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Sammanfattning

Covid-19-pandemin och medféljande restriktioner har utan tvivel paverkat livet for flera grupper i samhal-

let som pa ett eller annat sitt dr utsatta. Sammantaget sa pekar utvirderingar och forskning pa att pandemin
blottat redan befintliga brister i vard och omsorg. Inte minst har detta tema fatt stor uppmarksamhet genom
Coronakommissionens delbetinkande som fokuserat pa dldreomsorgens bristande formaga att hantera smitt-
spridningen, med ett stort antal avlidna som f6ljd (SOU 2020:80). Detta har dven varit amnet for ett flertal
vetenskapliga publikationer om aldres vardagsliv under pandemin. Till detta kommer publikationer som tagit
utgangspunkt i arbetsvillkoren inom vard och omsorg under pandemin. Forskningen kring effekterna av pan-
demin dr i sin linda och fortfarande dr manga fragor obesvarade. Detta dr knappast férvanande da pandemin
fortfarande pagar och det f6rs diskussioner om adterinférande av rekommendationer och restriktioner vars
konsekvenser inte gir att sia om. Overhuvudtaget kan vi vinta oss ett flertal forskningsrén som kastar ljuset
pé hur pandemin paverkat olika samhallsgruppers livsvillkor. Ett omrade som har faitt viss uppmirksamhet 1
diskussionen kring pandemins olika aspekter handlar om anhériga till omsorgsbehévande. Dock dr kunskapen
om pandemins effekter pa anhorigas livsvillkor 1 dagsliget mager. Pa senare tid har dock ett antal forskare
gett sig i kast med fragan om pandemins inverkan pa anhérigas liv och livsvillkor. Anhoérigas Riksférbund och
Malmo universitet har genomfort denna studie om anhorigas erfarenheter och upplevelser av sin situation
under covid-19-pandemin. 2020 fick Anhériglinjen pa Anhorigas Riksforbund hora flertalet berittelser frin
anhoriga angiende deras erfarenheter av att ge omsorg och vard till en nirstdende i en oviss tid. Berittelserna
har innehallit bade ris och ros. De har kretsat kring hur samhallet underlatit att ge stod till anhoriga men ocksa
gett exempel pa positiva omstallningar som gjorts. Samtalen till Anhériglinjen har under 2020 6kat med drygt
100% och en majoritet av dessa anhoriga dr yngre dn 65 ér. Flertalet av de anhdriga dr beroende av det offent-
ligas stod och hjilp for att fa en hanterbar vardag.

Syftet med studien ér att med utgangspunkt i intervjuer, beskriva och analysera anhorigas erfarenheter och
upplevelser av covid-19-pandemin och dess konsekvenser i vardagen ur ett anhorigperspektiv. Konsekven-
serna kan handla om social delaktighet, isolering, oro for smitta fran personal, tillgang till information om
restriktioner och forindringar 1 stodinsatser fran det offentliga, och civilsamhillets roll i relation till anhé6rigas
moijligheter att fa stod och hyjilp.

Studien bygger pa 18 intervjuer med anhoriga samt organisationsforetradare fran valda organisationer fran
civilsamhillet. Utifran intervjuerna bildar féljande teman utgingspunkt for rapporten:

Anhorigskap 1 pandemitider,

Privatekonomi,

Livskvalitet,

Insatser och hjilp fran Kommun, sjukvard och civilsamhiille,
Rad fran myndigheter

Framtid: Postpandemi.

En tydlig slutsats som kan dras av var studie ar att samtidigt som pandemins konsekvenser i former av restrik-
tioner och begrinsningar av det sociala livet f6r de intervjuade anhoriga har varit omfattande, har vardagen
for anhoriga pa flera sitt varit ganska oférandrad. Vi har dock sett exempel pa individer som farit mycket

illa och vi har sett exempel pa tillspetsade situationer dir invanda rutiner och handlingsménster till exempel 1
samband med begravningar och dédsfall, helt plotsligt inte har varit mojliga. Detta belyser ytterligare behovet
av ett anhorigperspektiv, vilket bor genomsyra samtliga verksamheter. Vi vet att anhoriga ér en vixande grupp
och ett anhorigperspektiv ér siledes nodviandigt i hela valfiardssystemet, med eller utan pandemi.



Anhorigskap och omsorgsgivande

Forskningsfiltet om anhérigas informella omsorg till behévande familjemedlemmar eller nirstiende ér in-
ternationellt etablerat sedan 1980-talet, och har sedan 1990-talet ocksa utvecklats i en nordisk kontext. En
vasentlig del av forskningsfragorna har fokuserat pa inneb6rden av ett anhérigskap. Vad betyder det att vara
anhorig eller nirstaende? Anhorigskap dr f6r de allra flesta inte att vara en resurs, en funktion eller en kategori
(Takter 2017). Anhorigskapet kan snarast definieras som att sta nagon nira, med alla de band av emotioner
och moraliska forpliktelser som det kan medféra. De flesta av oss har nagon gang gett stod, hjilp, vird el-

ler omsorg till ndgon som stir oss nira. Erfarenheterna av detta kan vara positiva savil som negativa. Det
kan exempelvis upplevas som positivt att vara behévd och ndgot som manga ser som en sjilvklarhet i en

nira relation. Negativa erfarenheter kan vara forlorad autonomi f6r den anhérige, 6kad risk for egen ohilsa
och till och med negativ ekonomisk paverkan (Erlingsson, Magnusson och Hanson 2010). Anhérigskapets
inneborder dr pa sa vis komplexa. Anhoriga kan exempelvis forhalla sig pa olika sitt till sin roll i relation till
personen som behover omsorg, till exempel som en virdighetens viktare (Whitaker 2009) eller som en god
anho6rig som tar hand om en médosam familjemedlem eller narstaende (Forbat 2003). Anhorigas motiv till att
bistd med omsorg kan pa sa sitt ses som huvudsakligen moralisk och kinslomassig samhorighet men ocksa
som nédtvang (Ter Meulen & Wright 2012, Jegermalm m.fl. 2014). Hir finns en inneboende ambivalens som
kannetecknas av ragangen mellan ansvar och kirlek (Mossberg Sand 2000). Ulmanen (2015) beskriver denna
ambivalens som en grazon, positiva och negativa aspekter, vad som upplevs som frivilligt eller patvingat. Rol-
len som omsorgsgivare upplevs som bade sjalvpatagen och patvingad pa samma ging (Goldsteen m.fl. 2007).
Forvintningarna dr vidare kopplade till k6n/genus, da kvinnlighet traditionellt férknippas med omvardande
egenskaper och kvinnor ir i majoritet av de anhériga som ger informell omsorg (Ulmanen 2015, Schmid m.fl.
2012, Jeppsson Grassman 2003). Samhallets férvintningar pa kvinnor rérande omsorgsgivande kan skapa
skam och vicka skuld hos de kvinnor som av olika skil inte tar pa sig rollen som vird- och omsorgsgivare
(Friedemann & Buckwalter 2014). Att anh6rigas omsorg knyts till kvinnor och femininitet har i sin tur bety-
delse for hur mins omsorg uppfattas (Wallroth 2016, Calasanti 2003, Sanders & Power 2009).

Forskningen kring anhorigskapet har vidare papekat hur vird och omsorg befinner sig i en utveckling dar
verksamheter och insatser i varierad grad forutsitter anhorigas insatser och medverkan. Har har stora férand-
ringar skett pd senare ar. En av de fragor som denna utveckling har vickt handlar inte minst om anhérigas
utsatthet. Forskning har exempelvis visat hur andelen aldre 6ver 80 ar som far dldreomsorg i ndgon form

har minskat fran 53 % till 37 % mellan aren 1990-2011 (Takter 2017 och Katzin 2014). Forskning har dven
visat hur allt firre som lever 1 hushallsgemenskap med nagon annan far del av dldreomsorg. Det leder till att
”skropliga édldre limnas att varda sina dnnu skropligare makar” (Sand 2007 s. 43). Med tanke pa detta framstar
anhorigas sociala nitverk som en allt viktigare faktor att ta hinsyn till i den framtida varden och omsorgen.
Mot bakgrund av det har flera forskare uppmarksammat tendenser till en 6kande omfattning av att anhdérigas
omsorgsgivande ger konsekvenser f6r anhérigas hilsa och autonomi (Johansson m. fl. 2003, Ulmanen och
Szebehely 2015, Takter & Andersson 2019). Detta kan ses mot bakgrund av att enligt Socialtjanstlagen (SoL)
5 kap. 10§ dr kommunerna skyldiga att ge st6d till de anhoriga som viljer att ge stod, hjilp, vard eller omsorg
till nagon som star nira och som har en langvarig sjukdom (inkl. missbruk), funktionsnedsittning, psykisk
ohilsa eller som forsvagats av hog alder (Takter 2015).

“Det allmianna ska verka for att alla médnniskor ska kunna uppna delaktighet och jamlikhet i sam-
hillet och fOr att barns ritt tas tillvara. Det allmidnna ska motverka diskriminering av méanniskor
pé grund av kon, hudfirg, nationellt eller etniskt ursprung, spraklig eller religis tillhérighet,
funktionshinder, sexuell liggning, alder eller andra omstindigheter som giller den enskilde som
person.” (RF 1974:152 1 kap. 2§).

I Regeringsformen uttrycks det allmdnnas ansvar for alla méinniskor vilket ocksa inkluderar personer som
informellt stodjer, hjilper, vardar eller ger omsorg om nagon som pa grund av lingvarig sjukdom, funk-
tionsnedsittning, psykisk ohilsa eller beroendeproblematik sjilv inte klarar sin vardag pa egen hand (Takter
2017). Anhorigas ataganden ska baseras pa frivillighet och endast komplettera samhillsinsatserna (Prop.
2008/09:82).

Hur har dé en sidan genomgripande krissituation som covid-19-pandemin paverkat anhorigas livsvillkor?



Covid-19-pandemin

Covid-19-pandemin och medfdljande restriktioner har tvivelsutan paverkat livet for flera grupper i samhal-
let som pa ett eller annat sitt dr utsatta. Sammantaget sa pekar utvirderingar och forskning pa att pandemin
blottat redan befintliga brister i vard och omsorg. Inte minst har detta tema fatt stor uppmarksamhet genom
Coronakommissionens delbetinkande som fokuserat pa dldreomsorgens bristande f6rmaga att hantera smitt-
spridningen, med ett stort antal avlidna som f6ljd (SOU 2020:80). Detta har dven varit amnet for ett flertal
vetenskapliga publikationer om aldres vardagsliv under pandemin (Iversen m.fl. 2021, Andersson m.fl. 2021,
Miller 2020). Till detta kommer publikationer som tagit utgangspunkt i arbetsvillkoren inom vard och om-
sorg under pandemin (Wall och Bergman 2021). Forskningen kring effekterna av pandemin ir 1 sin linda och
fortfarande dr manga frigor obesvarade. Detta ar knappast forvanande da pandemin fortfarande pagir och
det fors diskussioner om éterinférande av rekommendationer och restriktioner vars konsekvenser inte gar

att sia om. Overhuvudtaget kan vi viinta oss ett flertal forskningsrén som kastar ljuset pa hur pandemin pa-
verkat olika samhaillsgruppers livsvillkor. Ett omrade som har fatt viss uppmirksamhet i diskussionen kring
pandemins olika aspekter handlar om anhoriga till omsorgsbehévande. Dock ir kunskapen om pandemins
effekter pa anhorigas livsvillkor 1 dagsliget mager. Pa senare tid har dock ett antal forskare gett sig i kast med
frigan om pandemins inverkan pa anhérigas liv och livsvillkor. I en rapport fran Nationellt kompetenscentrum
anhiriga har exempelvis nigra forskare kunnat pavisa hur barn som anhoriga och omsorgsgivare drabbats
hart av restriktioner, samtidigt som bilden av deras redan marginaliserade tillvaro férstirkts (Johansson m.fl.,
2021). Resultatet pekar pa att en grupp omsorgsgivare som redan fore pandemin forde en tillvaro som i liten
utstrackning var bekant i stora delar av samhillet, kom att bli annu mer marginaliserad och osynlig, pa grund
av de restriktioner som foljde i pandemins kolvatten. Liknande resultat méter vii en rapport som fokuserar
pa livssituationen f6r personer med intellektuell funktionsnedsittning (Tideman m.fl. 2021). Férvisso ar fokus
i den inte pa anhériga, utan rapporten skildrar primiért gruppens behov men flera av dessa individers anhériga
blir 1 hég grad paverkade av de konsekvenser som uppkommer f6r gruppen. Exempelvis att dagverksamheter
stingt eller att personer flyttat hem till sina anhériga pa grund av upplevd ensamhet under isolering och res-
triktioner pa boenden. Pa grund av sin funktionsnedsittning kan individer med intellektuell funktionsnedsitt-
ning ha svirt att forsta ett sa pass abstrakt fenomen som ett virus, samtidigt som de inte sillan dr exponerade
for smitta, eftersom de ér i behov av stod som kan involvera ett flertal personer (Tideman m.fl. 2021). Exem-
pel pa andra studier som gjorts med anledning av covid-19-pandemins paverkan pa anhériga dr Lydahl och
Larsen, 2021, Giebel m.fl. 2020. Det ir i ljuset av denna bakgrund som féreliggande rapport ska ldsas.

Studien

Anhorigas Riksforbund och Malmoé universitet har genomfért denna studie om anhorigas erfarenheter och
upplevelser av sin situation under covid-19-pandemin. 2020 fick Anhériglinjen pa Anhorigas Riksforbund
hora flertalet berittelser fran anhoriga angdende deras erfarenheter av att ge omsorg och vard till en narstaen-
de i en oviss tid. Berittelserna har innehallit bade ris och ros. De har kretsat kring hur samhallet underlatit att
ge stod till anhoriga men ocksa gett exempel pa positiva omstillningar som gjorts. Samtalen till Anhdriglinjen
har under 2020 6kat med drygt 100% och en majoritet av dessa anhériga dr yngre dn 65 ar. Flertalet av de an-
hériga dr beroende av det offentligas stod och hjilp for att fa en hanterbar vardag,

Syfte

Syftet med vir studie dr att med utgangspunkt i intervjuer, beskriva och analysera anhorigas erfarenheter och
upplevelser av covid-19-pandemin och dess konsekvenser i vardagen ur ett anhorigperspektiv; kort sagt fanga
deras berittelser. Konsekvenserna kan handla om social delaktighet, isolering, oro f6r smitta fran personal,
tillgang till information om restriktioner och férindringar i stodinsatser fran det offentliga, hjilp fran civil-
samhillet med praktiska géromal, som att handla mat och liknande.



Metod och tillvagagangssatt

Studien har en kvalitativ ansats for att besvara syftet (Ahrne och Svensson red. 2011). Den bestar av tio en-
skilda intervjuer och tva parintervjuer med anhoriga. Dirtill har fyra intervjuer gjorts med organisationsfore-
tridare fran valda organisationer fran civilsamhillet for att fa en inblick 1 om och hur, dessa haft méjlighet att
stodja eller bista anhoriga under covid-19-pandemin i Sverige. Dessa organisationer dr: Svenska kyrkan, R6da
Korset, Studieférbundet Vuxenskolan samt Anhorigas Riksférbund.

Detta innebir att totalt omfattar materialet 18 personer som intervjuats. I figur 1 redogdrs f6r organisations-
representanterna och i figur 2 intervjuade anhériga.

Eva Kvinna | Nationell organisation Verksamhetsutvecklare
Hanna | Kvinna | Nationell organisation/lokal representant | Arbetar i direkt verksamhet
Lena | Kvinna | Nationell organisation Chefsfunktion

Maja Kvinna | Nationell organisation Chefsfunktion

Figur 1. Matris 6ver intervjuade organisationsrepresentanter.

De anhoriga kommer frin olika delar av landet, bade frian storstad och landsbygd. De intervjuade har sjilva
gjort skattningen om sin boendeort som redovisas i figur 2. En forfragan om deltagande har publicerats i
Anhorigas Riksforbunds (AHR) medlemstidning samt pa deras Facebooksida. Anhoriga har sedan sjilva tagit
kontakt for att delta i studien. Konsférdelningen har en 6vervagande majoritet av kvinnor i aldrar fran 54 till
6ver 90 ar. Deras anhérigskap omfattar minderariga barn, vuxna barn, syskon, partners eller forildrar. Den
nirstaendes diagnos varierar frin medfédd funktionsnedsittning, stroke, hjirt- och kirldiagnoser, psykiatriska
diagnoser eller minnessjukdomar.

Namn Koén Alder Anhorig till Sammanbo Boende
Anna Kvinna 74 Sambo Ja/Avliden Storstad
Bea Kvinna 56 Make Ja Sambhille
Cilla Kvinna 54 Minderarigt barn [ Ja Storstad
Disa Kvinna 61 Forilder Nej Landsbygd
Fia Kvinna 90 Sambo Ja Storstad
Gun Kvinna 74 Vuxet barn Ja/Nej Avliden | Storstad
Ina Kvinna 79 Vuxen bror Nej Stad

Jane Kvinna 66 Make Ja Storstad
Karin Kvinna 75 Sambo Ja/Avliden Storstad
Nina Kvinna 78 Make Ja Storstad
Par int 1. Nadja Kvinna 60 Vuxet barn Nej Sambhille
Par int 1. Nils Man 63 Vuxet barn Nej Sambhille
Par int 2. Mimmi | Kvinna 62 Forilder Nej/ Avliden Landsbygd
Par int 2. Molly Kvinna 67 Foralder Nej/ Avliden Liten stad

Figur 2. Matris med bakgrundsinformation 6ver intervjuade anhoriga.

Flera av de anhoriga har sjilva allvarliga sjukdomstillstind som for flera tillkommit under perioden av pande-
min. Endast en av de intervjuade dr man, Gvriga dr kvinnor. Intervjuerna med de anhériga har varat fran en
till en och en halv timme och intervjuerna med organisationsforetridarna har varat mellan 20 och 45 minuter.
Samtliga intervjuer har genomforts digitalt via Teams dir samtalsparterna kunnat se varandra. P4 sa sitt har
intervjusituationen dnda kunnat inbegripa ett avlasande av icke-spraklig information uttryckt i gester och an-
siktsuttryck, daven om 6gonkontakt inte fungerar som 1 ett vanligt samtal. Intervjuerna har spelats in pa separat
bandspelare och sedan transkriberats. Intervjuerna har genomférts med en tematisk intervjuguide, vilket inne-
burit att intervjun skapat en form av samtal som varken ar ett Sppet vardagssamtal eller ett strikt utfraigande,
utan nagonting mitt emellan (Kvale & Brinkmann 2009). Intervjuerna har sedan analyserats och sammanstillts
till ett antal olika teman med undergrupper, vilka sedan fitt utgoéra rapportens disposition. Dessa teman ar:
Anhorigskap 1 pandemitider, Privatekonomi, Livskvalitet, Insatser och hjilp fran kommun, sjukvard och civil-
samhille, Rad fran myndigheter samt Framtid: Postpandemi.



Intervjuerna kan sagas besta av 16st strukturerade berittelser och genomgiende har behovet av att beritta

om den egna situationen varit storre dn att beskriva konsekvenser av covid-19-pandemin. Pandemin ar forstas
standigt ndrvarande, men ett typiskt och aterkommande drag ar att livet for flertalet varken har blivit battre el-
ler simre, utan det har snarare rullat pa som vanligt i social isolering och ensamhet. Ett annat drag ar att inter-
vjuberittelserna ofta ar starkt kinslosamma och vittnar om gripande och sorgliga upplevelser. Det har darfoér
varit viktigt att intervjupersonerna kant sig trygga i intervjusituationen samt erbjudits stod efterat. Samtidigt
bor ocksa vikten av att som anhérig fa moéjlighet att delge och beritta sin historia beaktas, vilket i sin tur ger
ett kunskapsunderlag om vilka st6d och insatser som behévs.

Studien har godkints av Etikprévningsmyndigheten (dnr 2021-01555).




Resultat

I vir redogérelse av de anhérigas berittelser har vi valt att fokusera pa ett antal teman som édr framtridande.
Dessa teman ar foljande: Anhoérigskap 1 pandemitider, Privatekonomi, Livskvalitet, Insatser och hjilp frin
kommun, sjukvard och civilsamhille, Rad frin myndigheter samt Framtid: Postpandemi.

Sa har kan en berittelse om en dag under covid-19-pandemin lata, en berittelse som pa olika sitt dr samstim-
mig med flera av de andra intervjuade anhorigas berittelser.

’Jag har varit med i en grupp [med personer som| har samma situation som jag]. De upphorde, de anh6-
rigtraffarna, sa vi kunde inte triffas da. Och da mejlade vi lite grann till varandra och beskrev ocksa for
varandra lite grann hur pandemin nu hade paverkat vir situation. Och den situation som vi har beskrivit
och som jag ocksa beskriver det dr svarigheterna att komma ut i samhallet. Traffa manniskor och gora det
som jag vanligtvis brukade gora. Jag ir ju social och sjunger i kor, jag badar och jag umgis med folk och sa
vidare. Men allt detta har ju jag fatt gora avkall pa, pa grund av att jag lever tillsammans med en man som
behover mig ganska mycket. Och successivt har han blivit simre s han behéver mig 4n mer. Men sjilva
upplevelsen for dessa dagar [...] dr att de dr sa ensamma. Man édr ensam tillsammans med nagon som ar
sjuk. Man dr ensam darfor att [kontakter med] vinner och anhériga tenderar att tunnas ut. Kontakterna
med omvirlden tunnas ut, dven bland de nirmaste. Det som hinde nir epidemin startade f6r min del, det
var att pd nat sitt sa ligger sig nagon sorts stillhet Gver mig, Jag kinner mig inte sa rastlos, for alla har det
likadant. Plotsligt kan ingen annan heller gora allt det som jag lingtar efter att géra och inte kan géra. Sa
dir paverkar ju pandemin mig ganska positivt fran borjan. For dven att vinner och anhoriga horde av sig
pa ett annat sitt for att hora hur vi hade det. Man var orolig att man var smittad och sa vidare. Och s sag
det ut i boérjan. En vanlig dag kan man vil siga nu efter, om det dr precis 1 nuldget, sd ar det ju sa att min
man ir betydligt simre.”

Nina

Beskrivningen som ges i citatet ovan tydliggor en upplevelse av ensamhet som framfoérallt delas av de anho-
riga som lever med en hjilpbehévande partner. De anhoriga som lever i storre familjekonstellationer eller
som inte ssmmanbor med den nirstiende beskriver ocksa ensamhet men med storre upplevd mojlighet till
paverkan och forindring, Flera anhoriga uttrycker att pandemin normaliserat deras isolering da befolkningen
tatt sociala restriktioner och kinslan av att leva “utanfor” inte lingre upplevs sa patagligt. I vardagen har de
anhoriga behallit sitt fokus pa den nirstaendes behov och delvis har dagarna blivit mer krivande da vissa in-
satser och stod begrinsats eller upphort. For andra anhériga har pandemin upplevts som en paradoxal littnad
genom att till exempel kunnat 16nearbeta hemifran och att det darigenom underlittat anhorigskapet.



Anhorigskap i pandemitider

I det hir avsnittet beskrivs anhorigskapets komplexitet. Ambitionen med denna studie om att synliggora
konsekvenser av covid-19-pandemin har pa flera sitt blivit en rapport om anhdrigskap, oavsett pandemi eller
inte. Stundtals glimtar covid-19-pandemin igenom men f6r de flesta anhoriga dr det mycket som ar sig likt i
upplevelser och i vardagssituationen. De flesta intervjuerna inleddes med att de anhdriga ombads att beskriva
en vanlig dag under pandemin. Vid flera tillfallen rickte den fragan upp till en timme in i intervjun innan nas-
ta fraga stilldes. Det var mycket som behdvde berittas. Dirfor redovisas resultaten av intervjuerna dven i de
delar som inte ar direkt avhingigt covid-19-pandemin. Flera av de hindelser som anhériga berittat om hade
sannolikt intriffat dven utan pandemin. Deras berittelser dr pa olika sitt ganska lika och samtidigt unika f6r
var och en. Det har varit kinslosamma berittelser om vardag och samhille, isolering och vintan, om sociala
behov och upplevelser av att inte vara delaktig i virlden och om bade liv och d6d. Nagra av de anhoriga f6r-
sokte orientera sig i en ny tillvaro efter att deras nirstaende avlidit. De flesta intervjuade anhoriga beskrev att
pandemin inte gjort nagon storre skillnad i vardagslivet. De upplevde att de “lever nistan alltid sa har isolerat
och utanfor samhillet”. Daremot har de anhériga hérsammat riktlinjer om bashygien och att halla avstand till
exempel vid inhandling av livsmedel och dessa har atf6ljts med anledning av pandemin.

Anhorigskap i vantan — att vaga ta plats i sitt eget liv

Flera anhoriga beskriver vintan som en stor del av sina liv, oavsett pandemi. Vintan pa besked fran sjukvard
eller myndigheter. Vintan pa hur den nirstaendes sjukdom kommer att utvecklas eller férindras. Vintan pa
hur den nirstiendes vilmaende kommer att avgora hur dagen ska se ut. En anhérig beskriver:

”Och han ligger och vilar vildigt linge. Kommer han upp? Och ibland kommer han inte upp alls.
Och ibland kan han ligga en hel vecka. Och sen vet jag aldrig nir han kommer upp och jag vet
aldrig om vi kan gora saker. Det hir ”sen”, jag ska sen eller jag kommer sen och ja, jag kommer
upp. Till slut har det dar ”’sen” blivit till att... [...] En gang sa skulle vi aka pd semester en fredag
och jag vet att jag ville sluta tidigare pa fredagen och sa sa jag: Ska vi aka imorgon? Nej, vi aker pa
l6rdag, Ok. Sa kom l6rdagen. Nej, men vi aker pa sondag. Och sen kom mandagen som var min
fodelsedag och jag hade verkligen velat dka ivig. Och da si sa min man: Nej, jag kommer inte ivig
alls. [...] Och sa blir det att de dir timmarna blir dagar, dagarna blir veckor, veckor blir manader
och manaderna blir ar.”

Bea

Anhoriga beskriver hur de dsidositter sina egna behov. Aktiviteter och sociala kontakter med andra skjuts pa
framtiden dven utan en pandemi.

”Men just den hir ovissheten att man inte kan planera nagot for sin egen del och att vaga, vad
ska jag sdga... Att vaga ta plats i sitt eget liv, det tycker jag...”

Bea

Under intervjuerna dr det flera anhoriga som reflekterar hogt Gver sin situation och sina livsval. Flera av dem
beskriver sitt anhorigskap bade som en sjilvklarhet och ett val utan alternativ. Stédinsatser och hjilp fran det
offentliga ir ibland inget alternativ vilket kan bero pa att det inte finns kunskap om eventuella dtgirder som
skulle kunna underlitta vardagslivet eller att dessa upplevs som for stora integritetsintrang eller att behoven
helt enkelt inte bedoms som skiliga att fa bistind for. Att limna en livspartner, sitt barn eller nirstaende finns
inte som alternativ.

Kinsla av att leva utanfor

Under covid-19-pandemin inférdes restriktioner bland annat £6r att begrinsa antalet sociala kontakter utanfor
det gemensamma hushallet. Flera av de intervjuade anhériga beskriver att covid-19-pandemin snarare blev en

bekriftelse pa ett liv som de redan lever: Social isolering och begrinsade maijligheter till delaktighet i samhalls-
livet. En anho6rig beskriver:

’Jag har tankt det, och tinkte det da ocksd, att det blev inte sa stor skillnad f6r mig nir pandemin
kom, for att jag hade ju inda levt i nan slags avskildhet. Jag vet ndr jag hade avlosare forsta gang-

en, nir han hade kommit hem fran sjukhuset. Sa cyklade jag ut och sa var virlden som vanligt.

Sa tinkte jag, det hir dr som doden. Livet fortsitter som vanligt. Det dr bara jag som inte dr med
lingre. Sé att jag, jag levde ju pa ett sitt i det. Och allt som skulle goras, skulle ju da planeras och
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ordnas avlosare till. Sa det var inte...det blev bade littare och svarare f6r mig [under pandemin].

Jag blev ganska arg pa vissa 40-talister som kinde sig sa krinkta 6ver att de maste isolera sig;
[skratt] Vada liksom?”’

Karin

For flera av de anhériga dr vardagen under pandemin sig lik sa till vida att anhérigskapet f6r dem redan fore
pandemin har inneburit ett mer eller mindre socialt isolerat liv. I citatet ovan beskrivs ocksa hur pandemin pa
ett sitt blev en littnad, en kdnsla av normalisering av ett redan isolerat liv. Framforallt ger anhdriga som lever
med en sjuk partner uttryck for isolering och ensamhet.

Skillnaderna 1 vardagen under pandemin ror frimst att insatser och stod uteblivit med hinvisning till smitt-
risk eller att familjen sjdlv avbojt att ta emot hjalp, av ridsla att sjilva eller den nirstaende ska bli smittade av
covid-19. I en familj innebir skola pa distans en littnad da barnets funktionsnedsittning ocksa innebir extra
infektionskanslighet.

”Nir hon dé inte dr pa skolan och har den resursen, utan dr hemma sa blir vi ju resursen. S mel-
lan dtta och tre pa dagarna sa ér vi resurser. [skratt] Och da turas vi om med det. Vi har ju vanliga
jobb ocksa mellan den tiden. Sa det ar ett valdigt pusslande.”

Cilla

For ett fordldrapar som ockséd bada arbetar som assistenter beskrivs situationen trots social isolering dven ha
inneburit att skotseln och omsorgen kring den nirstdende blivit att de “kunnat leva mycket nirmare” honom.
Andra anhoriga 1 forvirvsarbetande dlder med l6nearbeten utanfor anhorigskapet som haft mojlighet att ar-
beta hemifrin under pandemin, beskriver situationen som enklare att hantera under pandemin. De berittar att
stressnivan sjunkit. Oron fér den nirstaende har minskat genom att den anhorige funnits pa plats 1 hemmet
och utfort sitt eget Ionearbete 1 hemmamilj6. Pa sa sitt har pandemin gett flera av dem ett andrum i vardagen.
Aven om det for flera forvirvsarbetande anhoriga underlittat att kunna arbeta hemifran har arbetsdagarna
ofta blivit lingre.

’Jag har ju méjligheten att gbra mitt jobb pa kvillarna. Vilket egentligen inte ska vara sa. Men jag
kan ju planera det pa det sattet. Sa jag gor ju det som behover goras pa dagen och vi pusslar ihop,
jag och min man. Sa att vi, jag jobbar mycket pa kvallarna eller typ efter tre till nio, kanske jag job-
bar mycket. [...] Tdnk om jag hade jobbat inom sjukvarden, da hade jag ju varit tvungen att dka
ivig. Men nu kan jag gora sa hir. Det dr inte alla som kan det. Sa jag ar fantastiskt glad att vi har
den moijligheten och pussla ithop det sa hir, daven om det ar ett vildigt stort jobb.”

Cilla

Under intervjuerna blir det patagligt att ett anh6rigskap kan vara stindigt nirvarande. Det kan vara en dldre
torilder som ringer och behover hjilp med ndgot praktiskt, en partner som behéver hjilp med att kld sig eller
ett barn med funktionsnedsittning som behdver hjilp med att koppla upp sig f6r digitalt skolarbete. En anh6-
rig beskriver hur hon varvar sin dag med att arbeta hemma, stédja sin hemmavarande nirstiende och samti-
digt hjalper till i kontakter med hemtjdnst och bostadsanpassning for hjilpbehovande dldre forildrar. For flera
anhoriga paverkas och styrs storre delen av dagen av den sammanboende nirstaendes behov.

”Sa man kan sag att till 99% sa styrs min dag utav honom.”
Nina

Detta blir mest patagligt da den anhoériga lever ensam med en hjilpbehévande nérstaende. Det paverkar den
anhoriga bade med praktiska géromal och emotionellt. Upplevelsen dr genomgaende att det dr ”jag” som
anho6rig som ska 16sa och bira situationen. Det finns ingen annan som kan goéra det och ingenting annat kan
gobras. En kvinna berittar att hon slutade sitt arbete flera ar fore pensionsalder f6r att makens sjukdomstill-
stand forvirrades. Hon arbetade linga pass men trivdes pa sitt arbete.

”Du vet med att pendla och allt detta. [...] Men sen markte jag ju att [maken] blev simre och det
gick inte att limna honom tolv timmar om dagen. Si att da fick jag ju bara besluta mig for att det
hir far jag ju reda upp, liksom. For att det ska fungera. [...] Ja, alltsd han var ju inte pa den nivan
att han skulle vara pa nat boende eller sa. Utan jag bara mirkte ju att funktioner och sant blev
samre.”

Jane

11



Den anhoriga i citatet beskriver i intervjun ocksa sin sorg 6ver att tvingas limna arbetet men upplevde inte

att det fanns ndgra alternativ. Makens behov krivde att vardagslivet férindrades och kvinnan slutade sitt
forvarvsarbete. I flera av intervjuerna tydliggors kunskapsluckor om hur och vilket stéd och hjilp som finns
tillgdngligt att s6ka. Flera anhoriga beskriver att de inte vet vad man ska friga efter eller vad som finns att fa
hjalp med. Istillet 16ser de sjalva behov och situationer sa gott det gar. En anhorig beskriver att hon mest ar
tacksam att skolan inte ”brakat” om att dottern skoter skolarbetet hemifran pa grund av sin infektionskénslig-
het. Och att skolresursen, som i vanliga fall 4r en heltidstjdnst, under pandemin blivit tre timmar upplevs som
”anda nagonting” och uppskattas av den anhoriga. Genomgaende fixar och 16ser anhériga vardagslivet utifran
bista forméga bade om den nirstiende star utanfor offentlig omsorg eller om den offentliga omsorgen upp-
levs att inte tillgodose behoven tillrackligt.

Att vara behovd och att standigt finnas till hands

I flera av intervjuerna framtrider ocksé en bild av engagerade individer. Det dr engagemang som finns bade
inom och utanfér den egna familjen. Dels f6r ménniskor 1 narheten som behover hjilp med nédgot, dels att
flera av dem pa olika sitt dven dr aktiva féreningsmanniskor. For nagra har anhorigskapet begransat mojlig-
heterna till social delaktighet och att kunna limna hemmet f6r aktiviteter eller samhillsataganden. For anho-
riga som ocksa har volontirsuppdrag och inte sammanbor med den nirstiende dr det ibland svirt att sidga nej
till att finnas till hands f6r andras behov. Pandemin har gett tid till eftertanke och dndrade prioriteringar for
nagra av de anhoriga som upplever att de givits en mojlighet att kunna paverka sin situation.

”Och framforallt, har jag kunnat lira mig att sidga nej. Jag har haft lite svart f6r det. Jajamin. Det
gar bra. Det ordnar jag. Och nu har man mer kint efter liksom. Nej, jag behéver inte gora det.
Till exempel att alltid svara i telefon och vara tillginglig f6r alla andra minniskors bekymmer.”

Ina

Nigra av de anhoriga som lever 1 familj eller som inte 4r ensamboende med sin nirstaende, beskriver ett enga-
gemang och vikten av att ”’vi hjalper till med det som beh6vs”. Diremot har pandemin begrinsat moéjligheten
till socialt umginge och nirhet med den nirstiende f6r de anhoriga som inte delar hushéll med den nérstaen-
de. I ett fall har hemtjinsten “tagit 6ver” dven det som anhoriga tidigare bidragit med for att begrinsa antalet
sociala kontaktytor f6r den nirstiende, av smittskyddsskal. De anho6rigas delaktighet och fysiska umginge
med den nirstaende har dirfor lagts pa is.

”Det dir blev ju liksom nagonting som vi...det blir ju en del av det man gor for varandra. Det
handlade ju inte om att vi handlade varje dag, utan det kunde ju vara att handla hem lite fika eller
det dar lilla extra. Handla lite klader eller sant dér. Det var mycket sant. Allt det dir blev borttaget.
Och éven de hir sociala aktiviteterna blev ju borttagna.”

Disa

Det begrinsade sociala umginget innebar ocksa mindre insyn 1 den nirstiendes vardag och hur exempelvis
hemtjinstinsatser tillhandaho6lls. Anhoriga upplevde dven att information om exempelvis smittsparning och
annan information uteblivit. Detta har for nagra skapat oro och dessutom forvirring frin den nirstaiende om
vad som har gjorts och varfor, vilket anhoériga da inte heller kunnat svara pa eller ge lugnande besked om, ef-
tersom ocksa de saknat information.

Niagot som flertalet anhériga paverkas av ir upplevelsen av att stindigt behova finnas till hands. Ibland kanske
det inte synts utifran att det dr sdrskilt stora behov som en nirstaende har. Men i ett anhorigperspektiv kan
det vara manga, manga sma saker som utgor kittet till att den nirstaendes vardag blir hanterbar. Den anhorige
finns dér och fyller i luckorna, rittar till och bereder vig.

”Det dr ju inte nan som egentligen behdver komma hit och kndppa en knapp eller se till att trjan
ar pa ritsidan eller se till att... det 4r smasaker men det ar hela tiden, hela tiden, hela tiden. Jag gar
med honom till tandldkaren. Jag gar med honom till fotvarden. Och gar med honom till 6gon,
nir hans glaségon gick sénder. Och hérapparaterna, dér har vi varit pa [horselmottagning] sa han
har fatt nya fina hérapparater. Lite av allt sint dir som man behéver goéra f6r hans skull. Och sen
jag lagar ju all maten. Handlar, lagar mat och ja, smadsaker som man gor. Hela listan hir, full av
smasaker som...”

Fia
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Majoriteten av de intervjuade anhériga som dr sammanboende med den nirstiende beskriver hur livet och
vardagen styrs av den nirstiendes behov oavsett den nirstdendes alder eller funktionsnedsittning, De anho-
riga med en sirboende nirstiende verkar hantera sin egen tid i hdgre grad. Ett undantag, till viss del, ar de
anhoriga vars nirstaende har tillgang till assistenter men dér de anhoriga sjilva ocksa arbetar som assistenter.
Vid sjukfranvaro under pandemin blir det de anhériga som far hoppa in och arbeta extrapass.

Andra anhoriga beskriver hur de indirekt blir intvingade att finnas till hands, pa sa sitt att ingen annan ger
den hjilpen eller det stodet som gors nir man lever nira nigon med sirskilda behov. De flesta vill att den nir-
staende ska ma sa bra som méjligt och livssituationen férindras oftast dramatiskt, f6r fler parter 4n den nir-
staende som har det faktiska hjilpbehovet, vid férindringar i hilsa och vilmaende. Vid en stegring av behov
blir det, i kombination med forlorad autonomi f6r den anhérige, som situationen beskrivs och upplevs som
allt mer ohillbar.

For de anhériga som lever med en partner med kognitiv degenererande nedsittning eller en demensdiagnos
upplevs ofta att personligheten hos den nirstaende bleknar bort och det blir sa smaningom tillfillena med
igenkinning som raknas istillet for tillfallen med sjukdomssymptom. Ocksa nir den nirstiende fiar behov av
hjalp med intimhygien och toalettbestyr tenderar relationen att férdndras. For en del anhoriga blir det svarig-
heter att bevara partnerrelationen som tidigare. I citatet nedan stalls frigan om att kunna bevara parrelationen
under dessa specifika forhallanden:

’Bitvis, kan jag val sdga att jag kan det. Men inte hela vigen. Men bitvis finns dir en hel del kvar
utav...det finns ju en sjilarnas gemenskap ocksa och det finns fortfarande kvar. Pi manga sitt.”

Nina

De emotionella banden bade hjilper anhoériga att hantera vardagen och forsvarar for dem i att hitta acceptans
for att forindra situationen genom att ta emot stod fran det offentliga.

Soka stod for egen del

Flera av de anhoriga beskriver att de har svart att soka hjélp f6r egen del. Dels kan det kidnnas svart att formu-
lera de egna behoven da de ofta dr nira sammankopplade med den nirstiendes behov. Dels att det kan vara
otydligt om vem eller vart stodet ska eftersékas.

”Man har lite svart tycker jag att ta de har... Man har litt att ta kontakter med det som giller den
nirstiende. Och det har ju du sett ocksa. Men man sjily, man orkar inte liksom, man ar slut nir
man har gjort det. D4, ja, det kidnns inte viktigt heller i den situationen. I varje fall inte 1 den situa-
tionen som vi var 1. Det var ju liksom en kamp varje dag. En klump i magen varje morgon. Kort-
kort. En del av en sekund, innan man gick 6ver sa hir, [sonen] hur dr det nu? Det var...”

Gun

Ofta handlar anhé6rigas behov om att fa hjalp eller information om den nirstaendes situation och hur denna
kan hanteras eller ett behov av olika avlastande insatser. Det kan ocksa vara att anhoriga inte upplever att det
stod som ir riktat till anhériga och finns tillgdngligt faktiskt underlattar eller fordndrar situationen. Nagra av
de anhoriga har haft kontakter med anhérigkonsulenter och stédgrupper men denna kontakt har inte bibe-
hallits eller varit aktiv under covid-19-pandemin. Alternativa erbjudanden som gjorts under pandemin har i
flera fall inte tillgodosett det upplevda behovet. Alternativen har varit firre och begrinsade 1 omfattning eller
tillganglighet. De givna alternativen har paverkats av en ridsla for smitta, bade fran anhériga och medarbetare
1 verksamheter samt av forhallningsregler i verksamheter om avstand och begrinsade sociala kontakter.

Det ambivalenta anhorigskapet

Gemensamt f6r nistan alla intervjuade anhoriga dr den ambivalens och dubbelhet som genomsyrar berittel-
serna. Dels syftar ambivalensen pa svarigheterna med att hantera vardagslivet, att alltid finnas till hands, och
att vara den som fixar och Ioser. Dels det emotionella bandet till en livspartner, ett syskon eller ett barn och
som ir en viktig del av livets mervirde. Anhoriga berittar om isolering, nedstimdhet, trétthet men ocksa att
man inte vill limna den nirstiende exempelvis till en insats eller verksamhet som man upplever att de inte ar
trygga eller bekvima med, utan den anhérige utfor istallet insatsen sjalv. Vare sig det handlar om att hjilpa
till med skolarbete da oron for smitta gor att barnet inte skickas till skolan eller ombesorja intimhygien pa en
partner. En anhorig berittar om att hon inte upplever sig ha sa stora krav men att makens hygien, rena klader
och rent i hemmet 4r delar som hon inte vill gora avkall pa. Dessa beskrivningar kan férstas som identitets-
och normalitetsbevarande bade f6r den anhoériga och den nirstiende.
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Flera av de intervjuade anhorigas nirstiende har nagon form av progredierande sjukdom eller bakomliggande
diagnoser utéver funktionsnedsattning, som gor att halsosituationen snabbt kan forindras. En anhorig till en
partner med kognitiv sjukdom berittar om nir behovet av flytt till ett sirskilt boende inte lingre gick att und-
vika:

’Ja, det var ju forfirligt men det var helt omdjligt. Det fanns inget annat. Sa att jag...det kindes
ocksa bra for att det var absolut nédvindigt. Bade f6r honom och f6r mig. Sen hinde ju det som
jag var radd for, att han slutade dta. Han bara skrek. Dag och natt. Jag fick komma och hilsa pa
honom utomhus da ett par ganger. En av de gangerna var vi i kontakt med varandra.”

Karin

En annan anhdrig beskriv upplevelsen av métet med andra hjilpbehdvande personer i olika verksamheter.
Andra boende pi en vixelvirdsenhet upplevdes som mycket sjukare in maken. Aven maken sjilv sig det si
och vistades helst pa sitt eget rum pa vixelvarden. Samtidigt som den anhériga uppfattar att den egna maken
ar friskare och inte passar in 1 verksamheter som ir tillgingliga, lurar existentiella funderingar hos den anhori-
ga och en kinsla av att situationen dr omojlig att 16sa pa nagot konstruktivt satt.

”Men annars, jag menar jag kan inte lingta livet av honom. Det gir ju inte heller. Alltsd tankar, vi
har ju pratat 1 anhoriggruppen om hur kommer livet att se ut. Hur linge ska detta vara? Blir det
samre och simre? Hur mitt liv ocksa rinner ut? Det dr stora fragor och jittesvara att hantera och
torhalla sig till. [...] Alltsa jag har haft problem i relationer tidigare i livet men da har man kunnat
16sa det. Jag har skilt mig tidigare och sen har var och en gitt sin vig och skapat en ny tillvaro.
Eller att man ja, dr i ndn situation dir man kan 16sa problemen. Hir 16ser man ju inte problemen.
Detta problemet gar inte att 16sa. Det finns ingen 16sning pa det. Och det ar ju det som ir job-
bigt.”

Nina

Reflektioner om det egna livet och en upplevd situation utan 16sning tynger nagra av de anhoériga. Det ar fra-
gor som delas och reflekteras kring i de gemensamma stédgrupperna. Dessa grupper finns inte tillgingliga
under pandemin och méjligheten att som anhorig sjilv ta initiativ till att samla gruppen, ligger ofta utanfér
det som den egna kraften ricker till for.

Normalisering av anhérigskap

Bade anhoriga sjilva och de olika huvudminnens foretridare normaliserar ofta anhorigskapets alagda ansvar,
forviantningar, férhoppningar och utmaningar. I intervjuerna tydliggérs detta genom ett antal exempel. En
anho6rig som bade har fragat efter mer information och delaktighet kinner ocksa att férvintningarna ibland
blir f6r stora.

”Och ibland har jag velat skrika till personalen och siga: Nej, men ring inte mig, Jag kan inte sva-
ra. Jag tinker ta paus fran att vara anhorig.”

Bea

For nagra anhoriga har den nirstiendes behov inneburit att de valt att avsluta sitt yrkesliv i fortid da upple-
velsen var att inga andra alternativ stétt till buds. Andra har anpassat sitt yrkesliv till exempel genom att arbeta
som assistent till det vuxna barnet. Nagra av de anhériga berittar om méten med olika yrkesgrupper dir de
givits rad och beskrivningar om hur livet bor levas nir man lever nira en person med sirskilda behov. En
anh6rig blev uppmanad att sluta sitt arbete och hjilpa till med den nirstiende dir hemma istillet. Andra an-
hériga berittar om hur medarbetare i kommun gjort jimforelser med andra bistindstagare med kommentarer
som “’du har flest [avlOsar-] timmar i stan”, som ett utspel for att forséka normalisera férdelningen av timmar
istallet for att se till om behovet tillgodosetts.

Stundtals stannar nagra av de anhoriga upp och reflekterar 6ver det liv de lever och den situation som rader.
Det som blivit det normala kanske mer handlar om tillvinjning.

’Ja, minniskan dr sidan att man kan vinja sig vid allt, tror jag. Och si jag har inte lidit av att inte
jag traffar mina vinner. Vi triffas ju per telefon och per e-mail. Och jag tycker om att ldsa. Jag
trodde att jag skulle fa tid att lisa men det har inte blivit sd heller, f6r man blir avbruten av det
ena och det andra.”

Fia
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De som tar emot formella insatser fran omsorg eller vard beskriver olika delar av vardagen med exempelvis
assistenter i badrummet nir den anhériga borstade tinderna pa morgonen eller hemtjanstpersonal som drojer
vid den nirstaendes behov av ett toalettbesok. Det ir exempel pa ett fragmenterat vardagsliv som av huvud-
mannen konstruerats for att fa en hanterbar organisering av de olika verksamheterna. Strukturer som forsoker
normalisera komplexa situationer. Men vad som ar normalt beror pa vad som jamférs med.

”Men sen vet man ju knappt hur man lever normalt lingre. Det dr ju en helt annan tillvaro man
for. Som igar tinkte jag, han ér ju vildigt sa social och pratsam, sa han pratar ju girna hela dagen.
Jag tankte jag ska rikna hur manga vettiga meningar han siger pa en dag,. [...] Men jag tror han sa
fem meningar som hade med verkligheten att géra. Och jag var rent sa, jag tinkte, jag héller pa att
fa kortslutning som hor pa detta [osammanhingande| prat hela dagen. Sa ibland tinker jag, hur

paverkar det en sjalv?”

Jane

Liknande reflektioner gjordes av de anhoriga parallellt med en tydlig 6mhet kring den nirstiendes person.
Reflektioner som inrymde bérdan av situationen och maktlésheten 6ver att tillvaron upplevdes som olsbar,
en sorg 6ver det som forlorats och en kirlek till den nirstiende. Sammanfattningsvis, ett anhorigskap bade 1

och utanfér pandemitider.
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Privatekonomi

For flertalet av de intervjuade har privatekonomin inte paverkats negativt av pandemin. En anhérig som gett
kurser har under pandemin kunnat arbeta hemifran och erbjudit webb-kurser. Hon beskriver snarare att eko-
nomin blivit bittre genom 6kat deltagarantal pa webb-kurserna:

”Nej, jag tar inte igen allting riktigt men diremot har jag fatt, 1 och med att det 4r digitalt, vildigt
mycket fler kurser som ér digitalt. Sa jag har kurser f6r hela kommuner, som jag inte haft innan.
Vilket har gjort en... det var egentligen bara en forsiljning som helt pl6tsligt blev 300 deltagare.
Och sa manga deltagare har jag aldrig haft totalt pa kurserna tidigare. Sa att det kindes som, det
hade jag aldrig gjort om jag inte hade det digitalt. S darfor sa har mina intdkter till féretaget 6kat
det hir dret, mot vad det brukar vara. Men det dr ju tack vare de hir kurserna till exempel. Sa det
kinns ju jattepositivt i det hela.” Cilla

En annan anhorig beskriver den narstdendes utforsakring fran Forsakringskassan som ett ekonomiskt pro-
blem men att det hade skett oavsett pandemin. Oron f6r ekonomin har dock stundtals funnits dir och gett
somnlosa nitter.

”Sa det dr klart att jag oroar mig men jag ska ju ga upp... jag kan ju vakna pa natten och tinka

att, ah, nu maste jag ha koll pa det dir. Och si gar jag och tittar pa datorn mitt i natten och riknar
och raknar. Ja men nu gar det ihop sig och nu dr det sa hir och sa hir. Sa det ar sjalvklart. Men jag
ar intresserad av ekonomi och siffror ocksa. [skratt] Men det ar klart att det finns ju en konstant
oro, kan man vil saga. For flera olika saker. Men man lar sig att hantera det. Men det tror jag inte
har blivit virre eller annorlunda pa grund av pandemin, det tror jag inte.”

Bea

Ett forildrapar arbetar bada som assistenter till sitt vuxna barn, genom ett assistansbolag. Tankar om vad som
kunde hint och vilka konsekvenser det kunde fatt har vickt reflektioner. Bade kring forildrarnas ekonomi
och hela livssituationen.

”Men det skapar ju en viss oro for att ndr han blev sjuk sd blev ju alla uppsagda och miste sina
jobb. Man visste ju inte om han skulle klara sig. Arbetsgivaren vill ju liksom ha ryggen fri att hin-
der det nat sa kan ju inte hon [assistansbolaget] sta och betala det... Man far mycket tankar. Vi
som lever ett normalt liv, vi har ju livforsakring och sant dir. Det kan du inte skapa till en sin hir
person. [...] Och det g6r ju att vi...jag menar hade han gatt bort dir tidigt 1 januari. Da star ju vi
utan jobb, 1 den hir aldern, och ligenhet. Och man far ju massor av konstiga tankar. Hur ska det
hir ga?”

Nils

Anhoriga vars ekonomiska situation paverkas, till exempel genom att de arbetar som assistenter till den nar-
staende, har fatt insikter om hur sarbar tillvaron dr. En annan anhérig beskriver det problematiska att plotsligt
vara den som maste ta 6ver ekonomi och annan administration nir den ena parten plétsligt genom sjukdom
inte lingre kan klara det.

’Jaa, det gor jag. Och tidigare har jag vil hoppats pa att jag ska ga forst. Och det har jag sagt at
honom, hoppas att jag dor fore dig f6r jag klarar inte av sana dir saker som du haller pa med hir,
med datorn och allting som ligger dir. Och nu har jag fatt ta 6ver bade det ena och det andra.
Men jag kan inte hans dator. Och egentligen har jag ju inte befogenheter heller att ga in 1 hans
dator. Jag har inte befogenheter till nigot mer én att se till att rakningarna blir betalda.”

Fia
Den anhoriga beskriver svirigheter med att inte ha ’befogenhet” att hantera mer dn det mest vardagliga kring
ckonomi och avtal. Dé ingen annan heller vet vad som ytterligare behéver goras eller har behorighet att ens ta
reda pa det, blir en del limnat dir hin. En annan anhérig berittar att maken dven efter pensionsalder fortsatt

att arbeta med det egna féretaget for att trygga det vuxna barnets framtida ekonomi och foérsikra sig om att
hen har en framtida férsérjning da dennes ohilsa inte forvintas att forbittras sa att hen kan forvarvsarbeta.

16



Livskvalitet

Nir de beskriver den egna hilsan ger flera av de intervjuade uttryck f6r decimerad upplevd livskvalitet och
forlorad kontroll 6ver den egna vardagen. Nagra av de anhoriga har, utéver ett dubbelt anhérigskap med part-
ner eller barn som har sirskilda behov och ildre foraldrar med ett behov av hjilp eller stéd, aven egen ohilsa.

”Mm. Jag tar antidepressiv medicin. Och jag har varit vildigt ledsen, mycket, och gratit mycket i
situationer ndr jag inte vill grata. Nir jag kanske dr nagonstans eller om nan fragar eller... Ofta ar
det ju sd att ndr nagon ar vanlig mot en och fragar hur man har det eller stiller en mer direkt [fra-
ga] som ber6r en punkt som dr 6m, sa har jag blivit ledsen. Och det kan komma valdigt ovintat.
Och det blev 1 lingden vildigt jobbigt for att jag dr... Det dr en stor sorg jag bir pa. Man sérjer ju
en minniska som fortfarande lever kan man siga. [grater] Och ja, jag har tagit hjilp av antidepres-
siv medicin. Ja, som du hor sa berér det mig fortfarande. Jag tar inte sa stora doser.”

Nina

Den psykiska hilsan verkar i flera fall kopplas till situationen och upplevelsen av att den inte dr mojlig att
paverka pa ett konstruktivt satt. Samtidigt har flera av de anhoriga strategier fOr att hantera sina tankar exem-
pelvis som i citatet nedan. A ena sidan uttrycks att hon inte mar bra men genom att andra kan ha det simre sa
blir hennes maende i jimforelse nagot battre. I flera av intervjuerna gors liknande vindningar.

”Jag mar... For det mesta mar jag ganska daligt. Ja. Men sen tinker jag alltid att det finns
minniskor som har det varre.”

Jane

Flera av de anhériga beskriver bade nedstimdhet och trétthet. Ndgra har ocksé egen fysisk ohilsa sisom neu-
rologisk sjukdom, cancer, artros, forslitningsskador och virk.

”Man... det dr sa pass tuffa lyft och man tror att de dir vindningarna som jag gar upp en och en
halv timme mellan pd natten och sa vinder jag [sonen]|. Det tror jag, det ar ju ingenting liksom
men om man gor det tio ganger, och sa blir det hundra ganger och sa blir det tusen ganger. Det
belastar ju kroppen jattemycket. Och det dr en onaturlig rorelse man gér. Man star lite konstigt
och sen snurrar man honom.”

Nils

Men trots egen ohilsa och krimpor verkar de flesta férs6ka befinna sig 1 nuet och foérhaller sig till varje dag,
Ibland upplevs vardagen som sa orimlig att det blir svart att ta det till sig,

”Nej, det ar tragiskt pa nat sitt. Han har ju varit sjuk, vi har kdnt varann 1 éver 20 ar och han var
sjuk redan nar vi triffades. Och han har jobbat lite grann till och fran under de 20 dren men i
stort sett varit sjuk. Och sen sa gar jag och blir sjuk. Jag har en progredierande sjukdom, en neu-
rologisk sjukdom, som liksom bryter ner hjarnan. [skratt] Sa det ér sd tragiskt sa man tror inte att
det dr sant. Sa det haller vi vil pa och bearbetar. Men mest klarar man sig. Och sa liser man nan
liten rapport och tinker. Ah, man vet ju inte hur saker och ting blir. Jag ir ganska lindrigt sjuk.
Men man tycker att... dh, vilken otur vi ska ha.”

Bea

Pandemin verkar ha limnat utrymme till reflektion bade 6ver den egna hilsan och livssituationen. En anh6-
rig funderar hégt 6ver hur hon ska kunna skapa en balans 1 vardagen och att vaga slippa delar av kontrollen
6ver det som egentligen inte dr kontrollerbart och skapa mer tid till sina egna behov. For nagra av de anhoriga
framtrider en sorg Gver livssituationen nir direkta fragor stills som exempelvis 1 en intervju. Det blir svért att
hélla tillbaka kdnslorna vid direkta fragor om livssituation och hanterbarhet. Men trots det sa rullar vardagsli-
vet pa f6r dem och en anhérig beskriver sig som “en glad skit” i vanliga fall.
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Trots strategier och fors6k att uppritthalla rutiner beskriver flera anhériga att det blivit svart att bibehalla ork
och energi. En anhorig beskriver:

”Det kinns som att all min energi férsvann 1 och med att jag inte kan ga pa gympa lingre och
inte lingre kan vara som vanligt. Sa har energin... vart har energin tagit vigenr Jag orkar inte alls
med att géra hemma, allt det som jag trodde att man skulle goéra nir man inte kan ga ut och géra
nat annat. Och mycket blir bara liggande eftersom jag inte kinner att jag har energi att gora na-
got. [tittar bort]”

Fia

Sirboende anhériga vars sociala kontakter begrinsats under pandemin, bide med den nirstiende och 6vriga
sociala kontakter har ocksa paverkats pa olika satt. En kvinna reflekterar 6ver hur hennes sitt att férhalla sig
till att leva ensam foérdndrats. Behovet av att kinna sig delaktig och ha sociala nitverk har blivit patagligt f6r
henne under pandemin. Aven reflektioner kring konsekvenser av att bli sjuk eller fA behov av akut hjilp nir
man lever ensam, har pandemin gett kvinnan exempel pa.

Den narstaendes héalsa

Den nirstaendes hilsa paverkar i hog grad dven den anhériges upplevelse av sin hilsa och vardagssituation.
En anhérig beskriver hur hon lagt upp ett triningsprogram bade for sig sjilv och partnern for att uppritthalla
deras fysiska halsa.

”Det beror pa vilket humor han édr pa. Men da har vi bade stigympa och sittgympa, hantlar och
gummiband. Men det blir ju inte sa mycket kondition 1 alla fall. Sa varje kvill da gar vi ocksa i
trappan. Vi bor pa tre trappor och jag gar upp fjirde, femte och vinden som ir sex vaningar upp-
at. [Partnern| gar inte anda upp har jag forstatt. Och sen brukar vi géra det pa olika tider pa kvill-
en. Och sen gar jag ner for alla trapporna till bottenvaningen, plus kallare ett och kallare tvd. Och
sen upp darifran och in hir pa tredje vaningen igen. Och da dr man alldeles [visslande ljud] slut.
Sa det gor jag och [partnern] gar ocksa ner men sen gar han in i vart kéllarférrad och sitter sig en
stund har jag forstatt. [skratt] Det drojer ibland 20 minuter innan han kommer upp igen men han
kommer upp i alla fall. Dirifran och upp till tredje viningen. Sa far han lite flas i alla fall.”

Fia

I intervjuerna ges olika exempel dels pa avsaknad av att kunna trina och r6ra pé sig som man gjort tidigare
med anledning av pandemin men ocksa att man inte ger sig sjilv utrymmet med anledning av anhdrigskapet.
Flera beskriver att de borde” med tanke pa sin egen hilsa och de egna krimporna som i nagra fall skulle
blivit battre med kontinuerlig fysisk aktivitet. Ndgra anhoriga forsoker trina ndgra dagar i veckan till SVT:s
morgonprogram med “Sofia”.

Ridsla och oro Over niarstaendes hilsa

Flera anhoriga beskriver ridsla och oro for sin nirstaendes hilsa och hilsotillstand. Erfarenheter av tidigare
insjuknanden gor att oro sitter kvar och ofta gor sig pamind. Flera av de nirstiende kommer inte att bli fris-
kare. Det gor att flera av de anhoriga lever med en vintan infér nasta tillbud om ohailsa eller komplikationer.

”Det dr hans stora intresse att titta pa [TV]. Men han somnar ju och sa sitter han sa hir med
huvudet ner. [visar hur] Och sa satt han nir han fick stroken sa da maste jag ju ga och titta pa ho-
nom och se. [Partner] sover du? Och puffa till honom lite. Och hoijta till honom sa att jag vet att
han lever. Och bara har somnat och inte fatt en ny stroke. Det hir det hinder ju flera ginger om
dagen.”

Fia
Den nirstdendes hilsa och vilmaende ér centralt for atskilliga anhoriga. Symtomkontroll och avstimningar
om hur den nirstiendes dagsform ér ger en fingervisning om hur vardagen kan liggas upp. Anhoriga beskri-

ver hur de pa olika sitt forhaller sig till givna forutsattningar och nir situationen inte upplevs paverkbar. An-
passningar gérs utifrin det som situationen och den nirstiendes hilsa kriver.
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Rutiner som overlevnadsstrategi

Flera anhoriga “tar sig 1 kragen” och ligger upp strategier och rutiner f6r dagen under pandemin. En sirbo-
ende anhorig beskriver:

”Och kinna med en ging att nu giller disciplin sa att inte du blir deprimerad eller tycker att livet
ar trakigt. [...] Utan fran den dagen det stingde till hir sd kinde jag bara ok, nu ligger vi upp ett
schema sa har ska dagarna se ut. Och sd hir ska du gora. [...] Men dnda att man har den har ryt-
men sa man kianner meningsfullhet.”

Ina

En anhorig berittar om en insikt som kom till henne nér hon lyssnade pa ett radioprogram. En kvinna pa
radion berittade om hur hennes férildrar blivit sjuka i covid-19 utan att nigon markt hur det var fatt, da de
levde isolerat. Detta forskrickte den anhériga som la upp en strategi genom att be sina vuxna barn att turas
om, att varje dag ta kontakt via ett kort telefonsamtal for att fOrvissa sig om att om den anhériga skulle bli
sjuk skulle detta uppdagas och den hjilpbehévande nirstaende skulle fa hjilp. Da pandemin drog ut pa tiden
avklingade systemet med att barnen ringde varje dag.

Fran anhorig till efterlevande

Fem av de intervjuade anhériga har forlorat sin nirstaiende under pandemin. Det framgir bara tydligt i en av
intervjuerna att dodsorsaken var covid-19. Alla beskrev férloppet, processen och upplevelserna fére och efter
dodstallet.

En anhorig ar 6verlevare efter att hennes medelalders barn avlidit genom suicid. Vid intervjun har en férhal-
landevis kort tid forflutit efter dodsfallet. Kédnslorna beskrivs som ambivalenta och skiftar fran 6msinta min-
nen till en svarbemastrad nutid. I citatet nedan berittar den anhériga om hur kinslor forindrats efter dodsfal-
let. Oron och sémnl6sheten har forbytts till sorg och trotthet. Det uttrycks aven kanslor av viss littnad 6ver
att den nirstaende inte lingre lider.

”Nu dr det en sorg istillet. Pa ett sitt 4r det lattare nu 4n vad det var nar han madde sa daligt. |...]
Far man kinna sd hir? Men det gor jag. Det ir en annan kénsla. Saknad. Sorg, Som vil aldrig gar
over men ja...”

Gun

De anhoériga vars nirstaende partner avlidit pa ett sarskilt boende ger delvis liknande berittelser om sina et-
farenheter. Deras nirstiende led av kognitivt degenererande diagnoser. De beskriver en ohallbar hemsituation
som foranlett ett behov av en varaktig I6sning genom att partnern flyttat till ett sirskilt boende.

”Han var...han fick mer och mer dngest. Och liksom sa det kr6p 1 hela kroppen. Sd han sov inte
pa nitterna. Han skrek pa nitterna och jag fick inte sova. Och jag var jitterddd fOr att han skulle
komma till ett boende. Att han 4dnda skulle fa behalla si mycket som han kunde av sin person-
lighet. [...] Men till slut sa gick det inte och si skulle han komma till ett korttidsboende, nej vix-
el[vards]boende. Och det som gjorde att jag sen skot pa det, det var ju att det var pandemi. Jag
vet inte om det var sa att de bara flyttar in i tva veckor och sen ut och sen kommer nya. Sd mitt i
pandemin da att de skulle byta och hela tiden komma in nya. Nir vi alla skulle halla vart besoks-
torbud. Vi alla skulle halla oss isolerade sa skulle han vara pa ett stille dir de hela tiden bytte ut de
medboende. Si jag vagade inte det. Men sen gick det inte helt enkelt, f6r han holl mig vaken om
nitterna och han hade sin panik. S att da fick han komma pa korttidsboendet och sa skulle han
fa stanna dir tills det fanns en ledig permanentplats.”

Karin

Berittelserna beskriver bade radsla for smittrisk och sorg 6ver att situationen blev f6r svar for dem att hante-
ra. Bdda berittar om tankar som de upplever svara att bearbeta. Ingen av dem fick ta avsked av sina makar pa
grund av bes6kstorbud och restriktioner. En anhorig berittar att det dnnu efter ett ar inte varit ndgon begrav-
ning. En digital begravning eller minnesstund ar helt frimmande f6r familjen och har inte varit aktuellt.
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“Fortfarande sa finns planen att vi tillsammans med hans syskon och mina barn och hans, ska ha
en minnesstund. Men det har vi alltsd inte... Och det hir med nin begravning digitalt. Da siger
jag, hade vi haft en digital begravning med honom i kistan, da hade han rest sig upp och sagt: Va,
faan har ni for er? Det hade han...ja, neeej. Det var inte en tanke pa att ha nan digital begrav-
ning,”’

Anna

En anhorig beskriver flytt och genomgang av den nirstaendes saker. Pi ett av de sirskilda boendena témdes
och sanerades rummet av en sirskild saneringsfirma. Vissa saker skulle destrueras. Mébler och annat som
skulle bevaras transporterades av firman till att magasineras i ett vuxet barns garage tills vidare. En annan
anhorig berittade detaljerat hur hon fatt forklarat f6r sig hur de som avlidit i covid-19 ska hanteras. Hon be-
skrev att de ska liggas i en svart liksdck i plast med en paklistrad post it-lapp med en varningstext om att sick-
en inte far 6ppnas. Nagon hade pa ett markligt sitt forklarat hanteringen av en avliden f6r den anhorige vars
nérstaende just avlidit i covid-19.

En av de anhériga beskriver sin trotthet efter den narstiendes dodsfall och en dirpa foljande egen flytt.

”Jag har varit oerhort trott. Eller jag dr oerhort trott. Jag sover varje dag. Jag orkar inte, jag orkar
nistan aldrig vara uppe en hel dag. Anda, jag sover gott pa nitterna men jag orkar inte. Jag har
bestimt mig fOr att jag tar det vildigt...later det vara sd. Det far vil vara sa da, sa far vi vil se.”

Karin

Gemensamt f6r dessa anhoriga ér de tankar som beskrivs dyka upp 1 efterhand. Tankar om vad de kunde
gjort annorlunda. Kanske ha “tjatat” mer pa sjukvarden eller omsorgen. Foér en av dem aterkommer tankarna
om att den nirstiende dog ensam. En annan har tankar om 16ften om att finnas hos varandra fram till slutet
som inte infriats eller att det inte getts mojlighet till avsked. Dessa existentiella tankegangar kan férstas som
en del av en sorgeprocess. Pandemins paverkan pa denna process ér oklar men kan ha limnat storre utrymme
till tankar och begrundande under tiden av social isolering,

Tva av de anhériga var syskon och en av deras foraldrar hade nyligen avlidit pé sjukhus. Syskonparet som f61-
lorat sin ena féralder pa sjukhus gav en mycket kritisk berittelse om bade dldreomsorgen pa ett sirskilt bo-
ende i hemkommunen och sjukvarden. Berittelsen strickte sig ett par ar tillbaka fére pandemins utbrott. De
beskrev aterkommande upplevelser av kommunikations- och informationsproblem. Det uppstod ideologiska
konflikter med det sirskilda boendet om hur varden och omsorgen skulle bedrivas. De anhériga hade dven
upplevelser av att virden var direkt bristféllig vid ett antal tillfallen. Det initiala behovet av ett sirskilt boende
for den avlidna féraldern uppstod da den andra férildern, mamman, akut blev allvarligt sjuk.

”Det var helt n6dvindigt eftersom han inte klarar sig sjilv och han har ju varit lite langsam 1 flera
ar. Men det har gatt vildigt sakta och han kinde som sagt hela tiden igen oss. Men det var ju var
mamma som fick se till mycket. Han kunde inte skoéta sig sjilv helt enkelt och hon fick en stroke
sa att hon kunde inte se till honom och inte ens sig sjilv en period. Si det var helt n6dvindigt.
Det var akut.”

Molly

Mamman flyttade hem till den yngre systern. Denna syster valde nyligen att avsluta sitt forvarvsarbete. Om-
sorgen om mamman var en av flera orsaker och pandemin bidrog till att beslutet togs nu.

’Jag avslutade mitt forvirvsarbete pa en skola, dar jag har varit senaste tiden. Och har ju nu min
mamma hemma. Jag har ett barn med funktionsnedsittning, som inte har fatt nan hjélp i samhal-
let, sd jag hjalper honom hemma. Och jag har ingen 16n f6r det. Men jag lever pa mina och for-
aldrarnas besparingar for att klara ut detta.”

Mimmi

Bada systrarna beskriver en tydlig besvikelse och frustration 6ver sambhillet, tillitsbrist f6r myndigheter och
for omsorgen om vardbehévande personer.
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Insatser och hjalp fran kommun/sjukvard/civilsamhalle

I detta avsnitt beskrivs anhorigas upplevelser av insatser och hjilp fran kommun, sjukvard och civilsamhille.

Upplevelser av kommunernas insatser

Flera aktiviteter och insatser fran kommunerna stilldes initialt in da det saknades kunskap om virusets smitt-
spridning och hur detta skulle hanteras.

En anhorig berittar om utebliven rehabilitering och socialt umginge i foérening, pa grund av pandemin.

”Och sa gick han med 1 Afasiféreningen och de har varit vildigt hjidlpsamma och innan pandemin
s kunde vi ga dit dir. Vi gick tva ganger i veckan och han fick 6va pé en dator dir. Och vi var dir
pé fika och ja, det var trevlig samvaro. Fram till d4 mitten av mars ndr allting stoppades. Sjilv gick
jag pa gympa tva ganger i veckan. Och det har gett mig mycket energi. Det stoppades 1 mitten [av
mars], sa allting stannade av.”

Fia

Andra anhoriga beskriver att pandemin inneburit forbattringar i omsorgen om den nirstiende, exempelvis att
de som assistenter fatt ett an storre fokus pa den nirstiendes omvardnadsbehov. Rutiner har forbittrats och
kunskapen om bashygien, som tidigare varit bristfallig, har 6kat.

Foérandringar under covid-19-pandemin f6r de icke sammanboende, vuxna barn som stédjer dldre foraldrar,
innebir som namnts fraimst att den sociala kontakten paverkats och en begrinsad méjlighet att félja och ha
insyn i hur stéd och hjilp ges till forildern. Upplevelser av att inte fa ta del av information och kvaliteten i
omsorgen skapar oro hos anhoriga. Mycket information finns att hitta nir de sjilva soker, men flera anhoriga
saknar att fa spontan eller regelbunden information fran de olika verksamheter som ger den nirstaende insat-
ser eller stod.

Ja, nir vi sOker kontakt med dem sa finns de ju ddr. Men vi har ju inte fatt nan information.

Inte alls. Ingen information dverhuvudtaget. [...] Det har ju varit vildigt, valdigt lite information.
Kring hur de planerar arbetet eller hur de har tinkt att géra och sa dar. Vildigt, valdigt lite infor-
mation faktiskt. Och jag tinker pa, vi sdger som nu nar det skulle vara... De har ju haft smittspar-
ning nagra ganger under pandemin. [...] Man bara kommer och sia gér man och sen gar man dir-
ifran. Och sa vet man inte riktigt varfor eller sa. Och sa ringer hon [f6rdldern]| och undrar vad det
ar som har hant. Och varfor de gor det hir. Sa finns det ingen... det hade varit sa litt att ligga en
liten lapp pa koksbordet.”

Disa

Behov av bistandsbedémda insatser och utredning om dessa, skots 1 nagra fall pa framtiden i avvaktan pa att
pandemin skulle ge med sig. Arenden som bedémts som akuta togs i flera fall via telefon med hinvisning till
smittorisk.

”Och jag fick ju en...han hade ju en bistaindsperson som ringde da i mars. Och han, en bistands-
person ska ju komma hem och se hur man har det och se vilken hjilp han behéver. Men nej, han
talade bara om att han kunde inte komma f6r han fick inte komma till dldre manniskor. Sa vi fick
ta det per telefon. Och sa fick vi da ett beslut om att vi skulle f4, efterhand, stidning varannan
vecka, en och en halv timma. Och det far man vil vara tacksam att man far. Men de fick ju inte
komma pé en gang, man skulle ju avvakta det hir med pandemin. Men sd smaningom. Och vi
anmilde honom [partnern] ocksa till [dagverksamhet]. Och i oktober fick vi bade stidningen hir
varannan vecka och [partnern] kom in pa en [dagverksamhet], mindagar och torsdagar.”

Fia

Nir pandemin drog ut pa tiden startade vissa stodinsatser men dessa var ofta begrinsade i bade frekvens och
omfattning, Utifran de anhorigas berittelser har det varit lite olika fran kommun till kommun. I citatet ovan
togs beslutet om insatser i mars men kom igang forst i oktober. Ett exempel pa verksamhet som begrinsats i
frekvens och omfattning dr dagverksamhet for édldre personer med demensdiagnos.

”Men alltsa hade det inte varit pandemi sa hade ju dagverksamhetens dagar varit lingre. Det ar
bara tva och en halv timme som de far vara dir.”

Jane
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Exemplen indikerar att insatser erbjudits som en slags service for anhorigas skull och inte som en nédvindig-
het for att uppritthalla en fungerande och hanterbar vardag och tillgodose enskildas faktiska behov. Det vill
siga att behoven inte bedémts som direkt akuta utan att inférandet av dem kunnat vinta.

Stingda verksamheter for skéra grupper

For nagra av de mest skora grupperna, med exempelvis psykisk ohilsa, stingdes under pandemin flera av de
oppna verksamheter som fanns att tillga. En anhoérig upplevde att detta gjordes medvetet for att till exempel
kunna stinga verksamheter permanent. Den anhoériga berittar om en “traffpunkt” f6r personer med psykisk
ohilsa. Just den aktuella triffpunkten var placerad i stora lokaler som gav utrymme f6r deltagarna utan att de
behovde vara f6r nira inpd varandra fysiskt. Den anhoriga tog kontakt med ansvariga for att ta reda pa hur
det var planerat med eventuell ateréppning. Beskedet var att verksamheten stingts f6r gott och den anhériga
hinvisades till annan verksamhet i en mindre lokal, med fler besokare. Detta upplevdes inte som nagot méj-
ligt alternativ utifran den nirstaendes situation och mdende.

Verksamheter for stéd till anhoriga

Som nimnts tidigare berittar flera anhoriga om att stodgrupper f6r anhoriga stillts in tills vidare. Nagra an-
hériga hade initialt telefonkontakt med anhérigkonsulent. Nagon kommun erbjéd lingre in i pandemin mdj-
ligheter f6r enskilda triffar utomhus.

Upplevelser av sjukvardens insatser

Sjukvarden ar ett aterkommande dmne 1 intervjuerna. Sjukvarden som motpart, medpart eller bromskloss.
Enstaka medarbetare inom sjukvéirden beskrivs som inkdnnande, professionella eller som ”stjirnorna”. Men
som édven beskrivits tidigare 1 denna rapport, uttrycker flera anhériga frustration Gver att inte bli lyssnade pa
eller bli delgivna information. Beskrivningar ges om normativt skapade system som inte fungerar fér personer
som inte ar inkluderade i normen. Exempelvis hur anvindningen av 1177 fungerar och tvanget av tillgang till
BankID f6r att kunna boka ett covid-19-test. En anhorig berittar om sina forsok att fa ett test till en person
med omfattande funktionsnedsittning,

”Jag mirkte ju att vi kunde inte fa nan test. Han har ju inget mobilt BankID och man ringde

runt, det var bara det som gillde. Min bror [...] 1 [plats] sa da sa han ta ditt mobila BankID. Och
sa gor det som en test pa dig och sa gér du det pa honom. Sa jag fick ge [sonen| mitt test fOr att
kolla vad det var. Och samtidigt ringde jag ambulansen pa onsdagen dir, for jag tinkte att om han
kommer in pa akuten da tar de reda pa vad det dr f6r sjukdom han har och hur illa dr det. Nej, da
vigrade ambulansen att ta honom. For han var inte tillrickligt sjuk. Sa det gjorde mig vildigt be-
kymrad nir en sd svart...han var ju riktigt dalig.”

Nils

Den anhérige beskriver i citatet komplexiteten 1 att fa till stind ett covid-19-test pa en nirstiende med om-
fattande funktionsnedsittning nir denne inte har BankID. Da den nirstaende har assistenter utfors virden i
hemmet som egenvard och inte hemsjukvard. Detta innebir att den nirstiende behéver séka vard och exem-
pelvis ett covid-19-test, pa samma sitt som Gvriga befolkningen. For att fa boka ett covid-19-test behévs ett
BankID och bokningen ska géras via 1177. Denna organisation av testprocessen medforde att den anhdrige
bokade testet pa sitt eget personnummer men utférde testet pa den nirstaende for att fa veta om den nirsta-
ende var smittad, vilket han var.

De negativa upplevelserna i sjukvarden accentueras under pandemin. Men flera av exemplen kan antas vara
oberoende av pandemin. Beskrivningar som att sitta utomhus i telefonméte 1 minusgrader for att inda kunna
vara delaktig pa en vardplanering under pandemin ér ett exempel som bidrar till de negativa upplevelserna.

’Jag satt en gang utanfor sjukhuset och min man var dar 1 tva timmar och jag frés som bara den.
Det var 1 vintras. Och det var ocksa sa att jag fick inte komma in pa sjukhuset men lidkaren tyckte
anda att det var viktigt att jag var med i samtalet. Och det tycker jag var vildigt positivt. Det var
positivt pa sa vis att jag fick vara delaktig. Och de var mana om att jag horde. Det var bra men
det var kallt att sitta och vinta sa linge. Jag hade inget val liksom. Jag kunde inte ta vigen nagon-
stans.”

Bea

Ett annat exempel dr en anhorig som berittade om hur den nirstaendes likare pa vardcentralen ringer den
nirstaende och fragar hur en nyinsatt medicin fungerar. Den nirstaende har bland annat en demensdiagnos
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och hade fatt en allergisk reaktion pa medicinen. Den hade inte alls fungerat som hoppats. Den nirstiende
svarar pa lakarens fraga att han mar utmarkt och att allt 4r sa bra. Lakaren nojer sig med svaret och sdger att
da behover de inte f6lja upp det mer dn via detta telefonsamtal. Den anhoriga hor samtalet och kontaktar
sjalv likaren omgaende.

En anhorig beskrev svarigheter med att fa den nirstaende med psykisk ohilsa att beséka likare och att som
anhorig fa tala med en likare om situationen. Den anhérige berittar om tillfillen da hon sjilv bokat likartiden
1 den nirstaendes namn, betalat i receptionen och sagt att den nirstiende kommer strax och sen sjalv gatt in
till likaren for att fi tala med denne och beskriva situationen.

Andra exempel dr dir en likare 6verlimnar ansvar for vuxna medelalders barn till dldre foraldrar utan att folja
upp utvecklingen. Citatet nedan handlar om ett vuxet barn i medeldldern med psykisk ohilsa.

”Sa att... och jag fick ockséd prata med en likare dir och vi pratade flera ganger faktiskt. Han
lyssnade pa mig och fragade nir [sonen] kunde komma hem. Kan han komma hem nu? Och jag
kunde siga nej. Sa dir lyssnade han faktiskt. Men det likaren sa [vid ett senare tillfille] det var att,
kan han bo hos er? Och det kunde han ju, han bodde ju dir innan ocksa [sedan en tid tillbaka,
med anledning av sjukdomen]. Och vi skulle helst inte limna honom ensam. Sa sa jag, det gor vi
juinte da.”

Gun

I berittelsen ger likaren fran psykiatrin ingen information om hur ling tid patienten, det vuxna barnet, inte
skulle limnas ensam eller vilket stod foérdldrarna kunde fa under tiden. Efter nagra manader verkade sonens
maende ha stabiliserat sig, utifran vad forildrarna kunde uppfatta.

”G4 ut, mamma, och ga lite. Du kan inte bara sitta hir. Det hade jag borjat géra pa hosten och
det fungerade. Sa vi dkte bara ner pa filtet hir. Och sa nir vi kommer hem. Dérren till hans var
ju stangd. Jag ropade och ropade...”

Gun

Sonen tog sitt liv i férdldrarnas hem. Efter sjalvmordet kom erbjudanden fran sjukviarden om stéd och méj-
lighet till samtal.

”Sen tinkte jag sa har, neej, nu dr klockan fem 6ver 12. Jag skulle pratat med dem fem i 12. Da
skulle de ha pratat med mig och lyssnat pa mig. Inte nu. Det ar for sent.”

Gun

Den anhérige beskrev att “manga”, bade likare och annan sjukvardspersonal tog kontakt efter dédstallet.
Kontakter som den anhdrige kimpat f6r att fa hjélp och stéd fran under en lingre tid. Glappet mellan sjuk-
vardens ansvar och férvintningar pa de anhériga och den realitet som de anhoriga levde i tillsammans med
den nirstaende, bidrog till tragiska konsekvenser.

Kritik kring vard och omsorg i bade kommunal, privat och regional regi dr dterkommande i berittelserna.
Ibland beskrivs direkta brister men dven att insatser eller stod gors onddigt komplicerade eller otillgingliga
och inte dr individ- och situationsanpassade. Att ta emot hjalpinsatser frain exempelvis kommunen beskrivs av
flera anhdriga som sista utvigen, nagot man gor fOrst ndr situationen blivit ohallbar.

Berittelser om goda exempel fran sjukvarden aterges ocksa fran flera av de anhoériga. Ofta dr det en enskild
person snarare dn en funktion eller profession som genom sitt bemoétande gjort ett avtryck. Trots det syn-
liggdrs i berittelserna aterkommande en kunskapslucka om ett anhérigperspektiv. Forstaelsen om anhérigas
situation och maktloshet férbises och anhoriga beméts ofta som resurser i bemirkelsen att verka som sjukvir-
dens eller den kommunala omsorgens forlingda arm eller som ansvariga att fullfélja dtaganden utan kunskap
eller méjlighet att kunna utféra omsorgen och virden. Aven de anhériga sjilva har ofta ned- eller bortprio-
riterat sin egen situation och sina egna behov till f6rman f6r den hjilpbehdvande nirstiendes situation och
behov. Dirigenom kan inte de anhériga sjilva heller patala behovet av ett anhorigperspektiv i vare sig varden
eller omsorgen.
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Ansvar alaggs pa anhériga

I de olika intervjuerna tydliggors att ansvar aldggs anhoériga att 16sa, samordna och att fixa olika saker ét sina
nirstaende. Aven om det dr outtalat att det fOrvintas att anhoriga ska géra dessa ataganden, sd dr det saker
som ingen annan gor. Vissa strukturella eller byrakratiska dilemman som f6r anhoriga blir ytterligare palagor
av saker som behéver 16sas framtrider i studien. Nedan foljer nagra exempel.

P-tillstand

En anhorig beskriver processen kring p-tillstand, ett sa kallat handikapptillstand. Paret hade haft denna typ av
p-tillstand 1 ungefir fem ar tidigare och detta ar missade den anhérige deadline for férnyelsen. Detta innebar
att en helt ny ansékan behévde upprittas, inklusive nya intyg fran likare. Den nirstiende har sedan ar tillbaka
ett antal olika diagnoser och diribland en demensdiagnos som innebir att hen inte kan limnas ensam exem-
pelvis utanfor en affir, medan den anhoriga parkerar bilen pa annan plats dn p-plats med handikapptillstind.
Den anhérige ber nu den senast aktuelle likaren pa vardcentralen om intyg. Denne skriver ett vilformulerat
intyg. Dock skrivs enbart den senaste diagnosen, som ar muskelsvaghet. Detta féranleder att det blir avslag
pé ansOkan om p-tillstand. Tidigare inlimnade intyg om andra kroniska diagnoser kan inte riknas in 4ven om
dessa redan finns pa myndigheten som fattar beslut om p-tillstind. Den anhérige ar vid intervjutillfallet frus-
trerad och haller pa att skriva en 6verklagan.

Slutenvard i relation till virdcentral

En anhérig till en nirstaende med psykisk ohalsa berittar att efter utskrivning fran slutenvarden hinvisas
patienten till vardcentral och blir ett nytt drende hos nista vardgivare. Darmed blir det en rundging for den
anhoriga med att aterigen fa kontakt med likare, som inte heller kinner den nirstaende sedan tidigare. Det
innebir ocksa att fors6ka motivera en narstiende med psykisk ohilsa som ar motvillig till att besoka lakare.
Det innebir svarigheter att fa hjilp och stod 1 att hantera situationen och den nirstaendes psykiska ohalsa.

Sekretess

En anhérig bad om ett enskilt samtal med en bistindshandliggare for att kunna beskriva hur situationen i
hemmet var med en demenssjuk nirstiende. Vid samtalet bad den anhérige sarskilt om att detta inte skulle
kommuniceras med den nirstiende. Den anhorige kinde att beskrivningar om den nirstiaendes tillkortakom-
manden och minskade formagor skulle kunna upplevas som krinkande for den nirstaende, vars sjukdomsin-
sikt var begrinsad. Ndgon vecka senare kom ett brev med en detaljerad redogorelse av samtalet, adresserat till
den nirstaende fran bistindshandldggaren.

Integritet

En anhérig berittar om hur hon varje dag gar upp tidigt fr att gora sig sjilv i ordning innan hemtjansten
kommer for att bistd partnern. Den anhdrige upplever att hon behdver vara “klar”, ha biddat sin sing och itit
sin frukost innan personal, som hon kanske aldrig triffat forut, kommer for att bistd den nirstidende.

Hemsjnkvard

En anhorig beskriver processen vid kontakt med hemsjukvird. Den anhdrige har inte fatt nagra kontaktupp-
gifter till hemsjukvarden. Kontakten ska goras genom att vid behov forst larma, via ett sd kallat trygghetslarm,
direfter kommer hemtjdnsten, som i sin tur gér en bedémning om sjukskoterska ska kontaktas och som 1 sin
tur tar beslut om en likare bor konsulteras. Upplevelsen hos den anhdriga var att hemsjukvarden omgav sig
med “’nan slags onabarhet”.

Flera av exemplen forstirker bilden av anhorigas faktiska maktloshet 6ver sin egen situation. De anhoériga ar
beroende av hur stéd och insatser hanteras och hur de sjilva och deras nirstiende beméts.

Civilsamhallet

Ingen av de intervjuade anhoriga upplever att de fatt sirskild hjélp fran frivilligorganisationer i civilsamhallet.
De flesta har sjilva 16st exempelvis att handla livsmedel. Nagon har 16st det genom att bestilla via internet
och sedan fa varorna hemtransporterade. Andra har 16st det genom att skicka unga vuxna barn eller be nagon
granne om hjilp. Lingre in 1 pandemin, ndr intervjuerna genomfordes, gick de flesta sjilva och handlade. Det
gjordes ofta pa tider da det var farre andra kunder i butiken. En anhorig till en nirstiende med funktions-
nedsittning berittade att alla féreningarnas aktiviteter till malgruppen stillts in och stingts. En intervjuad or-
ganisationsrepresentant fran ett studieférbund bekriftade:
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”Det férsta som hinde det var ju att vi fick ganska strikta regler uppifran att vi skulle stinga ner
allting. Och da kan ju jag kidnna att det dr ganska litt att fatta ett sant beslut. Men man kanske inte
riktigt ser vad det far for konsekvenser for [ledare] och deltagare.”

Maja

I intervjun reflekterar en organisationsrepresentant fran ett studieférbund om konsekvenser av nedstingning-
en och ger exempel som anhorigas deltagande i studiecirklar, som ofta fungerar som “andningshal”. Aven de
instillda aktiviteter som varit riktade till ndrstiende paverkar sjalvfallet anhoriga. Exempel pa andra installda
verksamheter och aktiviteter dr all musikverksamhet pa olika boenden och alla aktiviteter f6r personer med
olika LSS-insatser. En bit in i pandemin gjordes fors6k att kompensera genom att erbjuda digitala 16sningar.
Dessa fors6k hade varierande framgang da det for flera av malgrupperna kravdes aktiva atgirder och viss for-
beredelse fran personal pa bade LSS- och idldreboenden for att bland annat fa tekniken att fungera. Flera av
anstallda aktivitetsledare blev uppsagda i brist pa uppdrag. Intervjupersonen haller med 1 beslutet och menar
att alla behdvde hjalpa till att hejda smittspridningen men att studieférbundens funktion for att motverka psy-
kisk ohilsa och ensamhet kan ha underskattats. Ovriga tre intervjuade organisationer bygger sin verksamhet
till stor del pa volontirer. Flertalet volontirer i de olika organisationernas r personer som gatt i pension och
inte foérvirvsarbetar. Det innebir att flera av dem ocksa ar 6ver 70 ar och dirmed initialt inkluderade som
riskgrupp med sarskilda restriktioner. En av organisationerna gav exempel pa initiativ frin exempelvis lokala
foretag och gymnasieelever som hjilpt till med att leverera livsmedel till isolerade malgrupper.

Nedstingning av aktiviteter var gemensamt for samtliga intervjuade organisationsrepresentanter dven om fler-
talet utryckte det som att verksamheten ”stillts om”. Négra hade stillt om sin arbetstid till att ta telefonkon-
takt med tidigare kinda deltagare som i vanliga fall pa olika sitt deltog 1 verksamhetens aktiviteter. Andra hade
erbjudit utomhustraffar da vadret tillatit. For ett par av organisationerna hade kommunernas nedstingning av
verksamheter foranlett en 6kning av samtalskontakter. Organisationerna hade fatt till sig beskrivningar frin
anho6riga som exempelvis nodgats ta ut ledighet for att kompensera att kommunala dagliga verksamheter f6r
personer med LSS-insatser stingt. Aven anhorigas upplevelser av bristande information och insyn i verksam-
heter och kinslomaissiga effekter av besoksforbud bekriftades av en av organisationerna. Ett par av organisa-
tionerna sig en markbar 6kning av samtal med existentiella funderingar. Flera deltagande volontirer har sjilva
drabbats av covid-19-pandemin med nirstiende som avlidit.

Alla intervjuade organisationsrepresentanter uppmarksammade att digitala arbetsformer fatt en stor skjuts
framat. De har alla i stor utstrickning arbetat hemifran. Restider till olika platser i landet har ersatts med di-
gitala moten. Flera av dem reflekterar Gver att det framtida arbetet kan komma att se lite annorlunda ut med
storre anvindning av mojligheten till digitala m6ten och kommunikation.

En av dem beskrev hur organisationens deltagare varit delaktiga i den digitala férflyttningen. Pa de digitala
triffarna har deltagarantalet 6kat. Organisationsrepresentanten menade att de som inte dr med pa digitala
traffar hade sannolikt inte heller varit delaktiga pa fysiska moten av olika skal. Flera av organisationernas
olika verksamheter var riktade till dldre och personer med olika grad av funktionsnedsittning, vilket kan ge
svarigheter att delta dven vid fysiska triffar. En organisation hade fatt tidsmissig mojlighet att utveckla en ny
stodaktivitet. Aktiviteten genomfordes via telefonkontakt eller med ett fysiskt mote, under smittskyddssikra
forutsittningar.

Vid intervjutillfillet hade ett par av organisationerna fatt olika statliga medel for att motverka konsekvenser
av covid-19-pandemin. Medel som ofta var tydligt riktade och med en forutsittning att aktivitet skulle pabor-
jas med enstaka veckors marginal. Det beskrevs som en utmaning och frustrerande att bli styrd istéllet for att
sjalva gora insatser dar behov identifierats. En av organisationerna hade fatt ytterligare medel till att forstirka
en redan befintlig stodtelefon.

Flera av de intervjuade organisationsrepresentanterna patalar att den resurs som dessa delar av civilsamhillet
ar borde kunnat anvindas i storre utstrickning. En av organisationerna har ett avtal med Myndigheten f6r
samhillsskydd och beredskap (MSB) att exempelvis hjilpa till att sprida information i samhillet vid krissitua-
tioner.
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Rad fran myndigheter

Under intervjuerna stilldes ocksa fraigor om de rad och restriktioner som samhallet priglats av under pande-
min och hur dessa upplevts.

Information

Flertalet av de intervjuade anhdriga har f6ljt nyheter i TV och radio. Majoriteten har inte fatt nigon annan
information om covid-19-pandemin. Flera av dem pitalade bristen av information fran olika verksamheter,
exempelvis information om nir smittsparning genomforts och personal tagit prover i den narstaendes hem.
Samtliga anhoriga dr dock vil insatta i bade grundliggande restriktioner, beséksforbud och farhagor kring
vaccin. Osikerhet har uppstatt nir restriktionerna littats, till exempel rorande antal personer som tillats traf-
fas, hur man ska forhalla sig vid ceremonier och liknande. Flera beskrev att de initialt bevakat varje nyhets-
sandning men efter ett tag inte klarat av att lyssna till antal doda 1 Sverige och virlden.

’I borjan s lyssnade man ju pa TV:n varje dag. [...] Nej, jag har inte ldst sa mycket, faktiskt vil-
digt lite. Jag tror, ndr min man var sa dalig i vintras da tinkte jag, jag var tvungen att stinga av. Jag
klarade inte av att se, nu dr det sa manga doda och nu ar det sa manga déda. Det blir f6r mycket.
Jag kinde att jag vet vad vi ska géra. Och vi har ju inte triffat ndgon sa vi har inte blivit forkylda
eller varit forkylda eller behovt testa oss eller sa. Jag kinner att, nej, det har nog varit skont att
stinga ner pa nat sitt. Ja, men att man dnda lever som man gor.”

Bea

En anhorig berittar att kommunikationen med ungdomens skola varit ”fantastisk”. En annan anhorig reflek-
terar Gver hur ungdomar skulle beh6vt nas med information om riktlinjerna och féreslog att anvinda andra
kanaler som exempelvis sprida information genom sa kallade influencers. En anhérig konstaterar att oavsett
hur Folkhilsomyndigheten spridit information hade de “fatt skit”.

Bristande information om smitta

En anhorig berittade om hur ett dldreboende initialt hanterade smittan. Den anhériges nirstiende hade blivit
testad for covid-19. Likaren ringde hem till den anhdrige och berittade att den nérstaende testat positivt. Den
anhorige beskriver samtalet som ett mycket bra samtal och att bada var eniga om att den nirstaendes allman-
tillstand lag till grund for palliativ vard. Ett par dagar senare ringer den anhériga till boendet och talar med
den nirstaendes kontakt och fragar efter hur den nirstiende mar med tanke pa covid-19-smittan. Kontakten
kiande inte till att den nérstaende var smittad. Ingen information om smitta hade gitt till personalen pa boen-
det. Inga dtgiarder om munskydd eller andra skyddsatgarder hade vidtagits. Av tio boende dog nio i covid-19.

Restriktioner

Gemensamt beskriver samtliga att de sa langt det har varit méjligt, f6ljt restriktioner om bashygien, halla av-
stand och social distansering. Flera nimner att delar av restriktionerna egentligen handlar om ”sunt férnuft”.
Medan nagon annan tycker att det stundtals varit otydligt med fordndringarna. Ytterligare en annan tyckte att
restriktionerna borde varit ’tuffare”. Inférskaffning av livsmedel har i flera fall gjorts genom att bestilla pa
internet. Andra har handlat vid tider da det varit firre personer i butikerna. En av de anhdriga bad initialt en
vaninna, som dr med i samma forening, att ga och handla livsmedel. Flertalet anhoriga har inte varit 1 andra
affirer under pandemin. En anhorig beskrev det som “resfeber” infor att fa ga 1 butiker efter vaccinationen.
Och en annan férundrades 6ver att man kan langta till att fa ga pa IKEA. En sirboende anhoérig till en nérsta-
ende med hemtjinst beskrev att storleken pa soptunna varit tvunget att 6kas pa, for att fa plats med alla sopor
som genererats av personalens skyddsutrustning;

Aldersgrins 70-plus

Under intervjuerna stilldes en fraiga om vad man tyckte om den dldersgrins som Folkhilsomyndigheten ini-
tialt rekommenderade for personer som var 70 ar eller dldre. Av de intervjuade som var yngre an 70 ar fanns
synpunkter som exempelvis att det borde bedomts fran person till person och att bara for att nagon ar 70+ ar
man inte helt ”avsagad”. Nagra kopplade det ocksa till att det finns andra riskgrupper som hamnat vid sidan
av och dirigenom initialt inte fatt vaccin nir detta borjade fordelas. Av de intervjuade som sjilva var 70 ar
eller dldre hade flertalet inte reflekterat sarskilt mycket pa aldersgrinsen.

”Ah, jag bryr mig inte om det. Jag tycker det ir s larvigt. De som reagerar pa det. Nej, det har
inte berort mig nagonting, [skratt] [...] Nej, jag tycker diremot att det finns en alderism i vért

26



samhille som stor mig en hel del. Nar man blir utraknad i vart samhaille pa ett sitt som jag inte
tror finns pd andra hall, sa patagligt. [...] Aven om vi har olika alder i vart pass, eller vad jag ska
kalla det for. Sa dar, tycker jag, att det finns valdigt mycket, det finns...alltsd alla bilder man har
tagit nu. Det finns narbilder, jag tror att det maste vara unga filmfotografer som tar nirbilder pa
skrynkliga hinder och fétter som knappt kan ga. Nir man beskriver de édldre. Det tycker jag ar
trottsamt att se.”’

Nina

Flertalet av de anhoriga som ir édldre 4n 70 ar tycker inte att dldersgrinsen spelat nagon storre roll och att
nagonstans ska ju grinsen sittas. En anhorig verkade forvanad 6ver fragan och hade inte funderat 6ver al-
dersgrinsen alls. Nagon piatalade ocksa att da situationen var sa oviss behévde atgarder goras snabbt och vid
tillfallet var det just gruppen 70+ som var sarskilt utsatt.

Vantan och hopp om vaccin

I intervjuerna beskrivs vaccinet bade som riddning, 16sning och som ett farligt experiment. De intervjuade
roéjer ibland frustration 6ver att den nirstiende inte hor till prioriterade grupper exempelvis med omfattande
funktionsnedsittning eller infektionskinslighet. Ett forildrapar berittade:

”Den hir gruppen av funktionshindrade har ju inte blivit betraktade pa nat speciellt satt. Utan det
har ju varit alder och du vet, det hir kdnsliga med de édldre. De hidr har ju inte blivit i ndn grupp
mer dn att de satte in dem i grupp tva [i vaccinationsférdelningen]. Sista april fick vi forsta spru-
tan.”

Nils

Mamman fyller i och fortsitter resonera om vaccinationsordningen och frustrationen Gver att uppleva att ing-
en lyssnar:

”Ja och det ar ju jattekonstigt f6r han ar 1 riskgrupp och han skulle ha den mycket tidigare. Och
jag tankte jaha, nu skriker jag och gormar pa vardcentralen. Att nu maste ni fa fram vaccin. Han
maste fa vaccinera sig. Men vi har inte och vi har inte fatt. Nej, da far jag forsoka ga utanfor
kommunens grinser och se om man kunde dka nidn annanstans och vaccinera sig. Men det fick vi
ingen hjilp med. Utan vi fick snillt sitta och vinta tills kommunen har fatt sitt vaccin och det var
alldeles for sent. Alldeles férsent var det. Och det var ju en jobbig bit.”

Nadja

En annan férilder till en ung kvinna med Downs syndrom berittar om sin kamp for att den minderariga dot-
tern ska anses tillhora riskgrupp och bli erbjuden vaccin och fragetecknen kring hur det ska hanteras:

’Ja, hon kommer ju inte att fa sin andra spruta innan skolan har slutat. [...] S4 har jag kimpat jat-
temycket med att fa vaccin eftersom hon inte ar 18 ar och sa har det varit mycket. Vardcentralen
vill inte ge nat vaccin om de dr under 18. Och sa ville de ha en remiss fran hennes likare. Da har
jag ringt och haft en massa kontakt med likaren om det. Ja, Pfizer ges dnda fran 16 ar. Sa nu har
hon skrivit en massa dokument som ir skickade till vardcentralen och sa ddr. Sd nu har hon ju
fatt det men nu har de ju verkligen gatt ut med det lite mer tydligt. Och jag dr mycket engagerad 1
Svenska Downféreningen och Svenska Downféreningen har ju ocksa jobbat vildigt mycket med
det hir att de som har Downs syndrom de har vildigt mycket storre risk att d6 1 corona. Och dir-
tor vill man att de ska tas upp pa riskgruppslistorna. Och nu finns de ju med som en egen punkt
pa riskgrupper. Men just alla de hir fragetecknen innan och hur ska man géra med det ena och
det andra.”

Cilla

Andra reflekterar 6ver om vaccination kan ge det skydd mot covid-19-smitta som forvintas. Samtidigt som
det f6r flera Gppnat upp f6r en méjlighet att ha nagot fler sociala kontakter.

”Men jag pratade med en granne. Dir jag bodde férut. Nir vi bodde i stan. Och da sa hade hon
pratat med en granne och den personen hade sagt att: Nu har vi fitt sprutan idag. Vad bra. Nu
ska vi dka ner till [shoppingcenter| och dka ner till stan och goéra allt vi inte gjort férut. Och resa.
Och hon och jag vi var helt férskrickta. Det dr vl inte bara sa har att Sppna upp.”

Bea

27



I citatet tydliggors funderingar och otydligheter kring nir en vaccinering kommer att ge effekter och 6ppna
upp for mojligheten att bryta den rekommenderade isoleringen. Fér de anhériga som har begransad méjlighet
att limna hemmet skapar vaccinationen en 6kad trygghet i att ta emot insatser som hemtjinst, vixelvard eller

avlosning, Flertalet intervjuade har eller tinker vaccinera sig utan att direkt ange nagra funderingar men en
anhorig beskriver sin tveksamhet.

’Jag har ju alltid varit vaccinmotstandare. Sa att jag har ju tinkt ganska mycket innan jag bestimde mig
for att jag far ju nog ta den hir sprutan. Och [maken] i synnerhet, far ju ta den. For att ja, man kan ju inte
umgas som vanligt. [...] Sd det ar ju liksom av rent férnuftsskal som jag har valt att ta det. Annars kinslo-
missigt sa tycker jag inte om att ta vaccin for man har ju ingen aning om vad det d4r man far i sig. Och jag
tinker nu nir det ska komma till yngre méinniskor som kanske da ska ha barn och sa sen. De har ju ingen
aning om vad det ar for nagonting. Sa det har jag funderat lite pa, med vaccinet. Mm.

Jane

Ett par anhoriga forséker undvika vaccination sd linge som det dr mojligt. De undviker nya sociala kontakter
och har relativt nyligen gatt i pension bada tva. Upplevelsen ir att riskerna med vaccination dr for stor och
biverkningarna for okdnda. De beskriver tveksamhet med nyttan av vaccination da vaccinerade personer fort-

farande bade kan sprida smitta, insjukna och d6 av covid-19 trots att de dr vaccinerade. De beskriver en tydlig
tillitsbrist till myndigheter och likarkar.
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Framtid: Postpandemi

En friga stilldes om hur de intervjuade ser pa framtiden, hur de tror att den kommer att se ut efter pande-
min. De anhdriga vars nirstaende nyligen avlidit uttrycker pa olika sitt att det inte finns ndgra direkta tankar
om framtiden och att det mer handlar om att ta “en dag i taget”. For foraldraparet har framtidstankarna bland
annat inneburit att de fordndrar sin situation genom att flytta lingre fran det vuxna barnet, fr att pad sa sitt
skapa l6sningar for den nirstaende att hen inte alltid ska behéva vara beroende av dem. Exempelvis om det
beh6vs assistentvikarier eller liknande. Andra beskriver mer en framtid ur ett samhillsperspektiv. Flera ut-
trycker en forhoppning om att livet ”’ska lugna ner sig” och inte aterga till den upplevda stress som flera f6r-
knippar med tiden fére pandemin. Men samtidigt 4r de tveksamma till om det verkligen kommer att bli sa.
Niagon reflekterar 6ver sin oro att pandemins konsekvenser kommer att paverka vilfirden ekonomiskt sa att
exempelvis personer med omfattande hjalpbehov inte kommer att fa dessa tillgodosedda i samma utstrick-
ning framover.

”Det boérjar ju bli valdigt mycket ego, att klara sig sjilv. Och da de hir méinniskorna med funk-
tionshinder och [som ir| svaga i samhillet kommer ju bli ensamma, ir jag ridd for, nir det ar
sana tider.”

Nils

Andra anhoériga skjuter tankar om framtid framfor sig och menar att det inget ar att gbra nagot at.
“Framtiden ja, framtiden dr ju oviss. Men nu dr det ju var. [skratt]”
Bea

I citatet ovan ser vi exempel pd aterkommande uttryck med positiva vindningar i intervjuer kring komplexa
situationer och livséden.

Anhorigas funderingar och reflektioner 6ver covid-19-pandemin som helhet

Flera anho6riga har tankar kring pandemin som helhet bade ur ett samhillsperspektiv och ur ett anhérigper-
spektiv. Flera nimner hur sjukvirden och omsorgen fungerat och inte fungerat.

”Det finns ju saker som vart samhille har fatt belysta pa ett fantastiskt sitt som inte hade blivit
annars. Sen dr det tragiskt, jag tror vi har elva personer i bekantskapskretsen som har gitt bort
under den har perioden. Och vi ir ju oerhort tacksamma att det har gatt f6r oss som det har gjort
ialla fall. [...] Min moster som gick bort, det var ingen som fick triffa henne pa slutet, utan hon
fick ligga ensam. Allt det dar ar ju forfarligt.”

Nina

Flera ar, som beskrivits tidigare, mycket kritiska och bekymrade 6ver bade samhaillsutveckling och synsatt i
bemotande av bade hjilpbehévande och deras anhériga 1 sjukvard och kommunal omsorg. Upplevelser under
pandemin som att inte fa ambulans till en sjuk nirstiende eller upplevda brister i dldreomsorg redan fére pan-
demin delges ingdende. Anhoriga ger beskrivningar om att bade som anhérig och nirstaende bli bemétt som
“objekt istallet f6r subjekt”.

En anhérig beskriver det pa foljande satt:

’Ja, det ar val egentligen det hir att faktiskt som anhérig vara en lika viktig person som den man
vardar och inte bara ett redskap eller [nat] som brukas under en tid och sen nir det dr 6ver sa vad
bryr de sig om det? [viggklocka slar|”

Karin

Under intervjun slog en gammaldags viaggklocka effektfullt i bakgrunden som forstirkning till den anhérigas
ord om upplevelsen av att vara ett férbrukat redskap som ingen lingre bryr sig om och ingen som hjilper till
att bara konsekvenserna efter anhorigskapet.

Flera anhoriga beskriver covid-19-pandemin som nagot som Overraskat hela samhallet och i hela virlden. En
beskrev det som “en kiftsmall till manskligheten™ att borja se Gver hur manniskan lever och vilka konsekven-
ser det kan fa. Andra reflekterar 6ver att pandemier aterkommit genom historien men att man inte trodde att
man skulle fa uppleva det. En menade att det paminner oss om att manniskan inte dr ododlig och har en 6ns-
kan om ett mer humant samhalle. Ett samhille dir minniskor ser och hjilper varandra mer. Nagra anhoriga
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aterkom till vikten av en stabilitet i vélfirden som baseras pa kunskap och forskning och att det medfor en
risk med mer kortsiktiga populistiska atgirder.

En anhorig reflekterade med tacksamhet utifran att hon och sin ndrstaende i sin situation dnda klarat pande-
min férhallandevis val.

”Det maste vara valdigt mycket tragedier som vi dnda har blivit befriade ifran i och med att vi har
varandra. Vi kan diskutera bade politik eller titta pda TV och skratta at saker som ibland... Min
man sdger s lustiga saker, ibland sa far han ett helt annat substantiv nir han ska siga nigonting
som inte alls dr det han tinker siga. Och da kan han sjilv skratta ritt ordentligt. Sa det finns ab-
solut ljuspunkter. Men det dr den hir begrinsningen som ér svar f6r min del, tycker jag. Och den
kommer ju vara kvar dven nir pandemin tagit slut. Det dr kanske det, sammanfattningsvis.”

Nina
I citatet ovan lyfter en anhorig bade en tacksamhet 6ver att ha varit férhallandevis forskonad fran pandemin

samtidigt som det finns en insikt om att situationen med isolering och ett liv utanfér samhallsgemenskapen
kommer att fortga dven efter pandemins slut.
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Diskussion

Syftet med denna studie har varit att finga anhorigas berittelser om deras erfarenheter av covid-19-pandemin.
Hur har de kunnat organisera sitt vardagsliv under en period som har priglats av begrinsningar i sociala sam-
manhang, oro for smitta, tillgdngen till allmidn information om restriktioner och rekommendationer, samtidigt
som mat skall inhandlas? Ambitionen har varit att ge en férdjupad insyn i vardagslivet hos ett antal anhoriga
till personer 1 olika alder, med olika hjilpbehov och funktionsférmagor. Pa s vis dr det inte frigan om en en-
hetlig grupp utan vi har métt individer som har haft olika férutsittningar att tackla de pafrestningar som pan-
demin inneburit. Det handlar om olikheter i familjekonstellationer och anhériga i olika malgrupper. For flera
av de sammanboende anhériga har vardagen exempelvis inte paverkats nimnvirt i ett socialt perspektiv under
pandemin. Vardagen under pandemin beskrivs som ett lika socialt isolerat liv som fére pandemin, utan storre
delaktighet i samhallslivet. Det dr ett anmarkningsvirt resultat som synliggdr under vilka férutsittningar flera
anhorigas vardagsliv ser ut.

For de anhériga som inte sammanbor med den nirstiende blev pandemin diremot mer pataglig pa sa sitt att
exempelvis bes6ksforbud pa sirskilda boenden och restriktioner om att inte triffa dldre utanfor hushallet, f6r
att begrinsa antalet kontaktytor, innebar att anhoriga inte kunde triffa sina néirstaende. Eller att inte kunna
tolja med pa likarbesék och liknande. Inte heller kunna ta avsked eller nirvara vid livets slut om de sjilva ock-
sa var dldre och inkluderade som riskgrupp.

Vanliga férindringar under pandemin var instillda eller avbokade insatser fran sjukvard eller kommun. Bi-
staindsbedémda insatser som lagts pa vint méanadsvis i férhoppning om att pandemin skulle klinga av. Dels
tackade anhoriga sjilva nej till insatser av ridsla f6r smitta av f6r minga kontaktytor men ocksa genom att
verksamheter och insatser stingdes ner och stilldes in. De intervjuade anhérigas nirstiende som varaktigt
bott pa ett sirskilt boende har samtliga avlidit under pandemin. Detta har limnat tragiska upplevelser och
erfarenheter kvar hos de anhoriga. I Coronakommissionens rapport och annan forskning om covid-19-pande-
min har givits beskrivningar av liknande erfarenheter (SOU 2020:80, Miller 2020).

Pandemin har pa flera sitt 6verraskat men ocksa synliggjort brister och visat hur enkelt smittspridning sker da
vard och omsorg i olika boendeformer ska utforas till hjalpbehévande personer. Att bistind som beviljas uti-
fran SoL eller LSS behéver inkludera kunskap om grundliggande bashygien f6r de som ska utféra uppdragen
ir egentligen inget nytt. Svérigheten ar att fa det att fungera och bibehalla personal med ritt kunskapsniva.

Vad ir det som ska kidnneteckna det som 1 dagligt tal kallas dldreomsorg eller funktionshinderomsorg f6r de
grupper som har omfattande omsorgs- och vardbehov och utférs 1 hemliknande miljé? Hygienkrav behover
sikerstillas oavsett boendeform for samtliga malgrupper som tar emot omsorg eller vard av offentlig huvud-
man eller pa uppdrag som delegerats av denne. Det innebidr ocksa att forutsittningarna f6r boendet behéver
vara sadana att grundldggande hygienkrav kan genomféras och hallas. Det innebér en utmaning f6r kommu-
nernas hemtjanster och for assistenter och omsorgsgivare inom LSS. Den inneboende konflikten mellan den
enskildes hem och det offentligas krav pa kvalitet och arbetsmiljé har genom pandemin givits ett nytt ansikte.

Digitala 16sningar for att effektivisera vard behéver tillgiangliggéras och det behover erbjudas stabila alternativ
tor alla invanare. Exemplet med att f6rska boka ett covid-19-test £6r en person med omfattande funktions-
nedsittning, och som inte har hemsjukvard utan egenvird, och inget BankID, synliggor allvarliga brister som
inte dr forenliga med vare sig tillganglichet, mdojlighet till lika vérd, eller jamlikhet.

Anmirkningsvirt for denna studie 4r ocksa att de forvirvsarbetande anhoriga som var sammanboende med
den nirstaende, gav exempel pa en littnad i anhorigskapet och vardagen av att ha mojlighet att 16nearbeta
hemifran. Att en pandemi har inneburit littnad och en mer hanterbar vardag siger nigot om hur vardagslivet
kan se ut for férvirvsarbetande anhériga.

Trots vissa skillnader dr det mer som férenar de anhorigas situation dn vad som skiljer dem at.

I ett forsok till en sammanfattning av de generella dragen, framtrider tre karakteristika. Oavsett vilka férind-
ringar pandemin medfort sd har den satt fingret pa anhorigas skora situation pa ett antal sitt.

For det forsta handlar det om den sociala isolering som sammanboende anhdriga lever i.
For det andra — men nagot paradoxalt - aktualiseras den komplexa vardag som férvirvsarbetande anhoriga
lever i nir det inte dr pandemi.

e F6r det tredje har vi visat hur utelimnade anhériga blir nir huvudminnen gér bedémningar om insatser
och stéd som baseras pa att den anhorige finns pa plats och tar ansvar och engagemang,
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Konstruktionen av en god anhoérig

Det som ocksd framkommer i studiens resultat tolkat pa en mer 6vergripande niva dr att anhorigas behov pa
manga sitt konstrueras genom organisationernas strukturer. Nir en person som lever nira nagon som blir
svart sjuk eller har sirskilda behov, kan anh6riga hamna 1 kris. Detta innebir inte att den anhdériges situation
nédvindigtvis blir 1 enlighet med den definition som férarbetena till SoL 5:10 anger — en omsorgsgivare som
ska ges stod for att fa en hanterbar vardag for att en nirstiende har sirskilda behov. Den anhérigas situation
péaverkas 1 an hogre grad av de olika huvudmannens organisering och strukturer kring insatser och stod till
den hjilpbehévande nirstaende. I denna studie synliggdrs genom exempel sjukvardens och psykiatrins prin-
ciper och ansvarsférdelning mellan sluten- och primarvard och hur detta forsvarar mojligheten till hjilp for
anhoriga och vird for deras nirstiende. Exempel i studien synligg6r dven kommunernas organisering bade av
bistindsbedé6mning och utférarens organisering av de faktiska insatserna och hur detta kan paverka anhoriga.
Dirtill kommer den bristande kommunikationen mellan de bada huvudminnen (region och kommun), vilket
blir svart att forsta da bada huvudminnen ér férhallandevis tydliga i sina avgransningar och férvintas kunna
bygga strukturer som bar” i mellanrummet. Istallet blir det anhériga som pa nagot sitt ska hitta vigar i mel-
lanrummet for att fa vardagen att fungera. Det framstar som om bada huvudminnen har ett organisations-
fokus med foljd att individen endast inkluderas om denne stimmer in pa de avgrinsningar eller sa kallade
Zgrinssnitt” som organisationen satt upp. Bada huvudmainnen har ofta uttalade forvantningar pa anhorigas
ansvarskinsla och engagemang. Dirtill kommer omkringliggande strukturer pé olika nivaer, som ofta motver-
kar, eller likt socialf6rsakringssystemet, saknar ett anhorigperspektiv. Motiveringen till detta ar ofta att verka
till skydd for den enskilde (hjalpbehévande nirstaende) eller att motverka vilfiardsfusk och missbruk av sys-
temets valvilja men paradoxalt nog blir effekten f6r familjer och par ofta det motsatta. Vardagen blir en kamp
emot system och byrakrati som i sig torde kosta mer dn vinsten det ger. Att som anhérig fungera som nidgons
stodkorsett kan bli till en skavande tvangstr6ja som birs av nédtvang, konventioner och kirlek i en blandad
mix med att férsoka kontrollera det okontrollerbara.

En tydlig slutsats som kan dras av var studie ar att samtidigt som pandemins konsekvenser i former av restrik-
tioner och begrinsningar av det sociala livet f6r de intervjuade anhériga har varit omfattande, har vardagen
for anhoriga dnda varit ganska oférindrad. Vi har dock sett exempel pa individer som farit mycket illa och vi
har sett exempel pa tillspetsade situationer dir invanda rutiner och handlingsmonster till exempel 1 samband
med begravningar och dédsfall, helt plotsligt inte har varit méjliga. Detta belyser ytterligare behovet av ett
anhérigperspektiv, vilket bor genomsyra samtliga verksamheter. Vi vet att anhoriga dr en vixande grupp och
ett anhorigperspektiv dr saledes nddvindigt i hela vilfardssystemet, med eller utan pandemi.
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Den enes stodkorsett,
den andres tvangstroja?

Anhorigas erfarenheter och
upplevelser av covid-19-pandemin

Covid-19-pandemin och medféljande restriktioner har utan tvivel paverkat livet for flera grupper 1 samhallet
som pad ett eller annat sitt dr utsatta. Forskningen kring effekterna av pandemin 4r i sin linda och fortfarande
ir manga fragor obesvarade. Ett omrdde som har fatt viss uppmarksambhet i diskussionen kring pandemins
olika aspekter handlar om anhdriga till omsorgsbehdvande. Dock ir kunskapen om pandemins effekter pa
anhérigas livsvillkor i dagsldget mager. Anhorigas Rikstérbund och Malmé universitet har genomfort den-
na studie om anhdorigas erfarenheter och upplevelser av sin situation under covid-19-pandemin. Flertalet

av de anhoriga dr beroende av det offentligas stdd och hjilp for att fa en hanterbar vardag. Denna rapport
har sin utgangspunkt i intervjuer och beskriver och analyserar anhérigas erfarenheter och upplevelser av
covid-19-pandemin och dess konsekvenser i vardagen ur ett anhorigperspektiv. Konsekvenserna kan handla
om social delaktighet, isolering, oro f6r smitta fran personal, tillgang till information om restriktioner och
torindringar i stodinsatser fran det offentliga, och civilsamhillets roll i relation till anhérigas méjligheter att fa
stod och hyjilp.
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