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INLEDNING

Utifran Socialstyrelsens rekommendationer
bor vard bedrivas med patienten i centrum
som en aktiv samarbetspartner och i detta
synsatt bor dven néarstdende inkluderas och
involveras. Patient och néarstaende ska enligt
detta synsatt ges mojlighet att vara delaktiga
och medskapande i varden pa alla nivder. !
Vidare beskriver Socialstyrelsen att erfarenhet
och evidens visar pa néarstaendes stora
betydelse foér patientens vard och hiélsa
samtidigt som narstaende sjalva I6per risk att
drabbas av ohdlsa relaterat till 6kat ansvar och
arbetsbelastning. 2

“Ndr anhdériga osynliggérs, ndr de inte fdr stéd
att hantera sin situation eller néir de inte sjélva
kan vilja i vilken utstrédckning de hjélper sina
ndrstdende, finns risk att anhérigomsorgen far
negativa féljder for deras egen hdélsa, ekonomi
och vardag. Anhérigas situation dr dérmed en

folkhdlsofraga.”

Karin Gavelin, utredare vid Socialstyrelsen?

BAKGRUND

Landets Patientnamnder ar oberoende och
opartiska instanser som arbetar med att
aterfora patienters  och narstaendes
berattelser till varden som ett led i
forbattringsarbetet. Uppdraget ar lagstadgat

och bedrivs utifran lagen om stodd vid klagomal

1 Socialstyrelsen (2016) En mer tillgéinglig och patientcentrerad
vdrd Sammanfattning och analys av landstingens och
regionernas handlingsplaner — delrapport

(2017:372) och avser all offentligt finansierad
hélso- och sjukvard i regioner och kommuner
och viss tandvard. Utover att framja patienters
och néarstaendes kontakt med varden och dess
personal ska  Patientndmnderna  adven
rapportera avvikelser och arligen analysera till
dem inkomna berattelser och klagomal i syfte
att bidra till kvalitetsutveckling och hog
patientsakerhet.

| Patientndmndens uppdrag ingar att bidra till
att hidlso- och sjukvarden arbetar
personcentrerat och med helhetsperspektiv
samt att varden anpassas efter patienternas
behov och forutsattningar. Vidare stipuleras
att bade patienters och narstaendes
synpunkter och idéer kan ligga till grund for att
identifiera och komma tillratta med problem-
och riskomraden inom hélso- och sjukvarden.

| de tidigare analyser som Patientndmnden
Vasternorrland utfort samt i det dagliga
arbetet framkommer manga beréattelser och
reflektioner fran narstaende till patienter i
varden. Vi har darfor valt att ge dessa
berattelser lite mer utrymme i en egen analys

som spanner oOver alla patientgrupper och

vardenheter.

SYFTE

Syftet med analysen ar att lyfta fram
narstdendes berattelser, synpunkter och

upplevelser i varden och i sin vardag samt att

2 Socialstyrelsen (2008) Patient- och ndrstdendeperspektivet i
Socialstyrelsens Nationella riktlinjer, En arbetsmodell utvecklad
inom riktlinjerna fér depression och dngestsjukdom

3 Socialstyrelsen (2021) Anhériga som vdrdar eller stédjer ndgon
de stdr ndra Underlag till en nationell strategi



detta ska bidra till kvalitetsutveckling och att
oka verksamheternas medvetenhet om

narstaendes situation.

METOD

Patientndmnden registrerar medborgarnas
klagomal och synpunkter i
drendehanteringssystemet  Vardsynpunkter
(VSP). Arendena kategoriseras av handldggaren
utifran arendets karaktar och en
standardiserad mall som ar den samma for alla
patientnamnder i Sverige. Utdver detta kan
enskilda patientnamnder valja att under en
period lagga till olika fokusomraden i syfte att
lyfta ytterligare perspektiv. Patientnamnden i
Vasternorrland har i detta syfte valt att lagga
till ”Narstdendeperspektiv’ under en period
med start i januari 2021. Relaterat till detta har
Patientndmnden i denna analys valt att
definiera narstdende som den privatperson
som tar ett ansvar for patienten bade praktiskt
och i kontakt med vardgivare och
Patientnamnden. | de fall ordet anhorig
anvands avser det i denna analys patienten i
arendet till Patientnamnden.

De arenden som denna analys grundar sig pa
har utgatt ifran en sokning pa detta
fokusomrade samt de drenden som
rapporterats in av narstaende under perioden
2021-01-01—2022-06-30. Utdver detta gjordes
fritextsokningar pa ”néarstaende”, "anhorig”
samt "anhodriga” for samma period. Nar

dubbletter sorterats ut aterstod 556 drenden

vilket motsvarar 29% av den totala

arendemangden under perioden. Se férdelning

till medicinskt omrade och kon i tabeller nedan.
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Av dessa 556 gillde 164 drenden minderariga
patienter, 117 &drenden  patienter i
aldersgruppen 65-79 ar samt 141 drenden for
patienter 80 ar och. 194 av dessa 556 drenden
sandes till vardgivare med begaran om skriftligt
yttrande.

De olika berattelserna har bearbetats i form av

en textanalys som sedan resulterat i sex olika

upplevelseperspektiv.



e Upplevelser av att inte bli sedd och
hord.

® Upplevelser av maktloshet

e Upplevelser av hur den egna vardagen
paverkas

e Upplevelser av att ta stort ansvar for
vardprocessen

e Upplevelser av oro fér framtiden

e Upplevelser av att ta stort ansvar for

den praktiska varden

4. RESULTAT

| nastan alla drenden ses tecken pa tva eller fler
av dessa upplevelseperspektiv.

| resultatredovisningen  presenteras de
upplevelseperspektiv. som framstatt som
tydligast. Det innebar att sammanstallningen
inte representerar samtliga arenden i urvalet.
Detta for att analysen ska ge en rattvis spegling
och kunna vara ett verktyg i halso- och

sjukvardens kvalitetsarbete.

| narstaendes kontakt med Patientndmnden ligger den narstdendes hela fokus pa just den sjuke

familjemedlemmen. Att fa hjalp att se till att den far all vard och hjélp den behéver eller fa svar pa

varfor det gick som det gick. Detta innebér att berattelserna ofta inte har sa stor mangd information

om just den narstaende. Nar man laser berattelserna ar det dock inte svart att satta sig in i hur stor

frustration, radsla, trotthet och maktloshet som maste pragla anhorigas liv och vardag.

4.1 Upplevelser av att inte bli sedd och hérd

Socialstyrelsen beskriver i sitt underlag for nationell strategi rérande anhoriga som

vardar eller stodjer narstdende hur viktigt det ar for manga narstaende att kdnna sig

sedda och horda av vardgivarna. For att kunna stotta vardande narstaende ar det darfor

viktigt att alla som &r inblandade i varden av en patient ocksa har stor forstaelse och

kunskap om hur det innebar att vara narstaende till en sjuk person och att vardgivarna

uppmarksammar narstaendes behov av stod. Bland de stod som efterfragas av manga

narstaende finns exempelvis tillgdngligt anhorigstod och stddsamtal. | de berattelser

som inkommit till Patientndmnden finns manga exempel pa hur narstaende kdnner att

deras perspektiv inte kommit fram, att deras berattelser inte blir horda.

“Haft kontakt med enhetschefen om mina kdnslor och 6nskade mig ett

efterlevnadssamtal men sddana hade dom inte”



%k k k¥

” Jag kan inte ldmna detta obesvarat det gnager hela tiden, kan inte sova, dr for tillféllet sjukskriven. Hur
kunde det bli s fel?”

%k ok k¥

“Ingen har hért av sig for att fraga hur x, eller jag som anhérig, mdr.”

kK kK

“Vi har kimpat sé Iéinge och hart. (. . . .) Klarar inte detta sjélva.”

%k ok %k

En annan aspekt av att uppleva att inte bli sedd och hérd i sin situation som néarstaende finns i
berattelsen fran en person vars anhorig kommit till en akutmottagning relaterat till psykisk ohalsa.
Narstaende och patient lamnades ensamma pa mottagningen och de skickades senare hem utan
fragestallningar om trygghet for narstdende. Néarstdende beskriver upplevelsen som oerhort
skrammande och framfor 6nskemal om att bli tillfragad hur man som narstaende upplever situationen

utifran perspektivet vald i nara relationer.

4.2 Upplevelser av maktloshet

Denna aspekt av att ha en familjemedlem med behov av vard finns pa olika satt
med i ndstan alla ndrstaendes beréattelser och fragestallningar till Patientnamnden.
Manga beskriver hur de pa alla former av vardenheter och som nérstaende till
patienter med alla typer av problem och i olika livsskeden upplevt stor maktléshet

och frustration i kontakten med- eller bristen pa kontakt med sjukvarden.

Exempelvis narstaende som vet att det inte finns en fungerande hemsituation nar patienten ska skrivas
ut. En livskamrat berattar om hur hen lovats ett telefonsamtal fran lakaren innan utskrivning. Samtalet
kommer aldrig men patienten skrivs ut trots att narstdende ser att vard kravs dygnet runt och
hemtjansten inte har utdkats. Personen upplever stor maktloshet i att inte veta vem som ska ta hand
om patienten och ta ansvar for varden da patienten kommer hem trots att narstdaende har egen
hélsosituation som gor det omaijligt att sjalv varda sin livskamrat. Andra narstaende beskriver kanslan
av maktléshet ndr de som kdnner patienten inte far gehor fran varden. Det kan handla om att tolka
sma signaler och behov i livets slut, om att tolka ord och gester fran en demenssjuk anharig eller

fordldrar som kdnner och forstar sitt barns uttryck.



* ok kK

“De har alltsG undersékt hen fér fel Gkomma pa

”

grund av att hen inte fatt ha med sig nGgon som kan hjdlpa henne férmedla sig

%k ok %k

”Blir sa otroligt besviken pd vdrden, hur kunde de inte ta

min beskrivning av mitt barn i sin bedémning”

ok k kK

”Vi dr x’s anhériga och kdnner hen bdst och vet hur hen funkar och vad hen sagt (. . . )
hoppas ingen mer blir drabbade av de vi fick vara med om nédr man
vill fa finnas ddr och hjdlpa sin anhériga nér den sjuka

inte kan férmedla vad hen vill.”

%k ok k¥

En aterkommande aspekt av maktlosheten framkommer nar man laser beskrivningarna fran
narstaende som fortvivlat forsoker fa gehor for det vardbehov som familjemedlemmen, ofta ett barn,
har. Att inte fa information om hur lang tid det kan komma att dréja innan de far hjalp. | ett yttrande
som inkommit efter en sddan anmalan informeras féraldrarna: "Med héansyn till de medicinska
prioriteringar vi gor fér samtliga patienter som star i var ko kan vi i dagslaget tyvéarr inte lamna nagon

tidsram for nar ni kan komma att bli kallade”.

kK kK
“Jag tror var och en kan sdtta sig in i den fértvivlan man som férdlder kénner ndr man ligger
och hdller om sitt barn som sdger att hen inte orkar mer, att hen inte vill leva ldngre,
som fragar om vi skulle sakna hen om hen dog.”
ok ok Kk
Vi har vdntat i ett ar. (. . . .) Jag fick héra att det inte finns ndgon personal
(.. ..) Aterigen f& en remiss och Gterigen std i en k6 odndligt. Detta dr fullsténdigt absurt!”

k Kk kK

| andra fall framfor narstaende att det ar extra viktigt for vardgivaren att ta in narstaendes
observationer nar en patient saknar sjukdomsinsikt. En anmalare berattar att den skickat brev och ringt
otaliga ganger men inte ens vet om denna information tagits med i besluten rérande patienten,
beskriver frustrationen och maktlosheten av att se en dlskad familjemedlem lida men inte kunna gora

nagot for att hjalpa.



Vi ser ocksa nagra berattelser fran anhdriga som uteslutits fran varden av narstaende relaterat till
restriktioner pa grund av smittspridning av Covid-19. Pappor som ej far vara med vid ultraljud och
kdnner att man gatt miste om nagot unikt som aldrig gar att fa tillbaka; livskamrater som inte kunnat
sitta med i rummet nar en make/maka far ett cancerbesked och darfor inte kunnat stotta eller fa
mojlighet att stélla fragor; vuxna barn som inte fatt finnas i fordlderns hem nar en sjukskoterska
kommer for att beratta om demensdiagnosen och sedan far standiga telefonsamtal fran féraldern som

undrar vad som egentligen sas.
Kok Kk

“Jag som sett fram emot att fa se live det lilla livet i magen och alla fragor som jag har, de dr fortfarande

kvar.”

%k ok k¥

“Min férdlder blev nekad att komma in till livskamraten (. . . .) att anhériga fdr tillbringa natten gratandes

utan att veta vad som hédnt”

* ok kK

4.3 Upplevelser av att den egna vardagen paverkas

Att ha en sjuk anhorig med stort vardbehov paverkar naturligtvis den egna vardagen i stor utstrackning
pa olika satt. | de anmalningar som inkommit till Patientndmnden finns exempel pa mycket konkreta
saker som att behov av hjdlpmedel inte kan tillgodoses pa grund av personalbrist. En narstaende
uttrycker sin fortvivlan over att inte orka skjuta pa rullstolen sjéalv da ingen elrullstol kan forskrivas
innan sommaren. De blir bada sittande inomhus och ytterligare en sommar tillsammans férsvinner

utan mojlighet till upplevelser och att skapa minnen.
En annan narstaende beskriver lidandet i att se en dlskad livskamrat i smarta:

* ok kK

“Jag lider med hen, hen grdter varje dag.”

%k ok k¥

“Ett ovdrdigt liv. (. . . .) Inga resor, restaurangbesék”.

%k ok k¥



4.4 Upplevelser av att ta ansvar for vardprocessen

Socialstyrelsen skriver i sin rapport om anhoriga som vardar eller stédjer narstaende att om
varden kring familjemedlemmen inte fungerar riskerar detta att leda till att ndrstaende inte
vagar lita pa varden och darfor tar pa sig ett stort ansvar i att driva vardprocessen och ta stor
del av kontakterna med varden. | de drenden som kommit in till Patientndmnden finns denna
aspekt med i det stora flertalet av berattelserna. Ibland tydligt beskrivet och ibland bara
mellan raderna men tydligt 4nda. Detta handlar till stor del om féraldrar till minderariga barn
eller vuxna barn med alderstigna foraldrar. Ofta handlar det om att bollas mellan olika
huvudman utan att fa ndgon enhet eller lakare att ta ett dvergripande ansvar. En foralder
beskriver hur problemen borjade efter att barnet skrevs ut fran BUP och de sedan dess haft

svart att fa intyg skrivna och recept fornyade.

%k ok %k

“Vem dr mitt barns ldkare egentligen?”

k %k kK

En annan foralder berdttar om hur de ringer runt mellan primarvarden, tva olika enheter inom
specialistvarden, kommunen och en klinik i annat |an dar alla hanvisar till nagon av de andra men ingen
tar nagot overgripande ansvar. Nar de efterfragar en SIP sa ar det alltid ndgon annan som borde vara
sammankallande enhet. Fordldern beskriver frustrationen i att se barnets tid bara forsvinna medan

olika vardgivare skyller pa att besluten ligger hos nagon annan.

Foljande redovisning kommer fran ett vuxet barn till dldrande foralder och beskriver smartsamt tydligt

hur svart det kan vara som narstaende att fa ratt hjalp till sin anhorige patient:

-Jag far prata med en ldkare pa sjukhuset.

-Jag fdr prata med tvd olika personer i det palliativa teamet.

-Jag ringer numret till det palliativa teamet men de har sténgt pG en helg.

-Vi ringer 112 och min férélder far komma in pa sjukhus.

-Jag férséker pd mandag na det palliativa teamet och fortsdtter hela veckan men far inget svar.

-Jag férséker fa fram telefonnummer till nGgon som vi kan ringa under helgen, men det dr helt oméjligt.

-Ingen vet vem som ansvarar fér min fordlder, jag pratar med Kommunen, sjukhuset och 1177. PG 1177

forstar de inte alls varfor sjukhuset har hdnvisat mig till dem.

-Jag ringer ocksd kirurgen pa sjukhuset ddr hen var férst men de har stdngt pd fredagar.



-Jag far veta av Kommunen att det dr sjukhuset som ska géra en vdrdplan fér min férdlder och skriva en

remiss for vard i hemmet.

-Jag pratar med sjukskéterskorna om detta under helgen men doktorn tycker inte att det ér deras ansvar

att skiva remiss. De féresldr att jag ringer hdlsocentralen pd mandag.

-PG mdndagen efter helgen fortsdtter jag att ringa vardcentral, sjukhus, palliativa rddgivningen utan

framgdng.
-Vardcentralen sdger att det dr en Idkare som mdste skriva en remiss for vard i hemmet.

-Jag ringer dven kirurgen och de svarar att det ér de som har ansvaret fér min férdlder De ringer den

palliativa radgivningen och vid ca 14.00 fdr jag kontakt med dem”

Ytterligare en upplevelse som kommer fram i manga av narstaendes berattelser ar svarigheten och den

tid de far lagga pa att fa vardgivare att ordna med exempelvis intyg och receptférnyelser.

%k ok %k k

”Konsekvensen blir att jag som férdlder gdr med oro 6ver min férsérjning da VAB-intyg

inte skrivs som de ska eller inte skickas i tid. (. . . .) Min tid och omsorg bér fullhjértat vara hos mitt sjuka
barn som behéver mig (. . . .) Att recept inte férldngs
paverkar x nattsémn och tillit till varden i stort.”

Kkokkk

4.5 Upplevelser av oro for framtiden

| framforallt foraldrars berattelser om sina barns vardbehov framkommer att manga ar
valdigt oroade Over hur bristen pa vard och langa vantetider kan komma att paverka
barnets framtid negativt pa olika satt. Det kan réra sig om utebliven utbildning och att de
sociala kontakterna med kompisar minskar eller helt férvinner nar barnet inte kan ga i
skolan eller att talsvarigheter ska bli svarare att fa bort eller bli permanenta i lang vantan

pa logoped.
ok ok Kk
“Vart barn har fortfarande inte fatt hjdlp. Skolgangen pdverkas avsevdrt negativt, familjen pdverkas och
vart barns sjdlvkdnsla har hdmmats under den tid som nu passerat utan hjdlp.”

kK kK

“Men det dr nu stédet behévs for att skolan ska kunna sdtta in rdtt hjélpinsatser fér vart barns utbildning.
(....) obegripligt att det ska ta tvd ér innan vi kan fa hjélp.”



K K K K

Aven fysiska skador hos barn gér att forildrar upplever oro for eventuella framtida men och kidnner
osakerhet och oro fér hur de bast ska hjadlpa barnet. Ett exempel ar dar den utlovade uppfoéljningen med

eftervard uteblir och féraldrarna oroar sig fér framtida men.
%k %k Kk
”Som férdélder kéinns detta inte bra. Aven om hen inte har ndgra problem just nu sé undrar vi ju vad som
faktiskt kan komma att hdnda.”
Kk Kk
| det har fallet kunde féraldrarna fa ett lugnande svar fran enhetschefen som forklarar att nya rutiner sager
att bada satten att hantera eftervarden vid denna typ av skada ar lika bra och att det i deras barns fall ar
béast att inte gora nagon ytterligare atgard. "Med det sagt ar det mycket olyckligt att ni fatt besked om att

(....) men sedan inte blivit kallade for kontroll och planering for detta. Sjalvklart skapar det en oro och en

kadnsla av att vi som vardgivare inte har koll, men jag kan lugna er i sjélva fragan om framtida besvar.”

4.6 Upplevelser av att ta stort vardansvar

Att som narstaende uppleva att man far ta ett stort ansvar for den praktiska varden ar
ocksad nagot aterkommande i de beréattelser som inkommit till oss. Det kan rora sig om
injektioner i samband med palliativ vard eller bara inneliggande pa vardavdelning pa
grund av att personalen saknar ordinationer, att utféra omvardnad eller att vara tvungen
att lyfta och eller bara en svart sjuk anhorig ur huset nar ambulansen inte tar med

patienten.

ok ok kK
”Sa jag var ddr ca 10-18 varje dag sa jag fick ge mediciner
och insulin fér de klarade inte av det.”
ok K kK
“Personalen gick inte in till patienterna nattetid sG anhériga férvéntades skéta all omvdrdnad.

Anhériga blev dven tillfragade om att ge morfininjektioner.”

%k ok k¥

“Det upplevdes att personalen stdllde héga krav pé oss anhériga,

”

vi férvdntades skéta omvardnaden dygnet runt. Detta var stressande fér oss anhériga.

k Kk kK



| yttrandet som inkom som svar pa arendet dar det mittersta citatet 4r hamtat svarar enhetschefen: ”|
omvardnaden kring vard i livets slut finns det vilja att ge anhériga mojlighet att vara delaktig. Nar anhoriga
har omvardnadskunskap finns en Gvertro att de till storre del vill vara delaktiga.” Enhetschefen redogor
dven for hur de i arbetsgruppen lyft arendet och diskuterat hur man kan férhindra att sadana missférstand

uppkommer.

SLUTSATS

Som belyses i inledningen har narstaende till patienter med stort vardbehov en 6kad utsatthet for egen
ohilsa. Aven detta finns att lasa badde mellan raderna och i klarsprék i de berattelser som inkommit frén

narstaende under perioden.

Kk kK

”Jag har grubblat sa mycket efter hens bortgang.”
* Kk K
Jag, livskamrat, mdr ej bra, dter och sover daligt,
har fatt hégt blodtryck och ér chockad.”

* ok kK

“Vi é@richock. (.. .. ). Vidrdeprimerade och vet inte vad vi ska géra.”

Kok kK

Dessa citat belyser extra mycket hur stort vardgivares ansvar gentemot narstaende ar och visar tydligt pa
hélsoriskerna for narstaende. | varsta fall blir de snart vardens patienter. Samtidigt ger det dven hopp utifran
att mycket gar att forebygga med god information till ndrstaende och att ta med deras syn pa patientens

behov i bedémningar och infor beslut.

Manga ganger, i forsta hand inom psykiatrin, ser vi att narstdende inte kan inkluderas fullt ut eftersom deras
familjemedlem av olika anledningar samt till vardgivaren att inte inkludera narstaende. Dessa narstaende
paverkas inte desto mindre av patientens situation och framfér som exempel att de hade blivit hjalpta av
generella rad utifrdn en diagnos och kanske formedling av kontaktuppgifter till kommunalt stéd eller

anhorigforeningar.

Som berérdes inledningsvis gor Patientndmnden inga djupintervjuer och narstaende har
i sin kontakt med oss stort fokus pa just patienten och varden av denne. Detta innebar
naturligtvis att de djupare upplevelserna av att vara néarstaende till sjuk person inte
kommer fram i drenden och att det darmed heller inte speglas i yttranden fran varden. Vi

ser detta som en brist i analysen och beaktar detta infor framtida analyser.

FORBATTRINGSFORSLAG



De forbattringsforslag som framkommer i anmaélningarna fran narstadende via Patientnamnden kretsar alla
kring samma tema: ta oss pa allvar; inkludera oss i varden; informera oss om planering och vantetider;

forklara for oss vad vi kan gora och forvanta oss.

BRA ATT VETA:

Forskning visar att nastan dubbelt s3 manga vardskador beror pa brister i kommunikation an pa brister i
den medicinska kompetensen. Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) har darfor tagit fram ett underlag i
syfte att starka vardgivarens kommunikationskompetens da “God och sdker vard forutsatter god
kommunikation mellan patient, narstdende och vardpersonal”. Har finns konkreta tips for god
kommunikation sa som att ge information néar patient och narstaende dr mottaglig for den och att erbjuda
kompletterade skriftlig information och information om vart de kan vanda sig for mer information efter

kontakten.*

4 Sveriges Kommuner och Landsting (2011), Rad for battre kommunikation - mellan patient och vardpersonal | SKR




