PSYKOSOCIALT STOD TILL
CANCERSJUKA OCH DERAS ANHORIGA

pa medborgare i din kommun

DEN OSPRIDDA SANNINGEN OM SPRIDD BROSTCANCER



Psykosocialt stéd till cancerpatienter och deras anhériga &r otroligt viktigt.
Andé upplever manga kvinnor med spridd bréstcancer att det finns stora
brister inom varden och omsorgen vad géller stéd. Framfér allt oroar sig
manga fér att deras barn inte ska f& nagon hjélp efter att de géatt bort. Detta
stéd, anhdrigstédet, &r kommunernas ansvar. Men det ér det manga som inte

vet om. Dessutom skiljer sig stédet vasentligt &t mellan olika kommuner.

Darfér har Bréstcancerférbundet tagit fram denna checklista fér att hjélpa
kommunala beslutsfattare runt om i landet. Vad som &r ett bra stéd kan

n&mligen vara svart att veta och definiera sjélv.

Den hér texten ger dig som beslutsfattare, drabbad eller nérstéende
information om vad det &@r som géller och vad du kan férvénta dig av din
kommun. Om vi &r fler som vet mer, kan vi tillsammans driva pé fér ett béttre

psykosocialt stéd.



BEHOVET AR STORT

Fér den som drabbas av spridd bréstcancer &r prognosen inte god. Tre av fyra lever inte fem &r efter att de
fatt diagnosen'. Dessa mérka siffror ar verklighet for flera tusen patienter och fér deras ménga anhériga. Hur
forbereder man sig p& déden? Hur berdttar man fér sina barn att mamma inte kommer att leva léinge nog fér

att se dem gd ut hégstadiet?

Spridd bréstcancer ér en sjukdom som innebdr enorma psykosociala péfrestningar, férutom de fysiska
besvéren, de ekonomiska effekterna och de praktiska svérigheterna att férséka upprétthdlla ett ndgot s& nér

fungerande vardagsliv?. Sorgen é&r sténdigt nérvarande. Behovet av stédinsatser frén samhéllet &r mycket stort.

BEHOVET AV
STODINSATSER FRAN SAMHALLET AR MYCKET STORT.

TUDELAT ANSVAR FOR STOD

| Sverige &r ansvaret fér att ge psykosocialt stéd delat mellan sjukvarden pé regional nivé och socialtjénsten
pd kommunnivé . Det stéd som patienterna sjélva behéver ska tillgodoses av sjukvarden, medan det &r
kommunens socialndmnd och socialférvaltning som ansvarar f&r anhérigstédet. Dock kan sjukhusen sjélva

ocksa ge stéd till anhériga genom kuratorer och andra insatser.

| socialtiéinstlagen (2001:453), Sol, finns en sérskild paragraf om stéd till anhériga (5 kap. 10 § Sol) dér det
framgdr att socialnémnden ska erbjuda stéd fér att underlétta fér de personer som vardar en nérstdende som

ar langvarigt sjuk eller &ldre eller som stédjer en nérstéende som har funktionshinder®.

Enligt 2g § hélso- och sjukvérdslagen (1982:763), ska hélso- och sjukvarden séarskilt beakta barns behov av
information, rdd och stéd nér férélder eller annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med

har en psykisk stérning eller en psykisk funktionsnedséttning,

allvarlig fysisk sjukdom eller skada,

missbrukar alkohol eller annat beroendeframkallande medel eller

ovdntat avlider?.

Det finns med andra ord ett starkt lagstéd fér att savél patienter som deras anhériga ska f& ett gott psyko-

socialt stéd vid allvarlig sjukdom. Spridd bréstcancer réknas definitivt in i denna kategori.

1 https://seer.cancer.gov

2 Mayer M. Living with metastatic breast cancer: a global patient survey. Community Oncology
2010;7:406-412.

3 Socialtjanstlag (2001:453), https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-for-
fattningssamling/socialtjanstlag-2001453 sfs-2001-453

4 Halso- och sjukvardslag (1982:763), https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/
svensk-forfattningssamling/halso--och-sjukvardslag-1982763 sfs-1982-763



Viss kunskap finns — men statistik saknas

Det &r Socialstyrelsen som i samrad med Statens folkhélsoinstitut och Sveriges Kommuner och Landsting har i
uppgift att férse kommunerna med végledning och att tolka lagen om att barn till sjuka eller avlidna féréldrar
behaver stéd®. Aven om detta arbete gérs, har Socialstyrelsen inte ndgon inventering av hur kommunernas

arbete bedrivs.

Nationellt kompetenscentrum anhériga, NKA, har tagit fram tvé kunskapséversikter pd omrédet: “Barn
som anhdriga nér en férélder avlider”® och “Barn som &r anhériga till féréldrar med allvarlig sjukdom eller
skada"”. Dessa kunskapséversikter sammanfattar den forskning som finns p& omradet. Emellertid beréttar de

inte om hur det ser ut runt om i landets kommuner.

En studie har dock gjorts dér NKA kartlagt och féljt utvecklingen av stédet fill anhériga i de atta kommunerna

Bords, Hérjedalen, Héssleholm, Malms, Skara, Stréingnds, Uppsala och Vastervik®.

stora resurser satsas p& anhériga till éldre,

utbildning behovs i de kommunala verksamheterng,

verksamhetsplaner méste tas fram fér anhérigstéd,

utredningar och uppféljningar &r sparsamt férekommande och

statistiken och dokumentationen av anhérigstédet bor férbéatiras fér att synliggéra det som genomférs.

Detta &r det nérmaste i rapportvéig som finns vad géller att inventera det arbete med anhérigstéd som sker

runt om i landets 290 kommuner.

Socialstyrelsen p&pekar att det &r svért att utvérdera och sammanstélla det stéd som ges runt om i kommuner-
na. Detta helt enkelt eftersom det inte finns n&gon statistik eller samlad information. | sjukvérden finns kvalitets-
register dar information I6pandet férs in, vilket har stéd i lagtexten. N&got liknande finns inte i socialtjéinsten

eftersom det &r begrénsat vilken information som kan inhé&mtas, p& grund av sekretess och annat®.

Socialstyrelsen rekommenderade fér négra ér sedan en éndring i férordningen vilket skulle kunna majliggéra
att det stéd som genomférs av kommunernas socialtj@nster férs in i en statistik. Dock &r det en politiskt kénslig

fréga p& grund av integritetsaspekten och det férekommer ingen livlig debatt som belyser fragan'.

5 Socialstyrelsens rapport ”“Stéd till anhoériga - Vdgledning till kommunerna f6r tilldmpning av
5 kap. 10 § socialtjédnstlagen”, https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-doku-
ment/artikelkatalog/vagledning/2016-7-3.pdf

6 Nationellt kompetenscentrum anhdriga, ”“Barn som dr anhdriga ndr en fordlder avlider”,
http://www.anhoriga.se/Global/BSA/Dokument/Rapporter kunskaps%C3%B6versikter/BSA Rap-—
port-2014-1 Bergman Hanson webb.pdf

7 Nationellt kompetenscentrum anhériga, ”“Barn som dr anhOriga till fdéraldrar med allvarlig
sjukdom eller skada”, http://www.anhoriga.se/Global/St%C3%B6d%20och%20kunskap/Publicerat/Kun-
skaps%C3%B6versikter/Dokument/Webb-Rapport BSA-2_ Jarkestig Hanson.pdf

8 Nationellt kompetenscentrum anhdriga, ”Stéd till anhdriga - erfarenheter fran atta kommuner
2010-2013. Slutrapport”, http://www.anhoriga.se/Global/St6d%20och%20kunskap/Publicerat/Rap-
porter/Dokument/Stod%20til11%20anhoriga 8kommuner.pdf

9 Intervju med Erik Wessman, handlaggare pa Socialstyrelsen, 2017-03-10.

10 Ibid



CHECKLISTA

Checklistan hjélper dig med:

Sa hér tolkar du socialtjénstlagen
Det hdr betyder anhérig och nérstdende
Det hér kdnnetecknar ett bra anhérigstsd

Det har kan du erbjuda din kommuns medborgare

Socialtj@nsten reglerar stédet

Enligt 5 kap. osp10 § socialtjénstlagen ska kommunen erbjuda stéd till anhériga och nérstdende till sjuka
medborgare. Detta efter en lagéndring som trddde i kraft 20092, Stédet géller alla mélgrupper och éldrar.
Trots detta koncentrerar kommunerna ofta stédet ill att omfatta anhériga till éldre, vilket betyder att stédet ill

barn och unga blir mindre eller i vissa fall icke-existerande™.

Socialstyrelsen &r den myndighet som ansvarar fér att informera om lagen och att utarbeta en végledning fill

stoéd for tillampningen av bestdmmelsen fill kommunerna™. En sddan végledning publicerades i uppdaterad

form juli 2016.

| Socialstyrelsens végledning star féljande:

"Bestdimmelsen i 5 kap. 10 § Sol inférdes den 1 juli 2009. Syftet &r att tydliggéra att socialndmnden ska
erbjuda stéd fér att underlétta f&r de personer som av fri vilia hjélper, vérdar eller stédjer en nérstdende. Den

syftar inte till att f& anhériga att utféra mer vard eller stéd én de sjélva vill.”'

Sa har tolkar du alltsa socialtjénstlagen: kommunen é&r den offentliga aktér som ska erbjuda stéd Hill
anhériga - oavsett dlder. Anhérigstédet ska inte enbart erbjudas &ldre makar som vérdar varandra, éven om

detta stéd sjdlvfallet ér viktigt.

Vem &r anhérig och nérstaende? Begreppen anhérig och nérstdende anvénds ofta synonymt, men inte
alls konsekvent'. Socialstyrelsens termbank uppger dock féljande om anhérig: “person inom familjen eller

bland de nérmaste sléktingarna” och om nérstdende: “person som den enskilde anser sig ha en néra relation

till”.77

11 Socialtjéanstlag (2001:453)

12 Prop. 2008/09:82

13 Socialstyrelsen, ”Stdd till anhdriga - Vagledning till kommunerna for tillampning av 5 kap.
10 § socialtjénstlagen”, publicerad juli 2016.

14 Prop. 2008/09:82

15 Socialstyrelsen, ”Stdéd till anhoriga - Vdgledning till kommunerna f6r tilldmpning av 5 kap.
10 § socialtjanstlagen”, publicerad juli 2016.

16 Nationellt kompetenscentrum anhdriga, ”Definitioner - anhdrig och anhdrigvardare”:
http://www.anhoriga.se/Global/St%C3%B6d%200ch%20kunskap/Fakta%20om%20anh%C3%B6riga/Dokument/
Anhorigadefinition%20130719.pdf

17 Termbanken, Socialstyrelsen: http://termbank.socialstyrelsen.se



Riksrevisionen pekar pa brister

Att det &r kommunernas ansvar att tillhandahélla anhérigstéd ér alltsé tydligt. Men vad har staten gjort fér att
underlétta f6r kommunerna2 Detta har Riksrevisionen granskat; om staten gett kommunerna tillréckligt med
férutséttningar fér ett behovsanpassat och tillrdckligt anhérigstéd™. Vad staten frémst har gjort &r att éndra i
socialtignstlagen 1998 och 2009 som alltsé ska fértydliga kommunernas ansvar fér att ge stéd till anhériga.
Efter 2009 ska kommunerna som sagt erbjuda stéd fill anhériga. Regeringen skrev ocksé i den proposition
som féranledde lagéndringen att det kommunala stédet ska kdnnetecknas av individualisering, flexibilitet och

kvalitet.

Revisionen genomférdes 2014 och éverlémnades sedan till riksdagen. Rapporten innehéller slutsatser och
rekommendationer fill regeringen. Dessa &r bland andra:
Kommunernas anhérigstdd behdver utvecklas
Eftersom brister finns vad géller kvalitet och flexibilitet véljer m&nga anhériga att inte nyttja stédet
Det finns stora skillnader i vilket stéd som erbjuds
Stédet &r i de flesta kommuner mest utbyggt inom &ldreomsorgen och anpassat efter att dldre makar ger
stéd till varandra
Det &r ovanligt aft det finns styrdokument som innehaller rutiner med anhérigperspektiv
Staten bér ge bdttre férutsdttningar fér det kommunala anhérigstédet
Socialstyrelsens végledning till kommunerna har inte varit tillrécklig hjélp till kommunerna
Socialtjéinstlagen 5 kap 10 §, som allts& séger att kommunerna ska erbjuda stéd, bér fortydligas
Det behdvs mer kunskap om anh&rigomsorgen
Det saknas kartléggningar av omfattningen p& minderdriga barns omsorgsgivande till nérstéende

Det basta anhérigstédet ér en god vard och omsorg

En viktig slutsats i rapporten ér éven att det saknas dokumentation och statistik om kommunalt anhérigstéd,

vilket &ven Socialstyrelsen pekar pé.

Det viktigaste &r att stédet kénnetecknas av individualisering, flexibilitet och kvalitet, vilket star i
regeringens proposition frdn 2008 och som upprepas i Riksrevisionens granskning av anhérigstédets

férutséttningar.

Ett bra anhérigstéd behaver rikilinjer och verksamhetsplaner att luta sig mot. Finns inte séirskilda riktlinjer

och/eller verksamhetsplaner fér anhérigstéd i kommunen méste sddana tas fram skyndsamt.

Anhérigstédet ska inte vara inriktat pa en speciell aldersgrupp, som ofta sker idag. Ett bra anhérigstéd
ar tillréickligt flexibelt for att passa sévél é@ldre makar som vardar varandra, som barn och unga som ér

anhdriga till exempelvis svért sjuka cancerpatienter.

Det kréivs god kunskap om anhériga som grupp och om vilket stéd som finns att erbjuda. Sérskilda re-
surser bér séledes avséttas i kommunen fér att arbeta med stédet. At ha sérskilda anhérigkonsulenter,

anhsrigsamordnare eller anhérigstédjare &ér s&édana resurser.

Det basta stédet till en anhérig ér att kommunen upprétthéller en god vérd och omsorg till den som &r

sjuk. D& blir bérdan fér de anhériga mindre.

18 Riksrevisionen, ”Stdédet till anhoriga omsorgsgivare”, RIR 2014:9



Den forsta viktiga komponenten &r att kommunen aktivt ska informera sina medborgare om vilket stéd
som finns. Detta stér i socialtjéinstlagen. Att informera om det stéd som finns kan ske via kommunens
hemsida eller analogt via broschyrer eller informationsblad som finns pé strategiskt viktiga platser som

till exempel v&rdcentraler, sjukhus och elevhélsan.

Det &r viktigt att komma ihdg sjdlva grundsyftet med stédet; att det ska minska savél den drabbades
som de anhérigas psykiska och fysiska belastningen som en allvarlig sjukdom eller nedséttning medfér.

Ett anh&rigperspektiv ska omfatta kommunens socialtjénsts alla verksamhetsdelar, eftersom
anhérigstédet véinder sig till personer som &r anhériga till bade dldre, svart sjuka och funktionsnedsatta.
“Anhé&riga” &r alltsd ingen homogen grupp utan kan best& av smé barn, vuxna barn, syskon, féréldrar

och aldre.

Kommunens utbud av stéd bér vara brett s& att det finns ndgot som passar fér olika grupper

och individer.

ledsagning

hemtjénst

dagverksamhet

boendestéd och bostadsanpassningar

korttidsboende

korttidsvistelse

information om den nérstdendes sjukdom, behov, prognos och symptom
enskilda stédjande samtal

foraldragrupper

évriga samtalsgrupper

ekonomisk ersdttning fér férlorad arbetsinkomst

Stédet bdr dock inte 1asas in i allt fér fasta former — det viktigaste &r att stédet &r

flexibelt och anpassas efter den som behdver det!

19 Kunskapsguiden.se, ”Stdd till anhériga”, Socialstyrelsen. https://www.kunskapsguiden.se/ald-
re/Teman/stod-till-anhoriga/Sidor/default.aspx Hela avsnittet &r baserat pa kdllan.



