av stodsamtal
kan hjélpa anhdriga att hantera sin situation [6, 11]. Bland annat hdnvisas till
forskning som visat att samtal med anhoriga gor skillnad for huruvida ordina-
rie omsorgsinsatser, sasom avldsning eller boendeinsatser, fungerar som indi-
rekt stod for anhoriga eller inte. Vidare framgér det i en kunskapsoversikt
fran Nationellt kompetenscentrum anhdriga att samtalet har en stor betydelse
for att sékerstélla de ordinarie vard- och omsorgsverksamheterna fungera
som indirekt stod for anhoriga eller ej, exempelvis genom att minska kénslor
av skam hos anhoriga. Ytterligare fordelar for de anhoriga ar att fa mdjlighet
att trdffa andra som ar i samma situation for att dela erfarenheter, minska
stigma, erhalla socialt stod och fa nya strategier for att hantera sin situation.
Slutligen finns det visst stod for att gruppsamtal som leder till kunskapsut-
byte eller dr av kunskapshdjande karaktér kan vara av nytta for anhoriga. En
annan samtalsform som lyfts fram ar s& kallade jag-stodjande samtal, ett ar-
betssétt som syftar till att stidrka individens sjdlvkénsla och resurser [6].
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Uppféliningsomrdde Stédsamtal

8. Fordelning av individuella stodsamtal eller stodgrupper i kommu-
nerna

Stodsamtal i kommunerna ges néstan exklusivt som en serviceinsats, via an-
horigkonsulenter och motsvarande [14]. Eftersom samtalen primért ges som
serviceinsats finns det inte ndgon systematisk insamling i register. Ingen
myndighet genomfor heller ndgon systematisk insamling av stodsamtal i
kommunerna. Anda ir det, likt vid insamlingen av data for olika avlastande
insatser, centralt for uppfoljningen att fa en strukturerad overblick 6ver hur
fordelningen av stodsamtal ser ut i dag, fordelat pa foljande matt:

* Vem far stodsamtal i dag fordelat pa alder, kon, nédrstdendes diagnos eller
behov, forhéllande till nirstiende samt nér pé dygnet som stodsamtalen
ges?

* Vem initierar stddsamtal i dag, exempelvis hilso- och sjukvarden, bi-
standshandldggare, socialtjansten eller anhoriga sjélva?

* Vad har stédsamtalen for inriktning, sdsom informationsgivande, ut-
bildande!!, ridgivande, stodjande, kartliggande, samordnande, motive-
rande, efterlevnadssamtal eller friskvardssamtal?

« Npyttjas strukturerat material i samtalet? '

For att fa en 6verblick over stodsamtalen och mdjliggora kontinuerlig upp-
foljning Gver tid behdver datainhdmtningen utvecklas.

Nka startade 2021 en nationell databas som syftade till att under kortare
perioder varje halvar samla in information om samtal fran anhérigkonsulen-
ter i kommunerna. I dag ér det ca 70 kommuner som rapporterar till databa-
sen.

Statistiken har dock vissa brister eftersom stodsamtal kan ges av andra in-
divider 1 verksamheten dn de som har en funktion sdsom anhdrigkonsulent.
Bedomningen dr att det fortfarande &r relevant att folja statistiken eftersom
anhorigkonsulenterna ofta &r kommunens priméra stodfunktion till anhdriga.

9. Erbjudande om stodsamtal for anhoriga

Stodet till anhoriga behover vara proaktivt. Det dterkommer i1 underlaget till
nationella anhdrigstrategin och i1 de dialogsamtal som Socialstyrelsen haft
med anhorigkonsulenter inom ramen for detta uppdrag.

I Nka:s befolkningsundersokning frén 2018 stilldes fragor for att méta
upplevelser av erbjudande om och intresse for olika stodformer hos anhériga.
Av de tillfragade var det 11 procent som uppgav att de blivit erbjudna per-
sonliga stoddsamtal, 34 procent uppgav att de var intresserade av stod men
inte blivit erbjudna ndgot sddant, och resterande svarade att de inte var intres-
serade av stod. Nar det gillde stodgrupper var det 11 procent av de tillfra-
gade som uppgav att de blivit erbjudna stodgrupp, 28 procent som uppgav att
de var intresserade men inte blivit erbjudna nagon sadan, och resterande upp-
gav att de inte var intresserade av stod [1]. Socialstyrelsen bedémer det

11 Utbildning och information redogdrs for under egen rubrik senare i rapporten. Det framstod dock som klokt att redo-

visa kommunalt stdd i sin kontext.
121 Nka:s inhimtning efterfragas om strukturerat material nyttjas — frigan r dock inte mer specifik &n sé.
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relevant att f6lja anhorigas upplevelse av erbjudandet om stod. Socialstyrel-
sen foreslar att datainsamling sker via den foreslagna nya enkéten till anho-
riga.

10. Radgivning till anhoriga

I rapporten har Socialstyrelsen redogjort for anhorigas behov av information,
rad och stéd om den nérstdendes situation. Socialstyrelsen foreslar darfor att
det gors ett nyckeltal av KVA-koden for denna typ av informations- eller
stodinsats som riktar sig till anhdriga, QT016 Rddgivning till néirstdende”.
For att KVA-koden ska gi att nyttja for nationell uppfoljning behdver det ske
en utveckling av rapporteringsgraden. KVA-koden méjliggor regional upp-
foljning 1 vissa regioner i dag.

11. Brytpunktssamtal

God palliativ vard i livets slutskede innebér bland annat att patienten och de
nérstdende informeras om att patientens sjukdom och tillstdnd har nétt en
punkt dér all sdvil botande som bromsande behandling avslutas och varden
overgar till palliativ vard i livets slutskede.

Brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede ar sam-
tal mellan ldkare och patient, dér innehéllet i den fortsatta varden diskuteras
utifrén patientens tillstind, behov och 6nskemal.

Socialstyrelsen foreslér att indikatorn Brytpunktssamtal foljs inom ramen
for stoddsamtal for anhoriga eftersom brytpunktssamtalen dr ett moment som
kan forebygga oro och missforstand, samt forbéttra livskvaliteten for patien-
ten och anhoriga. Indikatorn dr hdmtad fran Nationellt kunskapsstod for god
palliativ vard i livets slutskede, och miter andelen patienter dir dodsfallet var
véntat av varden och som fatt mojlighet till brytpunktssamtal [15].

12. Anhériga som informeras i samband med att néirstiende diagnostice-
ras

Socialstyrelsen foreslar att anhorigas upplevelse av information i samband
med att en nirstdende diagnosticeras med funktionsnedsittning eller langtids-
sjukdom blir ett métt i uppfoljningen. Det vill sdga hur ménga procent av an-
horigpopulationen som upplever att de informerades om sin nirstdendes dia-
gnos i samband med att den nérstdende diagnosticerades. Det dr rimligt att
tro att alla nédrstdende inte har givit samtycke till informationsdelning och
dirav kommer inte andelen uppga till 100 procent. Aven med denna begriins-
ning 1 méttet dr det relevant att folja eftersom informationsdelning om sjuk-
dom och behandlingsalternativ dr en central del av ett fungerade anhdrigper-
spektiv. Socialstyrelsen foreslar att datainsamling sker via den foreslagna nya
enkdten till anhoriga.

13. Fordelning av stodsamtal och stodgrupper i kommun utanfor kon-
torstider, som sker digitalt eller pa andra sprak fn svenska

Stodsamtal i kommunerna ges néstan exklusivt som en serviceinsats, via per-
soner som oftast tituleras anhdrigkonsulenter [14]. Eftersom samtalen primért

13 Hilso- och sjukvardslagen anvinder ordet ndrstdende i stéllet for anhérig for malgruppen anhdriga.
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ges som serviceinsats finns det inte ndgon systematisk insamling 1 register.
Utover framtagandet av bakgrundsmatten i forslag nr 8 Fordelning av indivi-
duella stodsamtal eller stodgrupper i kommunerna, ar det dven relevant att
folja bakgrundsmatten for individanpassningen av stodsamtal och stédgrup-
per.

Det som lyfts sérskilt i tidigare dialoger och intervjuer som Socialstyrelsen
genomfort ar

+ mojlighet att delta utanfor traditionella kontorstider, eftersom vissa anho-
riggrupper har svart att ta del av stddet under arbetstid

» mdjlighet att delta pa annat sprik dn svenska, inklusive teckensprak

+ mdjlighet att delta via digitala 16sningar.

Nka:s databas samlar dven in denna information. I denna insamling gar det
att studera antalet samtal som sker utanfor kontorstid, via digitala 16sningar
och vilket sprdk som brukades under samtalet. Utveckling av insamlingsme-
toden dr nodvandig for att f4 en bredare tickning av kommunerna i Sverige,
eftersom en majoritet av kommunerna i dag inte registrerar i systemet.

14. Anhorigas behov av individanpassning i stodsamtal och stodgrupper
Socialstyrelsen foreslar att bakgrundmatt uppréttas dver anhorigas behov av
individanpassning i1 stodsamtal och stodgrupper. For detta matt foreslar myn-
digheten att kontinuerliga métningar genomfors av hur anhoériga bedomer sitt
behov av stod, for att se om det finns en skillnad 1 faktiskt stod till de anho-
riga och deras upplevda behov. Socialstyrelsen foreslar att datainsamling
sker via den foreslagna nya enkéten till anhoriga.

15. Anhorigas upplevelse av stodsamtalet
For att det 6nskade stodet ska uppnés ér det centralt att anhdriga upplever
stodsamtalet som positivt men ocksa att det leder till positiva effekter som
okad formaga att bemaéstra sin situation, kunskap att ge vard och omsorg pa
ett sikert sétt eller att be om hjilp med det, samt béttre hélsa och vélbefin-
nande. Socialstyrelsen foreslar darfor att ett nytt nyckeltal uppréttas dér an-
horiga far bedéma helheten av det stéd som samtalen eller stodgruppen givit.
I Nka:s databasinsamling finns ett paborjat arbete for att samla in anhori-
gas dsikter om sina stodsamtal. Socialstyrelsen foreslér att Nka:s datain-
samling av anhorigas asikter nyttjas utvecklats.

Utbildning och information

Flertalet kartlaggningar visar pa att utbildning och information &r ndgot som
efterfrigas av manga anhoriga [1, 12, 16, 17]. Det finns flera omraden dir
den anhdriga kan behdva utbildning, dels 1 hur anhdriga kan hantera rollen
som anhorig, dels hur hen ska bemota forandringar i den nérstdendes person
och funktion, exempelvis minnesforlust, beteendeforandringar eller kommu-
nikationssvarigheter. Information om sjukdomen, funktionsnedsattningen el-
ler konsekvenser, orsaker, forvintad utveckling samt rehabiliterings- och be-
handlingsmdjligheter dr dven det efterfragat.
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Anhorigas behov av utbildning om den nérstdendes sjukdom eller funk-
tionsnedsattning har stod av forskning; sadan utbildning rekommenderas dér-
for i flera nationella riktlinjer och végledningar for varden och omsorgen [10,
15, 18-21]. Utbildningsprogram for anhdoriga till personer med demenssjuk-
dom har visat sig ha vetenskapligt pavisade effekter, dér utbildningen kan bi-
dra till minskad upplevd belastning eller minskning av lindrig depression hos
anhoriga [10, 11, 22]. Stor del av den utbildningsverksamhet som riktar sig
till anhdriga i kommun sker genom anhérigkonsulenter'*, antingen via di-
rekta utbildningsinsatser eller genom att anhdrigkonsulenterna anordnar mo-
ten med exempelvis sjukskoterskor med sdrskild kompentens inom demens-
sjukdom. Detta stod fangas inte upp under detta delomrade utan redovisas
tillsammans med Ovriga stddsamtal, for att halla statistiken om samtalen sam-
lad.

Utbildning i omvdérdnad

Vidare fann Socialstyrelsens kartliggning att vissa anhoriga kan behdva
grundldaggande utbildning i omvardnad, exempelvis forflyttningsteknik eller
hur de ska hantera den enskildes mediciner och sjukvardsutrustning. Detta
sades vara sarskilt viktigt for anstdllda anhdrigvardare — det vill sdga anho-
riga som far ekonomisk erséttning for sina omsorgsinsatser. I Socialstyrel-
sens intervjuer patalades att ordinarie hemtjanstpersonal utbildas for att de
ska kunna utfora arbetet utan att skada sin egen eller den nérstdendes hilsa,
men att motsvarande utbildningar inte systematiskt erbjuds till anhoriga som
gOr samma omsorgsinsatser [ 14].

Uppféliningsomrdde Utbildning och information

16. Information och undervisning riktad till anhoriga inom hiilso- och
sjukvarden

Utbildningsbehovet ér varierat hos anhdriga. I malgruppen anhériga till 1ang-
tidssjuka kan det vara aktuellt att fordjupa sig i exempelvis smértskola, ast-
maskola, KOL-skola, ryggskola eller strukturerade anhorigutbildningar av
olika slag. Socialstyrelsen foreslar dirfor att KVA-koden for denna typ av
fordjupade utbildningsinsatser som riktar sig till anhdriga, GB010 Informat-
ion och undervisning riktad till néirstiende’, blir ett nyckeltal for att folja
upp anhérigstrategin. For att KVA-koden ska g3 att nyttja for nationell upp-
foljning behdver det ske en utveckling av rapporteringsgraden. KVA-koden
mojliggdr regional uppfoljning i vissa regioner i dag.

17. Information och vigledning om samhillsfunktioner inom hélso- och
sjukvarden

Information och vigledning i hur relevanta samhéllsfunktioner fungerar ar
centralt for att anhoriga ska kunna séka upp och kontakta de verksamheter
som dr nddvéndiga for dem. Socialstyrelsens intervjuer i samband med fram-
tagandet av underlagen till den nationella anhdrigstrategin vittnar om att

14 Anhérigkonsulenter eller individer med liknande ansvarsomraden.
15 Hilso- och sjukvardslagen anvinder ordet ndrstdende i stéllet for anhérig for malgruppen anhdriga.
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bordan som placeras pa de anhdriga for att fa deras vardag att fungera ér stor
[2]. Socialstyrelsen foreslar dirfor att KVA-koden for denna typ av fordju-
pade informationsinsatser som riktar sig till anhoriga, GB025 Information
och vdgledning om samhdllsfunktioner, blir ett nyckeltal. En brist 1 att nyttja
KVA-koden ir att den inte skiljer p4 om informationen gér till nirstiende el-
ler till den anhériga. For att KVA-koden ska ga att nyttja for nationell upp-
foljning behdver det ske en utveckling av rapporteringsgraden. KVA-koden
mojliggdr regional uppfoljning i vissa regioner 1 dag.

18. Anhérigstod inom hélso- och sjukvéarden

Den regionala hilso- och sjukvarden kan erbjuda anhdrigstod for att stirka de
anhoriga 1 rollen som anhorigvardare. Stodet dr i mindre omfattning dn det
som erbjuds inom KVA-kod GB010 (forslaget i matt 16 Information och
undervisning riktad till anhorviga inom hdlso- och sjukvdrden). Socialstyrel-
sen foreslar dirfor att ett nyckeltal gors av KVA-koden QT011 Néirstdiende-
stéd. For att KVA-koden ska ga att nyttja for nationell uppfoljning behdver
det ske en utveckling av rapporteringsgraden. KVA-koden méjliggor reg-
ional uppfoljning 1 vissa regioner i dag.

19. Utbildning eller stod till anhoriga vid beteendemiissiga eller psykiska
symptom (BPSD)

Nio av tio personer med demenssjukdom uppvisar nagon gang under sjuk-
domsforloppet nagon form av beteendemaéssiga eller psykiska symtom vid
demenssjukdom. Symtomen kan vara affektiva, som depression och &ngest,
men ocksa psykotiska, som hallucinationer och vanforestillningar. Det &r
ocksé vanligt med hyperaktivitet som innebér att personen gér samma sak
om och om igen, eller apati med initiativloshet och tillbakadragenhet. Det dr
centralt att anhdriga far stdd 1 hur de ska hantera dessa beteendeforidndringar
hos sin nérstaende [23].

Socialstyrelsen foreslar att tva matt anvands fran data fran enkéten i utvér-
deringen av Nationella riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjukdom.
Det forsta méittet ir Antalet regioner'® som erbjuder riktade utbildningsinsat-
ser eller gruppverksamheter till anhériga till personer med beteendefordind-
ringar, dir 4 av 21 regioner under 2018 svarade att de erbjod den typen av
insatser. Det andra mattet ar Andelen kommuner som erbjuder sdrskilt stod
till anhériga vid BPSD. 1 utvéarderingen fran 2018 var resultatet 43 procent,
jamfort med 34 procent ar 2013 och 14 procent ar 2008 [23].

20. Anhoriga som erbjuds och som énskar utbildning

Som tidigare ndmnts behdver stddet till anhdriga vara proaktivt. Socialstyrel-
sen foreslar darfor att utfallet fran en fraga ifrdn Nka:s befolkningsstudie
2018 blir ett matt. I undersdkningen stilldes fragor for att méta upplevelsen
av erbjudande om och intresse for olika stodformer hos anhoriga. Nér det
géllde information och rddgivning var det 24 procent som uppgav att de bli-
vit erbjudna samtal, 40 procent som uppgav att de var intresserade av stod
men inte blivit erbjudna ndgot, och resterande svarade att de inte var

16 Utvéirderingen genomfordes under 2018 och i underlaget anvinds sdledes termen landsting i stillet for regioner.
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intresserade av stod. Nar det géllde utbildning var det 12 procent som uppgav
att de blivit erbjudna stodgrupp, 37 procent som uppgav att de var intresse-
rade men inte blivit erbjudna ndgon sadan, och resterande uppgav att de inte
var intresserade av stod [1].

Antalet anhdriga som onskade stod var ndstan dubbelt sa stort som antalet
som blivit erbjudna stod. Den 6nskade forflyttningen i dessa matt ar saledes
att antalet som onskar stod dven erbjuds det [1]. Fragan ar stélld till hela mal-
gruppen anhoriga och Socialstyrelsen anser att en kartldggning av fordelning
over kon, alder och andra bakgrundvariabler &r intressant att folja. Socialsty-
relsen foresldr att datainsamling sker via den foreslagna nya enkdéten till an-
horiga.

Halsofrdmjande insatser for anhdoriga

Anhoriga kan efterfrédga stod for egen del, en stor del av detta stod kommer 1
form av service!”. Sddana tjdnster ir tillgingliga for alla och ges utan be-
hovsprovning och beslut. Stodet kan ta minga former, exempelvis stodsamtal
eller utbildning. En annan form av insats for anhdrigas egen del ér hélsofram-
jande aktiviteter av olika slag som en del kommuner och organisationer er-
bjuder till anhdriga. Det kan rora sig om exempelvis gymnastik, massage, ut-
flykter, hédlsokurser, mindfulnesskurser och andra sociala aktiviteter [1, 24]. I
Nationellt kompetenscentrum anhdrigas befolkningsstudie 2018 angav 35
procent av de anhoriga att de var intresserade av den typen av stdd men inte
erbjudits ndgot, medan 5 procent svarade att de hade erbjudits stod [3].

I Socialstyrelsens tidigare enkéter till kommunerna om arbetet med stodet
till anhoriga under aren 2010-2014 uppgav ungefir hélften att de erbjod
olika slags hélsofrdmjande aktiviteter till anhdriga och néstan tio procent av
kommunerna erbjod hilsorddgivning av legitimerad personal [16].

Uppféliningsomrdde Hdlsofrdmjande insatser

21. Erbjudande om hilsofridmjande aktiviteter till anhoriga fran kom-
mun

I Socialstyrelsens tidigare enkéter till kommunerna om arbetet med stodet till
anhoriga under dren 2010-2014, dir hilsoframjande aktiviteter undersoktes,
fanns det en stor bredd av aktiviteter och véldigt liten systematik i hur skill-
naderna sdg ut mellan kommuner eller inom kommuner frén &r till ar. I dia-
logsamtal som Socialstyrelsen haft med anhdrigkonsulenterna framgér att det
fortfarande finns stora skillnader 1 allt frdn organisation till faktiska aktivite-
ter for anhoriga [25]. Socialstyrelsen foreslar att datainsamling sker via den
foreslagna nya enkéten till kommuner.

173 kap. 1 § SoL.
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Kunskap om anhdrigperspektivet inom
organisation/verksamhet

For att arbeta utifran ett anhorigperspektiv behdver kommuner och regioner
kunskap om vad det innebér att vara anhorig, och kunskap om skyldigheter
och regelverk som styr stodet till anhoriga. Anhorigstrategin ndmner dven att
verksamheter i vissa fall undviker samverkan med anhdriga for att man fel-
aktigt tror att sekretess inte tillater. Socialstyrelsen bedomer dérfor att det dr
relevant att pa nationell niva folja upp de kompetensutvecklande aktiviteterna
som sker inom kommunerna och regionerna.

Regeringen beskriver att den nationella anhdrigstrategin ska hjéalpa kom-
muner och regioner att stdrka anhorigperspektivet i vdrden och omsorgen,
och gora stodet till anhoriga mer individanpassat och likvardigt 6ver landet. I
strategin beskrivs att ett anhorigperspektiv bland annat innebér att personal,
handlaggare, chefer och beslutsfattare har kunskap om vad det innebér att
vara anhorig och vad det innebir att ge anhorigvard/anhdrigomsorg [2]

Socialstyrelsen beskriver 1 underlaget till en nationell anhdrigstrategi att det
behovs kunskaps- och kompetenshdjning pa flera nivéer, foljande tre 6vergri-
pande omrdden lyfts fram:

+ kunskap om skyldigheter och regelverk, inklusive hur sekretesslagstift-
ningen pdverkar arbetet med anhoriga

» kompetens kring hur man kan diskutera anhoriga och beméta anhdriga

* kunskap om vad det innebir att vara anhorig, inklusive hur olika funk-
tionsnedsattningar och tillstdnd hos den enskilde kan paverka anhorigas si-
tuation [16].

Uppféliningsomrdde Kunskap om anhdérigperspektivet
inom organisation/verksamhet

22. Genomforda utbildningar om lagstiftning och sekretess kopplat till
anhorigskapet

Oklarheter i hur organisationerna ska hantera sekretess i kontakter mellan hu-
vudmén kan ocksa skapa hinder for samverkan. For att undersoka andelen
kommuner och regioner som utbildar om sekretesslagstiftningen i1 forhal-
lande till kontakt med andra huvudman, foreslar Socialstyrelsen att datain-
samling sker via den foreslagna nya enkéten till kommuner och regioner.

23. Kommuner och regioner som har rutin for stod till anhoriga néir den
nirstiende motsitter sig anhorigas delaktighet

Aven om den nirstdende motsitter sig anhorigas delaktighet kan anhériga
behova stod for egen del. Sekretesslagstiftningen hindrar inte verksamheterna
frén att hinvisa anhoriga till information, utbildning och annat stéd som de
kan behova for egen del [16]. For att undersdka andelen kommuner och reg-
ioner som har rutiner for stod till anhdriga om den nérstdende motsétter sig
anhorigas delaktighet, foreslar Socialstyrelsen att datainsamling sker via den
foreslagna nya enkéten till kommuner och regioner
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Anhdrigperspektiv i styrning och ledning

For att kommuner och regioner ska arbeta utifran ett anhorigperspektiv beho-
ver det finnas centrala styrdokument, riktlinjer och rutiner som stodjer ett sa-
dant arbete. Socialstyrelsen bedomer dérfor att det ar relevant att f6lja upp
dessa dokument for att undersdka om det finns forutsittningar i organisation-
erna och verksamheterna for att arbeta utifran ett anhorigperspektiv.

Socialstyrelsen beskriver i underlaget till en nationell anhorigstrategi att
det behover finnas tydliga signaler fran beslutsfattare och ledning for att
medarbetare inom varden och omsorgen ska arbeta utifran ett anhorigper-
spektiv. Anhorigperspektivet och kommuners och regioners ansvar gentemot
anhoriga behdver synliggoras i nationella, regionala och lokala regelverk,
riktlinjer, kunskapsstod och uppfoljningar. Styrdokument behdver vara prak-
tiskt forankrade och tydliggdra vad ett anhorigperspektiv innebér i praktiken
i myndighetsutovningen och i olika utforarverksamheter [16].

Uppféliningsomrdde Anhdérigperspektiv i styrning och
ledning

24. Regioner som omsatt anhorigperspektivet i mal- och styrdokument
inom hilso- och sjukvirden

Mal- och styrdokument kan bidra till att lyfta anhorigfragor 1 vard- och om-
sorgsverksamheter och ge medarbetare véigledning i arbetet. Att anhorigas
delaktighet inkluderas 1 mal och styrdokument 1 hélso- och sjukvérden skulle
kunna bidra till att perspektivet lyfts pa alla nivder och dirmed genomsyrar
verksamheten. Det finns ingen nationell datakélla som foljer upp att anhori-
gas delaktighet inkluderas i mal och styrdokument i hélso- och sjukvarden.
Socialstyrelsen foreslér att datainsamling sker genom den foreslagna nya en-
katen till regioner [14].

25. Kommuner som omsatt 5 kap. 10 § SoL i de kommunala riktlinjerna
for handlaggning, samt

26. Kommuner som utvecklat strategier, maldokument eller verksam-
hetsplaner for tillimpning av S kap. 10 § SoL

De kommunala strategierna, mildokumenten, verksamhetsplanerna och rikt-
linjerna behdver stodja handlaggare, vardgivare och dvriga verksamma i att
arbeta utifran ett anhorigperspektiv. For att undersoka andelen kommuner
som omsatt bestimmelsen om anhdrigperspektiv i de kommunala styrdoku-
menten foreslar Socialstyrelsen att datainsamling sker genom den foreslagna
nya enkéten till kommuner.

27. Kommuner med kontinuitetsplan for respektive verksamhet i egen
regi

Hanteringen av covid-19-pandemin har synliggjort att anhdrigas insatser i
ménga fall tas for givna i den svenska vdrden och omsorgen. Nir en del dag-
verksamheter och andra avlosningsverksamheter stingde i samband med
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pandemin, ldmnades de berdrda anhoriga att ta hand om sina nérstdende utan
tillgang till avlosning eller andra stodfunktioner. Restriktionerna som kom
till foljd av covidpandemin innebar ocksa att ménga anhoriga inte fick till-
ging till det stdd och den avlosning frdn vanner och 6vrig familj som de var
vana vid och i manga fall beroende av [14].

I socialtjénstens och den kommunala hélso- och sjukvéirdens arbete med
krisberedskap ingér att forebygga, motsta och hantera krissituationer. Konti-
nuitetshantering handlar om att planera for att uppritthdlla verksamheten pa
en tolerabel niva oavsett vilken storning den utsétts for. Det kan exempelvis
handla om personalbortfall, uteblivna leveranser av viktiga varor och tjanster,
eller stromavbrott. Kommuner behdver sakerstélla att personer kan fa den
hjalp och det stod som de behdver vid en allvarlig hindelse eller kris. Att
varden och omsorgen uppratthélls vid olika storningar dr ocksa viktigt utifran
ett anhorigperspektiv.

Socialstyrelsen foreslar att folja upp indikatorn om Kommunen har beslu-
tade aktuella kontinuitetsplaner for de verksamheter som socialtjinsten be-
driver eller ansvarar for som avser sdrskilt sarbara grupper inom 2023 ars
Oppna jimforelser — krisberedskap inom socialtjinst och kommunal hélso-
och sjukvérd [26].

28. Rutiner for att kontinuerligt sikerstilla anhorigas frivillighet i ge-
nomforandet av vard i hemmet, samt

29. Rutiner for att kontinuerligt sikerstilla att insatser genomforda av
anhoriga ges frivilligt

En viktig utgangspunkt for anhorigas insatser ar att de alltid ska bygga pa fri-
villighet. Med ndgra undantag, som t.ex. makars skyldigheter enligt dkten-
skapsbalken och foréldrars ansvar enligt fordldrabalken, har man som anhdo-
rig inte ndgra lagreglerade skyldigheter mot sina nirstdende. Vard och
omsorg dr i grunden det offentligas skyldighet inom ramen for den lagstift-
ning som géller inom respektive omréde [2]. I praktiken dr det dock svért att
dra en grins mellan frivillig och ofrivillig omsorg. Delar man till exempel
bostad paverkas man naturligt av de insatser som sker dédr. Den anhdrigas
stod dr ofta ocksa en forutséttning for att insatserna eller den enskildes egen-
vérd ska fungera. I forarbetena till den nationella anhdrigstrategin har det
tydligt framkommit att principen om frivillighet i anhorigskapet ar en viktig
och komplicerad fraga, inte minst nédr de anhoriga ér fordldrar. Anhorigas en-
gagemang och ansvar paverkas bland annat av normer och virderingar, plikt-
kénsla, socioekonomisk bakgrund och hur vil varden och olika insatser fun-
gerar. Ifall den anhoriges ansvar blir alltfor omfattande, upplevs som
ofrivilligt eller om anhdrigrollen stjél tid fran fritid eller arbete kan anhdrig-
omsorgen paverka den anhorigas maende och livskvalitet negativt. Det kan
ocksé ge upphov till psykiska pafrestningar sdsom oro, sorg eller stress, inte
minst i de fall dir de som utfor anhdrigomsorg sjélva dr dldre, har en funk-
tionsnedsattning eller ohidlsa av ndgot slag. Situationen for en nérstdende kan
fordndras over tid, sé dven for den anhoriga, det ar darfor viktigt att anhori-
gas situation foljs upp kontinuerligt. Det finns i dag inga data som foljer ruti-
ner for att kontinuerligt sdkerstélla anhorigas frivillighet. Socialstyrelsen
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foreslar att datainsamling sker genom de foreslagna nya enkiterna till kom-
muner och regioner.

30. Uppsokande verksamhet for personer med psykisk funktionsnedséatt-
ning
Manga personer med psykisk funktionsnedsittning lever 1 social isolering,
dér anhoriga far ett stort ansvar for att sdkerstélla stod. Den uppsokande
verksamheten syftar till att sékerstilla att denna malgrupp far tillgéng till
kommunens stdd och insatser. Genom att aktivt och positivt informera om
mojligheter till stod och hjélp, kan socialtjansten fa kontakt med enskilda el-
ler grupper som av olika skél inte sjdlva sdker upp socialtjansten.
Socialstyrelsen foreslér att indikatorn Uppsékande verksamhet for perso-
ner med psykisk funktionsnedsdttning, i Oppna jamforelser av stdd till perso-
ner med psykisk funktionsnedséttning — socialpsykiatri, foljs [27]. Indikatorn
miter andelen kommuner, socialforvaltningar eller stadsdelar som bedriver
uppsdkande verksamhet for personer med psykisk funktionsnedséttning vid
aktuellt métdatum.

31. Kommuner och regioners anhorigperspektiv i centrala upphand-
lingar och avtal med externa utforare

En del av den regionala och kommunala varden och omsorgen utfors av pri-
vata utforare. Regionernas och kommunernas malsittning med anhorigper-
spektivet behdver déarfor dven vara tydligt vid upphandling och i avtal med
privata leverantorer. For att undersoka hur stor andel kommuner och regioner
som inkluderar anhdrigperspektivet i centrala upphandlingar och avtal med
externa aktorer, foreslar Socialstyrelsen att datainsamling sker genom de f6-
reslagna nya enkéterna till kommuner och regioner.

Anhorigperspektiv i anhorigas stod for
egen del och i utforande av insatser

I regeringens anhorigstrategi beskrivs att ett anhorigperspektiv bland annat
innebdr att varden och omsorgen om den nérstaende utfors med beaktande av
den anhorigas behov av delaktighet och information, att den anhdrigas insat-
ser uppmirksammas och att ocksa den anhdrigas behov tas hénsyn till. Soci-
alstyrelsen bedomer darfor att dessa omrdden &r viktiga att folja i en nationell
uppfoljning av anhorigperspektivet.

For att varden och omsorgen ska kunna ge stod till anhoriga behdver per-
sonalen ha rutiner och kompetens for att identifiera anhoériga som &r i behov
av stod, eller som kan komma att behdva det langre fram. Det &r ofta hilso-
och sjukvéarden som forst kommer i kontakt med eller far kdinnedom om an-
horiga vars livssituation med stor sannolikhet kommer att fordndras i sam-
band med att en narstdende far en diagnos eller rakar ut for en olycka. Hilso-
och sjukvérden har svar pd manga av de fragor som anhoriga initialt bér pa,
men undersokningar har visat att hélso- och sjukvarden behdver bli battre pa
att informera patienter och deras anhdriga om det stod som erbjuds. Detta
géller exempelvis i samband med diagnos eller vardplanering, sa att
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socialtjdnsten eller kommunens anhorigstdd kan ta kontakt med personerna i
fraga. Kommunerna behover i sin tur uppméirksamma hur anhdriga paverkas
vid utredning om beslut om insatser till den nérstdende samt om den anhoriga
behover stod for egen del [2].

Uppféliningsomrdde Anhérigperspektiv i anhérigas stéd fér
egen del och i utférande av insatser

32. Anhériga som upplever att de informeras om stod for egen del i sam-
band med bistindsbedéomningen for nirstiende,

33. Kommuner med rutiner for att anhoriga ska informeras om stod i
samband med bistindsbedéomning for niirstiende, samt

34. Kommuner med rutin for att sikerstilla att anhorigas frivillighet
och behov av stod for egen del kontinuerligt efterfragas i uppfoljningen
av bistindsbedéomda insatser

Socialndmnden &r skyldiga att erbjuda anhorigstod till personer som vardar
en ndrstdende som dr dldre, langvarigt sjuk eller som har en funktionsnedsétt-
ning (5 kap. 10 § SoL). Att anhoriga upplever att de far relevant information
om mdjligheten till eget stod dr relevant for att méta hur vél verksamheterna
nar anhoriga i sina insatser. I samband med detta foreslas att anhorigas upple-
velse av frivillighet i de utforda insatserna undersdks. Utgangspunkten i rege-
ringens anhdrigstrategi dr att anhorigas insatser och delaktighet ar frivilliga.
Det ar darfor viktigt att kontinuerligt sékerstélla att den anhoriga upplever att
stodet som de ger till sin nédrstdende ar frivilligt.

Det finns inga data som foljer anhorigas upplevelser inom detta omrade.
Ingen datainsamling finns heller om kommunernas rutiner for att sdkerstélla
att anhoriga informeras om stod for egen del, eller om kommunerna i sam-
band med bistdndsbedomningen sikerstéller att anhdrigas insatser och delak-
tighet ar frivilliga. Socialstyrelsen foreslér att datainsamling sker genom de
foreslagna nya enkéterna till anhoriga, kommuner och regioner.

35. Kommuner som provat ansokningar om bistind (4 kap. 1 § SoL)
fran anhoriga

I samband med att den nya bestimmelsen (5 kap. 10 § SoL) om anhdrigstdd i
socialtjanstlagen infordes genomforde Socialstyrelsen en enkédtundersokning
som vénde sig till socialtjanstens olika verksamheter. I undersokningen stéll-
des fragor till kommunerna dér de skulle ange om négra anhdriga ansokte om
att fa stod som bistand enligt 4 kap. 1 § SoL. Resultatet visade pa att relativt
f& anhoriga ansokt om bistdnd for egen del, inom dldreomsorgen var det

30 procent och inom funktionshinder var det 12 procent av kommunerna. So-
cialstyrelsen foresldr att méttet kan ingé 1 en kontinuerlig uppf6ljning for att
spegla hur vanligt det &r att anhdriga ansoker om stod for anhorigas egen del
ar. Det fanns metodologiska svérigheter 1 hur kommunerna svarade pa enka-
ten under den tiden fragan stélldes, detta eftersom avlosning hos vissa kom-
muner inkluderades som ett anhdrigbeslut, och hir behover frigestéllningen
vara tydligare formulerad. Socialstyrelsen foreslar att datainsamling sker ge-
nom den foreslagna nya enkéten till kommunerna.
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36. Initiativ till anhorigstod i samband med demensdiagnos

Enligt Socialstyrelsens nationella riktlinjer vid demenssjukdom bor hélso-
och sjukvérden och socialtjénsten erbjuda ett utbildningsprogram till anho-
riga till personer med demenssjukdom. Nér en person insjuknar i demens-
sjukdom péverkas de anhoriga och andra narstaende, och det &r viktigt att de
far mojlighet att delta 1 informations- och utbildningsprogram dér strukture-
rad information om bland annat demenssjukdomens symtom, orsaker samt
forvantade utveckling ges. Ofta innehaller utbildningen ocksd moment om
hur anhdriga kan bemota olika typer av symtom hos personer med demens-
sjukdom samt information om mdjliga behandlings- och stodinsatser fran
samhillet. Det finns ocksa psykosociala stodprogram dér anhoriga traffas for
att utbyta erfarenheter och relationsbaserade stodprogram, dir dven personen
med demenssjukdom deltar.

Det ar angelédget att verksamheter som utreder och diagnostiserar personer
med demenssjukdom uppmairksammar de anhorigas behov och tidigt tar ini-
tiativ till anhorigstod. Stodet kan ges av den verksamhet som har stillt dia-
gnosen, men i manga fall hinvisas anhoriga och andra nérstaende till det an-
horigstod som tillhandahalls av kommunerna [23].

I samband med att riktlinjerna togs fram har det dven upprittats en indika-
tor for att f6lja anhdrigstodet, Initiativ till anhérigstod i samband med de-
mensdiagnos. Indikatorn visar pa hur anhdrigperspektivet omsétts i faktiskt
stod. Socialstyrelsen foreslar att indikatorn ingér 1 uppfoljningsforslaget. Da-
tainsamling sker kontinuerligt via Svenska demensregistret (SveDem).

37. Kommuner med sérskilt anpassat anhorigstod for olika malgrupper
I utvirderingen fran 2018 av Nationella riktlinjer — vdrd och omsorg vid de-
menssjukdom undersoktes genom en enkdtundersokning andelen kommuner
med sérskilt anpassat anhorigstod for olika malgrupper [23]. Det finns fler
malgrupper som behdver anpassat anhorigstod. Socialstyrelsen foreslar att
datainsamling sker genom den foreslagna nya enkiten till kommunerna.

38. Befintliga rutiner for att sikerstilla anhorigas deltagande i utform-
ningen av stodinsatser inom hemtjéinst och sérskilt boende

Anhorigas delaktighet 1 utformningen av insatser ér centralt, delar man till
exempel bostad paverkas man naturligt av de insatser som sker i det gemen-
samma hemmet. Det stdd som ges av den anhoriga dr ofta en forutsittning
for att den nérstaendes stodinsatser ska fungera.

I Socialstyrelsens dvergripande kommunundersékning (Oppna jaimforel-
ser) som skickas till samtliga landets kommuner, f6ljs méttet om enheten har
aktuella rutiner for hur omsorgspersonalen ska samarbeta med anhdriga till
personer som far insatser vid den sdrskilda boende- eller hemtjinstenheten.
Undersokningen omfattar hemtjanst och sérskilt boende. Socialstyrelsen {6-
reslar att resultatet ingar i uppfoljningen.

Det finns fler insatser inte bara inom SoL men dven inom LSS, sdsom
gruppbostad, dir det finns liknande behov av stdd. Det finns i dag inte ndgon
motsvarande datainsamling for dessa malgrupper.
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39. Rutin for anhérigas delaktighet i virdplanering i samverkan med an-
svarig likare och kommunal personal

Regionerna har en lagstadgad skyldighet att erbjuda regioninvanarna en god
vird. Kommunernas hilso- och sjukvirdsansvar omfattar inte medicinsk vard
som ombesorjs av ldkare. Detta forutsétter vardplanering och en nira samver-
kan mellan kommuner och regioner for att bade patienter och anhoriga ska
kunna fa en god kontinuerlig vard oavsett huvudman [28]. Ett av tre mél i re-
geringens proposition [nriktningen for en ndra och tillgdnglig vard — en pri-
mdrvdrdsreform ar en mer delaktig patient och en personcentrerad vard. Av 5
kap. 1 § Hélso- och sjukvérdslagen (2017:30), HSL framgér att varden ska
bygga pa respekt for patientens sjdlvbestimmande och integritet. Enligt 5
kap. 1 § Patientlagen (2014:821), PL ska hélso- och sjukvarden si ldngt som
mojligt utformas och genomforas i samrad med patienten [9]. Flera kroniska
och langvariga tillstind bygger ofta pd stora insatser frdn anhdriga och det
finns all anledning att tro att mer vard och omvéardnad kommer att bedrivas i
personers hem dér dven anhoriga bor. Det ar déarfor viktigt att varden utfor-
mas i samverkan med de anhoriga och att de anhdrigas 6nskemal beaktas sa
langt det 4r mojligt. Av forarbetet till den nationella anhorigstrategin framgar
att sa inte alltid sker. Det finns darfor anledning att folja upp att det finns ru-
tiner for anhorigas delaktighet 1 vardplanering i samverkan med ansvarig la-
kare och kommunal personal. Det finns inga data som foljer anhorigas delak-
tighet 1 virdplanering eller rutiner for att anhoriga inkluderas i
vardplaneringen i dag. Socialstyrelsen foreslar att datainsamling sker genom
den foreslagna nya enkdéten till regionerna [1].

Anhorigperspektiv i samordning och
konfinuitet

En viktig kvalitetsaspekt for anhoriga ér att samverkan och samordningen
mellan verksamheter och huvudmaén fungerar. Néar samordningen av den nér-
stdendes vard och omsorg brister kan det leda till att anhoriga tvingas ta ett
mer omfattande organisatoriskt ansvar [16]. Det kan ta sig uttryck i att anho-
riga sjilva behover folja upp remisser eller provresultat, begéra en samord-
nad individuell plan for den nirstdende, sétta olika vard- eller omsorgsgivare
i kontakt med varandra och formedla vad som sagts i tidigare vardmoten. For
anhoriga till dldre med multisjuklighet eller flerfunktionsnedséttningar, som
kréaver kontakt med ménga vardgivare och har stora behov av samordning
mellan huvudmaén och verksamheter, blir denna del av anhorigomsorgen dn
mer omfattande. Socialstyrelsen bedomer dérfor att det dr viktigt att folja hur
samordningen fungerar for att undersoka om varden och omsorgen arbetar
utifran ett anhorigperspektiv.

Organisationen av omsorgen och vérden dr komplex med bade regionen
och kommunen som huvudman, i kommunerna ska socialtjanst och hilso-
och sjukvérd samordnas och regionernas sjukvérd &r organisatoriskt uppde-
lad i primédrvard och specialiserad vard. Utover det kan varden och omsorgen
bedrivas 1 olika regi. Sammantaget blir det manga samverkansytor som gor
systemet svaroverskadligt for den enskilde patienten och anhdriga [29].
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Utover det innebdr omstéllningen till ndra vard att 6kade krav stélls pd sam-
ordning mellan olika huvudmaén, verksamheter och specialiteter.

Kontinuitet dr viktigt for att kunna bygga relationer och arbeta personcen-
trerat. Kontinuitet kan ocksa innebéra vinster i form av effektivare arbetssatt
och en bittre arbetsmiljo for vard- och omsorgspersonalen. Exempelvis upp-
ger patienter som har personkontinuitet i varden oftare att informationen och
kommunikation med véarden fungerar bra. De hidvdar dven oftare att de &r del-
aktiga 1 sin egen vérd, och att de fir hjélp med samordningen, &dn de personer
som inte traffar samma personal i varden [30].

Inom vérden och omsorgen ska alla som har behov av fast vardkontakt el-
ler fast ldkarkontakt fa tillgadng till det. En fast kontakt forvéntas bidra till en
god vard och omsorg och kan férmodas minska samordningsbelastningen hos
anhoriga. Att folja rutiner for anhorigas delaktighet i upprittandet av de olika
planerna och att f6lja upp att patienterna och brukarna har fasta kontakter kan
vara ett sitt att folja att man arbetar med att stidrka anhorigperspektivet [31].

Uppféliningsomrdde Anhdérigperspektiv i samordning och
kontinuitet

40. Anhériga som idr néjda med samarbetet med hemtjinsten och det
sdrskilda boendet

Anhoriga behdver kénna sig trygga med att deras nérstaende far en god vard
och omsorg. Om insatserna inte upplevs hélla god kvalitet finns det en risk
att narstaende eller anhoriga tackar nej till olika former av avlosning. Det dr
dérfor relevant att folja hur anhdriga upplever kontakten och samarbetet med
varden och omsorgen som ger stdd till den nirstaende.

Inom Oppna jimforelser genomfors en brukarundersdkning som heter Vad
tycker de dldre om dldreomsorgen? Enkétundersokningen skickas till samt-
liga dldre som har hemtjénst eller bor pd sérskilt boende for dldre. I de fall
dér anhoriga, 1 stéllet for den narstaende svarar pa enkéten, stills ett antal
foljdfragor till den anhoriga. Undersdkningen mater bara sérskilt boende och
hemtjinst for dldre personer. Aven i detta matt finns det anledning att titta pa
ovriga stodinsatser inom SoL och LSS. Det finns i dag ingen motsvarande
datainsamling for dessa insatser.

41. Anhorigas upplevelse av samordningen av stod- och vardinsatser
Bristande samordning kan skapa en 6kad kéinsla av otrygghet och leda till att
ett storre ansvar laggs pa anhdriga att administrera och forsta stora delar av
vardkedjan. Fragan om anhdrigas upplevelse av tillrdckligt stod i samord-
ningen av vard- och stddinsatser dr darfor av stor relevans att folja. Socialsty-
relsen foreslar att datainsamling till mattet sker genom den foreslagna nya
enkditen till anhoriga. Resultatet skulle kunna fordelas pa flertalet kategorier,
sarskilt intressant dr anhdriga som har ett omfattande ansvar for nérstaende
och som stér i kontakt med flera myndigheter.
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42. Patienter med fast likarkontakt som onskar det
Ett centralt syfte med en fast likarkontakt i primirvarden ar en god relation-
ell kontinuitet i kontakten mellan patienter och ldkare. Kontinuitet gynnar pa-
tienten, som genom en fast likarkontakt kan uppleva en 6kad trygghet och
delaktighet i sin vard. En viktig kvalitetsaspekt for sdvil patienter som anhd-
riga dr att samverkan och samordningen mellan verksamheter och huvudmén
fungerar. Nir samordningen av den nérstaendes vard och omsorg brister kan
det leda till att anhoriga tvingas ta ett mer omfattande organisatoriskt ansvar.
Det finns i dagsldget ingen dokumentation av patienters dnskemal om fast
lakarkontakt som gér att anvinda for att berdkna indikatorn.

43. Kontinuitetsindex primérvardslikare, kronisk sjukdom, samt

44. Kontinuitetsindex sjukskoterska, primérvéard (region), kronisk sjuk-
dom

Kontinuitetsindex dr ett internationellt index, COC (continuity of care), som
berdknas for patienter som under de senaste 18 manaderna har gjort tre eller
fler besok pa den vardcentral som de &r listade pa. Indexvirdena varierar fran
0 till 1. Om patienterna fatt trdffa samma person varje gang blir indexvirdet
1. Indexvirdet blir lagre och varierar beroende pa hur manga olika personer
patienten har traffat och hur stor andel av besdken som gjorts hos den person
som patienten har traffat oftast.

Det finns inget samlat kontinuitetsindex for patienters totala kontakter.
Diaremot finns kontinuitetsindex berdknat for ldkarbesok och for sjukskoters-
kebesok. For patienter med kronisk sjukdom berdknas dven kontinuitetsindex
for besok till andra yrkeskategorier. Uppfoljning av kontinuitet i primérvéar-
den planeras ocksa inom ramen for arbetet med néra vard. Indikatorerna gér
annu inte att presentera pa nationell niva for samtliga regioner, men forhopp-
ningen dr att det ska vara mgjligt inom en relativt snar framtid.

45. Brukare med fast omsorgskontakt

Den fasta omsorgskontakten ska tillgodose den enskildes behov av trygghet,
kontinuitet, individanpassad omsorg och samordning nir hemtjénstinsatser
verkstills'®; den dr saledes en viktig kontakt for anhdriga i utformningen av
stodinsatser. Socialstyrelsen har fatt i uppdrag att ta fram uppf6ljning av den
nya bestimmelsen i socialtjdnstlagen (2001:453) om krav pé att den som har
hemtjénst ska erbjudas fast omsorgskontakt om det inte bedéms vara uppen-
bart obehovligt. Socialstyrelsen foreslar att resultatet av uppfoljningen av fast
omsorgskontakt inkluderas 1 forslaget till uppfoljning.

46. Brukare med personligt ombud

Verksamhet med personligt ombud riktar sig till vuxna personer som har psy-
kiska funktionsnedséttningar. Det personliga ombudet kan stodja dessa per-
soner inom flera omraden och myndighetskontakter &r ett av dem. Stodet &r
riktat till den nirstdende och &r indirekt avlosande for anhoriga. Socialstyrel-
sen foljer omfattningen att verksamheten i en arlig rapport till regeringen i
enlighet med forordningen (2013:522) om statsbidrag till kommuner som

18 4 kap. 2 b § andra stycket SoL.
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bedriver verksamhet med personliga ombud for vissa personer med psykiska
funktionsnedsittningar. Socialstyrelsen foreslar att en redovisning av fordel-
ningen av stddinsatsen ingar i uppfoljningen.

47. Brukare med boendestod

Boendestdd ér en praktisk, pedagogisk och social insats som syftar till att
stiarka formagan att klara vardagen i bostaden och ute i samhéllet. Boende-
stod kan dven omfatta aktiviteter utanfor boendet som personen ofta genom-
for tillsammans med sin boendestddjare. Fordelaktigt 4r om ett fatal personer
stodjer den enskilde eftersom arbetet bygger mycket pa en fungerande relat-
ion och kontinuitet.

Boendestdd dr en SoL-insats som ingér i Socialstyrelsens register. Darfor
gér det att studera om fordndringar 6ver tid 1 antalet beslut som helhet, mel-
lan &ldersgrupper samt inom geografiska omraden skapar ojamlika forutsétt-
ningar. Skillnader i dessa beslut innebér en direkt fordndring i ansvar och be-
lastning som placeras pd anhoriga.

48. Fordelning och insatser inom Rad och stod enligt LSS

Inom LSS finns en insats som heter Radgivning och annat personligt stod. In-
satsen stdller krav pd sérskild kunskap om problem och livsbetingelser for
méinniskor med stora varaktiga funktionsnedséttningar. Ibland kallas insatsen
for Rad och stod LSS. Rad och stdd ér ett komplement till habilitering, reha-
bilitering och socialtjénst.

Insatsen kan besta av exempelvis

+ stodsamtal med kurator eller arbetsterapeut for att kunna leva med och for-
sta konsekvenserna av sin funktionsnedséttning

 rdd och strategier som kan underlétta vardagen

* information om réttigheter och andra stddinsatser i samhaéllet

* stod till personer i nérstaendes nirhet

+ stdd i myndighetskontakter.

Insatsen R&d och stdd har minskat kontinuerligt sedan slutet av 1990-talet!®

Socialstyrelsen édr ansvarig myndighet for tilldelning av stadsbidrag for in-
satsen. Inhdmtning av uppgifter fran aterrapporteringen av statsbidraget &r
viktigt att f6lja for att folja hur insatsen fordndras Gver tid, eftersom den ér en
viktig insats i hanteringen av anhorigas situation.

49. Patientens upplevelse av virdens samordning
I Socialstyrelsens intervjuer och dialoger framfordes att de verktyg som in-
forts for att underldtta samordningen av véard, sésom samordnad individuell
plan, patientkontakt och fast vardkontakt, har potential att avlasta anhdriga 1
den organisatoriska delen av omsorgen.

Inom uppfoljningsstrukturen f6r god och nira vard togs en indikator, Pati-
entens upplevelse av vardens samordning, fram for att granska upplevelsen
hos patienterna [9]. Aven om detta matt inte méter anhorigas direkta &sikt har

19 Ar 1998 hade 22 000 personer insatsen rad och stod enligt LSS medan det 2019 var 918 personer som hade insatsen.
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den en stark indirekt koppling till anhdriga, och Socialstyrelsen foresléar dér-
for att indikatorn f6ljs i uppf6ljning av implementering av anhdrigstrategin.
Datainsamling sker via SKR:s nationella patientenkiter.

50. Rutin for samverkan vid vardplanering
Nér den enskilde har behov av insatser bade fran socialtjansten och fran
hélso- och sjukvéarden ska kommunen tillsammans med regionen uppritta en
samordnad individuell plan. Planen ska uppréttas om kommunen eller reg-
ionen bedomer att den behovs for att den enskilde ska fa sina behov tillgodo-
sedda, och om den enskilde samtycker till att den upprittas. Arbetet med den
samordnade individuella planen ska pabdrjas utan drojsmél och ska nér det &r
mdjligt upprittas tillsammans med den enskilde. Aven anhoriga ska ges moj-
lighet att delta i1 arbetet med planen, om det ar lampligt och den enskilde inte
motsétter sig det. En samordnad individuell plan ska ocksa upprittas om en
patient efter utskrivning fran sluten hilso- och sjukvard behdver insatser fran
bade region och kommun i form av hilso- och sjukvard eller socialtjinst’.
Inom arbetet med uppf6ljning av god och nédra vard tog Socialstyrelsen
fram indikatorn Rutin for vardplanering i samverkan med ansvarig likare
och kommunal personal [9]. Socialstyrelsen foreslar att folja denna indikator
som del av arbetet med uppfoljning av stod for anhoriga. Datainsamling sker
inom ramen for enhetsundersokningen Oppna jimforelser — ldre.

51. Kommuner som samarbetar med regionerna om stod till anhériga
Samarbete mellan kommun och region for att stodja anhoriga dr en forutsatt-
ning for att kunna erbjuda ett individanpassat stod till anhoriga. Socialstyrel-
sen foresldr att en liknande uppfoljande fraga inkluderas 1 uppfoljningen. For
att undersoka andelen kommuner som samarbetar med regionerna om stéd
till anhoriga foreslar Socialstyrelsen att datainsamling sker via den foreslagna
nya enkéten till kommuner.

202 kap § 7 SoL, 16 kap § 4 HSL
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Diskussion

Definitionsproblematiken ar en kndckfréga

En utmaning med att ta fram nya uppfoljningar och redovisa resultatet inom
omradet anhorigperspektiv och stdd till anhdriga, dr att kommuner och reg-
ioner har olika definitioner av vem som &r anhorig respektive nérstdende. Det
kommer att vara en knickfriga i sjdlva utformningen av uppfoljningsfra-
gorna, men det dr inget som denna rapport har problematiserat ytterligare.

Avsaknad av upparbetade arbetssatt pdverkar
uppfoljiningen

Kommuner och regioner har i dag olika tillvigagéngsitt i sitt arbete med an-
horigfragor, vilket bland annat beskrivs 1 den nationella anhorigstrategin.
Uppf6ljningen och medfoljande analys behover déarfor vara 6ppna for olika
16sningar och arbetssitt. | manga av de foreslagna métten eller mdtomrddena
aterfinns matt som méter om kommuner och regioner sjdlva bedomer att de
har upparbetade strukturer for att arbeta med de 1 rapporten nimnda delomra-
dena, exempelvis genom rutiner. Detta ar inte tillrdckligt for att forsta skill-
naderna i arbetssitten. Socialstyrelsens forslag dr darfor att uppfoljning dven
gors med hjélp av kvalitativa metoder. De kvalitativa inslagen kan komma att
4 okad betydelse nér arbetet inom anhorigomradet utvecklats.

Struktur- och processmatt eller utfallsmatt

Forslaget till uppfoljning som presenteras i denna rapport har en kartlag-
gande ansats, dir huvudfokus ar att finga om kommuner och regioner arbetar
med anhorigfragan och i s fall pd vilket sétt. Forslaget har déarfor farre matt
som fokuserar pa att finga nyanser i verksamheterna.

Tidigare i rapporten redovisades Riksrevisionens rapport om Oppna jimfo-
relser fran 2021 [4]. Riksrevisionen framholl att majoriteten av indikatorerna
i Oppna jamforelser #r struktur- eller processindikatorer som miter forutsitt-
ningar for kvalitet snarare dn resultatet av den verksamhet som bedrivs.
Ménga av de befintliga matten i Oppna jimforelser efterfrigar om verksam-
heten exempelvis har aktuella rutiner inom valda omraden.

For att forstd om verksamheterna arbetar pa ett strukturerat sétt inom anho-
rigomradet dr Socialstyrelsens bedomning att det 4r nddvandigt att studera
forekomsten av processer och strukturer. Sarskilt nar kunskapsldget ar be-
gransat och tidigare métningar har visat att det saknas strukturerade arbets-
sétt.

Pé sikt nér verksamheterna har kommit ldngre i sitt arbete inom anhdrig-
omradet kan det vara aktuellt att &ndra uppfoljningens karaktér. Fran att folja
matt av mer kartldggande karaktér, till att 6ka antalet matt som sérskiljer ny-
anserna i varden och omsorgen samt hur dessa nyanser paverkar kvaliteten
for anhoriga.

I forslaget finns dven utfallsmatt i form av méngdstatistik over stodsamtal
och avldsande insatser men dven ett antal matt pa anhdrigas egna
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upplevelser. Anhorigperspektivet handlar ofta om mjuka vérden, sdsom att ge
anhoriga en upplevelse av samordning, delaktighet, informationsdelning, er-
bjudande om stdd, individanpassning m.m. Forbattringar i strukturer och pro-
cesser kan stillas mot anhorigas upplevelser, for att undersoka om verksam-
hetsforflyttningarna i kommunerna och regionerna leder till forbéttrade
upplevelser for anhdriga.

Effektmatt

I forslaget till uppfoljning ingdr néstan inga effektmatt for den anhdrigas situ-
ation. Bedomningen é&r, vilket presenterades tidigare 1 rapporten, att det dr
svart att dra slutsatser om forédndrade effekter hos anhdrigpopulationen rela-
terat till fordndringar inom anhorigperspektivet och stodet till anhoriga. Ef-
fekterna dr intressanta att folja och flera av de olika uppfoljningsomradena &r
dérfor valda for att méita dem. Men ménga andra faktorer har troligtvis inver-
kan, s som den anhdrigas finansiella situation, den anhdrigas mojlighet att
frdnvara arbetet till hur vdrd- och omsorgen 1 stort runt den nérstdende funge-
rar. Likt fragan i stycket ovan avseende struktur- och processmatt eller ut-
fallsmaétt, sd finns det anledning att méita ndgra av de effektmatt som aterfinns
i tidigare befolkningsundersokningar. Men dessa blir forst intressanta att
mita ndr det har skett forflyttningar i regionernas och kommunernas arbete
med anhorigperspektivet och stodet till anhdriga. Positiva forflyttningar inom
flera uppfoljningsomraden, bor leda till positiva effekter for anhdriga, dven
om hénsyn tas till andra mojliga paverkanstaktorer. Detta dr dock en mer
langsiktig forflyttning som uppfdljningen maste genomfora nir omradet ut-
vecklas och foréndras.

Ké&nsuppdelning av matt

[ uppdraget var ett av kraven att foreslagna métt skulle vara mojliga att kons-
uppdela. Alla foreslagna matt ar inte mojliga att redovisa uppdelat pa kon, ef-
tersom flertalet matt endast har statistik dver nérstdende och inte anhoriga.
Ett sadant exempel ar statistik i Socialstyrelsens socialtjanstregister. Dar
finns ingen statistik dver anhdriga som paverkas av insatsen. Aven om regis-
ter skulle samkoras med annan befolkningsstatistik for att spara om det ex-
empelvis finns ndgon annan boende i hushallet hos den nérstdende som far
socialtjdnstinsatser, r anhorig en sé bred term att grupper som exempelvis
vanner som &r anhoriga, inte gér att spara med den typen av metod.

En annan uppfoljningsmetod for att finga konsuppdelning kan vara att i
stéllet titta pd en bredare uppf6ljning av anhoriga, dir anhoriga sjilva far
ange sitt kon samt om de har avldsning. Aven dir finns problem med att re-
presentationen i enkéten kan variera mellan grupper, exempelvis kan de
grupper som genomfor de mest omfattande insatserna for anhoriga ha svarig-
heter med att svara péd enkéten. Andra uppfoljningsmetoder som har liknande
problematik finns inom hélso- och sjukvéarden nér patienten svarar pa en pati-
entenkit eller registreras i en KVA-kod; 4dven dir saknas forutsittningar att
presentera resultat konsuppdelat for anhoriga.
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Tillgdnglighet, individanpassning och kvalitet
Socialstyrelsens bedomning ar att tillgdngligheten &r det viktigaste omradet
att folja, atminstone inledningsvis, eftersom kartlaggning av stod och anho-
rigperspektivet dr en nddvindig grund for att sedan folja de storre nyanserna
i systemet. Ddrav dr en stor andel av métten i rapportens forslag inriktade pa
tillganglighet.

Nér det géller individanpassning behover uppfoljningssystemet vara folj-
samt till fordndringar. Férdndring i behov hos anhériggrupperna och digitala
16sningar dr exempel pa ndr stod kan behdva ges pa nya sitt, och darfor har
myndigheten 1 forslaget presenterat matt dér det ska vara mojligt for framfor
allt kommunerna sjélva att redogora for exempelvis pa vilka sétt de har flexi-
bilitet 1 sina stodsamtal.

Avseende kvalitet har det tidigare i rapporten redogjorts for varfor kvali-
teten 1 det totala hélso- och sjukvardsystemet och omsorgssystemet inte dr del
av underlaget. Kvalitetsmatten handlar darfor i stor utstrickning om anhori-
gas egna bedémningar och upplevelser. P4 motsvarande sétt har detta forslag
till uppfoljning inte inkluderat effektmatt for niarstaende, exempelvis upplevd
stress eller formaga att forvarvsarbeta. Det dr svart att direkt hirleda den ty-
pen av effekter till uppfoljningsforslaget.
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Bilaga 1: Mdattlista

Uppfoljningsomraden — indikatorer, méatt och nyckeltal

Delomrade Indikatorer, matt och nyckeltal Status*

Avlosmng direkt och indirekt

1. Fordelningen av bistdndsbeddémda aviésande insatser

1

Tillganglighet 2. Foérdelningen av avldsning som service 3

3.  Anhorigas upplevelse av erbjudande om aviésande stéd 3

4. Anhoriga som upplever att de kan p&verka de direkt av- 3
Individanpass- |6sande insatserna
ning 5. Anhorigas mdjlighet att pdverka utférandet av aviésning 3

som insats

6. Anhdriga som kdnner fértroende for personalen 1,3

Kvalitet 7. Anhériga som vill ha avlésning men valt att avstéd erbju-

dande om avldsning

Stodsamtal

8. Foérdelningen av individuella stédsamtal och stédgrupper

. 2
i kommunerna
9. Erbjudande om stédsamtal fér anhériga 3
Tillgdnglighet 10. RA&dgivning fill anhériga 2
11. Brytpunktssamtal 1
12.  Anhoriga som informeras i samband med diagnos for 3
ndrstdende
13. Individanpassning av stédsamtal och stédgrupper i kom- 9
Individanpass- mun
ning 14. Anhorigas behov av individanpassning i stédsamtal och 3
stédgrupper
Kvalitet . Anhdrigas upplevelse av stédsamtal

Utbildning och information

Information och undervisning riktad fill anhdriga inom

hdlso- och sjukvérden 2
17. Information och véagledning om samhdlisfunktioner inom 9
hdlso- och sjukvérden
Tillgdnglighet 18.  Anhorigstdd inom hdlso- och sjukvérden 2

19. Utbildning eller st&d till anhorig vid beteendemdssiga el-
ler psykiska symptom (BPSD)

20. Anhoriga som erbjuds och som énskar utbildning och/el-
ler information

Hdlsoframjande insatser

21. Erbjudande av hdlsofrémjande akftiviteter till anhdriga 3

Tillganglighet fr&n kommun

Kunskap om anhérigperspektivet inom organisation/verksamhet

22. Genomfoérda utbildningar om lagstiftning och sekretess
kopplat fill anhérigskapet

23. Kommuner och regioner som har rutin for stéd till anho-
riga ndr den ndrstdende motsatter sig anhorigas delak- 3

Regelverk

Om att vara an-
hérig

fighet
Anhorigperspektiv i styrning och ledning
Riktlinjer och 24. Regioner som omsatt anhorigperspektivet i mal- och 3
styrdokument styrdokument inom hdlso- och sjukvarden
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Delomrade Indikatorer, matt och nyckeltal Status*

25. Kommuner som omsatt 5 kap. 10 § SoL i de kommunala

riktlinjerna f&r handldggning 3

26. Kommuner som utvecklat strategier, maldokument eller 3
verksamhetsplaner fér tilldmpning av 5 kap. 10 § SoL

27. Kommuner som har kontinuitetsplan fér respektive verk- !
samhet i egenregi

28. Rutiner for att sGkerstalla anhérigas frivillighet kontinuer- 3
ligti genomférandet av vard i hemmet

29. Rutiner for att konfinuerligt sGkerstélla att insatser ge- 3

Ubofélini nomférda av anhériga ges frivilligt
6ljnin
ppioining 30. Uppsdkande verksamhet fr personer med psykisk funk- !

fionsnedsattning

31. Kommuner och regioners anhdrigperspektiv i centrala 3

upphandlingar och avtal med externa utférare

Anhorigperspektiv i anhérigas stod for egen del och utférande av insatser

32. Anhoriga som upplever att de informeras om stéd for
egen del i samband med bist&dndsbeddémningen fér nar- 3
stdende

33. Kommuner med rutiner f6r att anhdriga ska informeras
om stdéd i samband med bistdndsbeddmning for narstd- 3

ende
stéd och inform- 34, Kommuner med rutin fér att skerstdlla anhérigas frivillig-
ation fill anhériga het och behov av stdd fér egen del konfinuerligt efter- 3

frégas i uppfdliningen av bistdndsbeddmda insatser
35. Kommuner som prévat ansékningar om bisténd (4 kap.

1 § Sol) frén anhoriga 3
36. Initiativ till anhoérigstdéd i samband med demensdiagnos 1
37. Kommuner med sdrskilt anpassat anhorigstéd for olika 13
malgrupper '
38. Befintliga rutiner for att sékerstdlla anhdrigas delta-
. gande i utformningen av stédinsatser inom hemtjanst 1
ﬁn:oingqs delak- och sdrskilt boende
ighe
9 39. Rutin fér anhérigas delaktighet i vérdplanering i samver- 3

kan med ansvarig I&kare och kommunal personal

Anhoérigperspektiv i samordning och kontinuitet

40. Anhoriga som &r ndjda med samarbetet med det sér-
skilda boendet

41. Anhorigas upplevelse av samordningen av stéd- och

w

vardinsatser 3

42. Patienter med fast IGkarkontakt som 6nskar det 2

43. Kontinuitetsindex primdarvardsidkare, kronisk sjukdom 2

. 44, Konftinuitetsindex sjukskdterska, primarvérd (region), kro- 9
Samordning nisk sjukdom

45. Brukare med fast omsorgskontakt 2

46. Brukare med personligt ombud 1

47. Brukare med boendestdd 1

48. Fordelning och insatser inom R&d och stéd enligt LSS 1

49. Patientens upplevelse av vardens samordning 1

50. Rutin fér samverkan vid vardplanering 1

Att kontinuerligt 51. Kommuner som samarbetar med regionerna om stod fill 3

erbjuda stéd anhoriga

* 1. Gar att ta fram i dag med hjdlp av befintlig datakalla; 2. Gar sannolikt att ta fram vid ut-
veckling av befintliga insamlingskallor; 3. Kréver sannolikt ny datakdlla
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Bilaga 2: Andra vardefulla kdllor for
att félja anhdrigperspektivet och
stodet till anhdriga

Nedan redogor Socialstyrelsen for andra mdjliga kéllor for insamling av rele-
vanta data som av olika anledningar inte inkluderats i uppfoljningen men dir
det ar relevant att folja fordndringar for att fa en heltdckande bild av anhori-
gas situation.

Digitalt stod till anhoriga och
valfardsteknik

I anhdrigstrategin lyfts potentialen i digitalt stdd till anhdriga. Manga former
av stdd till anhdriga, sdsom utbildning och enskilda stodsamtal eller stod-
grupper, kan erbjudas digitalt och kan ddrmed vara en vig till att utveckla ett
mer individanpassat stod som nér fler anhoriggrupper. Digitala stodinsatser
kan ocksé vara till hjdlp for anhdriga som inte bor 1 samma kommun eller
region som den som har behov av vard eller stod. Har kan resultatet fran So-
cialstyrelsens arliga enkét om e-hélsa och vélfardsteknik i kommunerna bidra
till uppfoljningen av det digitala stod som kommuner erbjuder till anhoriga.
Enkaéten skickas ut till samtliga kommuner och innehdller fragor om e-hélsa,
digitalisering och vélfardsteknik inom socialtjanst och kommunal hélso- och
sjukvdrd. Aven om enkiten inte specifikt innehaller fragor om digitalt stod
till anhoriga ingar frdgor som berdr anhorigas situation och digital teknik
som kan utgora ett stod for anhdriga.

Exempelvis ingar fragor om huruvida kommunerna erbjuder mdjlighet att
delta vid samordnad individuell planering (SIP) pa distans med stéd av video
och om kommunen erbjuder digital kommunikation mellan enskilda och per-
sonal eller narstaende.

Ett annat omrade som enkéten foljer upp 4r om kommunerna erbjuder
olika typer av vilfardsteknik. Vélfardsteknik dr digital teknik som syftar till
att bibehélla eller 6ka trygghet, aktivitet, delaktighet eller sjdlvstindighet for
en person som har eller 16per forhojd risk att f4 en funktionsnedséttning. Val-
fardsteknik kan anvédndas av personen sjélv, en anhorig, personal eller ndgon
annan 1 personens nérhet. Vilfardsteknik kan utgora ett stod bade for den en-
skilde och dennes anhdriga. Exempelvis kan digital nattillsyn bidra till for-
bittrad nattsomn for bade den enskilde och anhdriga. Ett annat exempel ér
mobila trygghetslarm som kan 6ka tryggheten for den enskilde och minska
oro hos anhdriga.

Utover digital tillsyn och mobila trygghetslarm f6ljer enkéten upp fore-
komsten av flera andra tekniker i kommunerna som kan vara relevanta att in-
kludera i uppfoljningen av kommunernas digitala stdd till anhdriga.
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Exempel pa sddana tekniker ér

* passiva larm och sensorer

digitalt stod for fysisk traning eller aktivering
« digitalt stod for dagliga aktiviteter

* ldkemedelsfordelare.

Sammantaget dr uppfoljningen av det digitala stod som kommunerna erbju-
der till anhoriga ett utvecklingsomrade. Socialstyrelsens enkidt om e-hélsa
och vilfardsteknik ger endast en begrénsad insyn inom omradet. Att inklu-
dera fragor specifikt om digitalt stod till anhdriga ses som ett potentiellt ut-
vecklingsomrade for enkéten.

Hjdlpmedelstatistiken

Hjélpmedel kan forbéttra livskvaliteten for anhoriga pa ménga sétt. Darfor ar
individuellt anpassade hjdlpmedel en viktig del i habilitering, rehabilitering
och som ett stod for att vardagslivet ska fungera. Hjdlpmedelsomridet {or-
andras over tid. Den tekniska utvecklingen medfor nya majligheter till 6kad
inkludering, delaktighet och sjédlvstandighet for brukare och 1 forlingningen
ddrmed dven avlosning, stod och sjélvstandighet for anhoriga. [32]

Det saknas en juridisk definition av vad hjdlpmedel dr, men det finns be-
skrivningar och definitioner av begreppet hjalpmedel ur olika perspektiv. I
forarbetena till bestimmelserna om skyldigheten att erbjuda hjélpmedel (dvs.
prop. 1992/93:159 s. 201) beskrivs hjdlpmedel.

Med hjdlpmedel avses dels hjdlpmedel for vard och behandling, dels hjilp-
medel for den dagliga livsforingen, vilka fordras for att den enskilde sjélv el-
ler med hjilp av ndgon annan ska kunna

tillgodose personliga behov sdsom att kld sig, dta och skota sin hygien
forflytta sig

kommunicera med omvérlden

fungera 1 hemmet och i ndrmiljon

orientera sig

skota vardagslivets rutiner i hemmet

gd i skolan

delta i sysselsdttning och vardagliga fritidssysselsittningar som utfors i
hemmet och narmiljon. [32]

NI LD =

I Socialstyrelsens kartlaggning infor anhdrigstrategin papekades att det hin-
der att anhdriga som tackar nej till &ldreomsorgsinsatser for att de sjélva vill
ta hand om sin nirstaende — och dédrmed sparar betydande kostnader och om-
fattande omvardnad for kommunerna — far avslag nér de ansdker om billigare
insatser eller hjadlpmedel som skulle underlétta deras vardag och omsorgsgi-
vande.

Socialstyrelsen genomfor tvd nationella datainsamlingar i syfte att langsik-
tigt f6lja upp hjalpmedelsomradet. Statistiken redovisas nu for forsta gangen
som ett statistikfaktablad som beskriver kvaliteten 1 de insamlade
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uppgifterna. Darutdver redovisas statistik om antal forskrivningar av olika
hjdlpmedel fordelat pa kon och flera élderskategorier.

Aven om det i detta forslag inte ingar nagot forslag om att folja statistiken
over forskrivningen av hjdlpmedel, ar det relevant att titta pd fordndringar 1
statistikunderlaget for att spara mojliga fordndringar 1 anhorigas situation.
Detta eftersom hjalpmedel som tidigare ndmnts kan vara bade ett indirekt och
direkt stod for anhoriga.

IBIC

Individens behov i centrum (IBIC) &r ett arbetssétt for handlédggare och utfo-
rare inom socialtjansten for en mer individanpassad omsorg for den som be-
hover stod. IBIC skapar forutséttningar for att tillsammans med den som be-
hover stdd fran socialtjinsten formulera nulédge och mal utifran de
individuella behoven. Det ger i sin tur underlag for att f6lja upp den enskil-
des behov och resultat 6ver tid. Detta dr nddvandigt for att individen, verk-
samheten som utfor stddet och ansvarig nimnd ska fa kdnnedom om
huruvida beslutade insatser ger 6nskat resultat.?!

I IBIC anvénds begreppet livsomrdden for att beskriva de olika delarna av
livsforingen som en person kan behdva stod inom. Ett livsomrade som kan
vara aktuellt att beakta och arbeta med nir det samtidigt finns behov av ett
indirekt stdd till anhorig dr livsomradet som bendmns person som vdardar el-
ler stodjer en ndrstdende. Men dven andra livsomraden i IBIC kan vara rele-
vanta for att beskriva vad en person som dr anhorig kan behova stod inom.

Socialtjanstlagens overgripande mél i 5 kap. 10 § SoL anvinds i IBIC {or
insatser utifrdn SoL som ska underldtta for personer som vardar och stodjer
en ndrstdende som ar langvarigt sjuk eller dldre eller stodjer en nirstaende
som har funktionshinder. Malet anvinds dels ndr insatsen till den nérstdende
samtidigt dr ett indirekt stdd till en anhorig, dels nér insatsen ir ett direkt stod
till den anhorige som vardar eller stodjer en nérstdende. Lokalt finns ddrmed
mojlighet att identifiera hur ménga beslut som avser stod till anhoriga. Det
overgripande malet att underlétta for anhoriga dr ocksa en av utgangspunk-
terna vid uppfoljning av insatser som indirekt eller direkt &r avsedda att vara
ett stod for anhdriga.

IBIC skapar forutséttningar for uppfoljning pa individ- och verksamhets-
niva men det gar inte 1 dagsliget att anvinda IBIC for nationell uppfoljning.
Det saknas nationella kvalitetsregister for socialtjdnsten dér den strukturerade
dokumentationen hade kunnat anvidndas. Det finns ocksa skillnader i hur
IBIC anvinds mellan kommunerna vilket innebér att det inte alltid gér att
jamfora den information som tas fram??. Den nationella uppfoljning av IBIC
som Socialstyrelsen genomfor handlar om kommunernas nyttjande- och im-
plementeringsgrad, vilket inte genererar data som kan anvindas i uppfolj-
ningsforslaget till den nationella anhdrigstrategin.

2! Individens behov i centrum : ett stdd for att anvinda ICF och strukturerad dokumentation i socialtjinsten. Socialsty-
relsen; 2021. Rapport 2021:2 Vard och omsorgsanalys.
22 Effekten av IBIC Utvirdering av arbetssittet Individens behov i centrum i socialtjénsten.
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Bilaga 3: Angrdnsande uppdrag

Socialstyrelsens uppdrag

* Uppdrag att ta fram stod till kommunerna for ett mer individanpas-
sat och likvirdigt stod till anhoriga. Stodet riktar sig till kommunernas
handldggare som utreder och fattar beslut om personer som behdver stod 1
sin dagliga livsforing. Stodet ska ge vigledning om hur anhdrigas behov
kan synliggdras 1 bistdndsbedomningen och vara till hjdlp vid utform-
ningen av individuella stddinsatser.

« Uppdrag att ta fram stod for att stiirka anhorigperspektivet inom
hélso- och sjukvird och omsorg. Stodet riktar sig till arbetsgivare, be-
slutsfattare och chefer inom hélso- och sjukvérd och omsorg, bistands-
handliaggare samt 6vrig vard- och omsorgspersonal. Stodet ska ge végled-
ning om ledning, styrning, kunskap, kompetens, samverkan och
samordning i syfte att stirka anhorigperspektivet.

» Uppdrag angiende vigledning och uppfoljning av reformen En fast
omsorgskontakt i hemtjinsten. Stodet riktar sig till kommuner dd hem-
tjanst ska erbjudas fast omsorgskontakt om det inte bedoms vara uppen-
bart obehovligt. I uppdraget ingar darutover att utreda vilka data och vil-
ken statistik som behdvs for en &ndamélsenlig uppfoljning av reformen.

» Uppfoljning nira vard om uppfoljning och stod till omstéllningen till en
mer néra vard med fokus pé primérvarden. Ett deluppdrag var att utreda
forutséttningar for att inhdmta aggregerade data fran regionerna samt att
foresla indikatorer for att f6lja omstéllningen.

Ovriga uppdrag

+ Ett stiirkt stod till anhoriga till lingvarigt eller allvarligt sjuka &r ett
uppdrag som regeringen givit en sarskild utredare. Uppdraget syftar till att
analysera och foreslé effektiva atgirder som sékerstiller ett &ndamélsen-
ligt och individanpassat stod till anhoriga till personer som &r langvarigt
sjuka, till personer som dr kortvarigt allvarligt sjuka och till anhoriga som
har barn.

* Nka:s nya befolkningsstudie under varen 2024 planerar Nka i samverkan
med SCB. Planerad omfattning dr 40 000 invanare i aldern 18 ar och &ldre.
Ett stratifierat urval kommer att anvidndas for att kunna gora geografiska
jamforelser.

* Karolinska institutet och Nka:s befolkningsstudie till dldre anhoériga, 55
ar och dldre sker nu i samverkan med SCB. Den laga aldern &r for att
kunna gora jimforelser med liknande studier om dldre 1 EU.

* Nka och Anhorigas Riksforbunds enkiitstudie till samtliga kommu-
ner. Studien finansieras delvis av Socialstyrelsen inom ramen for Anhori-
gas Riksforbunds verksamhetsstod. Enkdten omfattar fragor med koppling
till den nationella anhorigstrategin, vilka stodformer som erbjuds till
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anhoriga, organiseringen av stod till anhoriga och samverkan med andra
verksamheter och organisationer. Den bestér av tre olika enkéter: en till
vard och omsorg, en till funktionsnedséttningsomradet och en till individ-
och familjeomsorg.
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