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Att fa vardas och do¢ i den vardform man sjalv dnskar, ar en kvalitetsindikator i Sverige. Manga
patienter har en forhoppning om att fa vardas hemma. Av den anledningen har olika former av
hemsjukvard, inte minst ASIH blivit en popular vardform. | de flesta fall &r narstdendes medverkan
bade 6nskvard och nodvandig, dven om det i utvalda fall gar att bedriva ASIH vard aven for
ensamstaende, om varden och hemtjansten samverkar.

Vi vet fran den forskning vi sjdlva gjort i svenska férhallanden, att ASIH vard kan innebéra en stor
fysisk och psykisk belastning for narstdende. Samtidigt vet vi att de flesta anhériga ar néjda med
sitt val efterat - de ville gora sitt basta for att de sista manaderna i livet skulle bli bra.

. . . o
Osynlig utgift i varden
Anda &r det vart att stanna upp en stund och tinka pa att anhérigas obetalda insatser manga
ganger ar en forutsattning for framgangsrik vard i hemmet. Utan narstdendes insatser skulle
hemsjuk varden som regel inte fungera. Detta ar viktigt nar man diskuterar vardkostnader. |

manga studier ar hemsjukvard mindre kostsam an olika former av boenden eller slutenvard, men
hur ofta raknar man in anhorigas obetalda vardinsatser?

Engelsk studie

| en helt ny studie fran 2017, gjorde man ett férsok att kartlagga anhorigas vardinsatser bade i tid
och i form av extra utgifter. Man gjorde ett slumpmassigt urval pa drygt 5000 narstaende som hade
vardat en narstdende med cancer, i det egna hemmet. En enkat skickades ut ungefar 4 manader
efter dodsfallet med fragor om:

e Bakgrundsuppgifter om den narstaende
e Den avlidne patientens diagnos och halsotillstand
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e Arbetsinsatser som den narstaende gjorde
e Extra utgifter som uppstod

Resultat

Tyvarr svarade bara 30% av de tillfrdgade (cirka 1500 svar), vilket ger en viss osdkerhet, men
studien ger anda en fingervisning om de narstaendes medverkan i varden. | snitt uppgav man att
man anvant nastan 70 timmar i veckan till vardrelaterade uppgifter, dvs. nastan 10 timmar per
dygn. En betydande del av den tiden handlade om att ge socialt och kanslomassigt stéd i form av
samtal och samvaro, resten av tiden anvandes till mer praktiska insatser. Det kunde handla om att
kdpa och laga mat, stada extra, gora allt det praktiska i hemmet.

Man uppgav ocksa att det uppstod tusentals kronor i extrakostnader for narstaende under de sista
tre manaderna i patientens liv: Det handlade om resekostnader till och fran undersoékningar, hogre
utgifter for anpassad mat, medicinska hjalpmedel som man kopte for egna pengar, vissa
bostadsanpassningar. | den ekonomiska kalkylen tog man ocksa med enstaka stora utgiftsposter,
t.ex. for det fatal familjer som kontaktat privata vardhem for avlastning eller vaxelvard, eller de
som anlitat schweiziska dédshjalpskliniker for radgivning.

Diskussion

Studien bekraftar det vi ocksa kanner till fran Sverige: Narstaende gor en betydande vardinsats
och ar manga ganger en forutsattning for fungerande vard i hemmet. Det ar svart att Oversatta de
narstaendes insatser i pengar, eftersom gransen mellan vardinsats och vardagsliv ar flytande. Det
ar en sjalvklarhet att hjalper och trostar sina narstaende, aven nar man ar mitt i livet och alla ar
friska. Av den anledningen ar det svart att dra en exakt grans mellan det man goér i "n6d och lust”
och det som utgdr extra insatser och belastning i livets slutskede. Men oavsett hur man raknar ar
de narstaendes insatser betydande.

Patientens ratt att vdlja?

| Sverige betraktar vi patientens ratt att valja vardplats och dédsplats som en kvalitetsindikator.
Samtidigt tenderar vi att glomma bort att en svar sjukdom, inte minst cancer, ar "hela familjens
sjukdom” eftersom aven narstdende paverkas i hog grad.

Familjen - unit of care

Av den anledningen har begreppet " Unit of caré’ myntats, nar man pratar om palliativ vard. Unit
of care innebar att patienten och familjen (eller narstdende i vid mening) utgér en enhet. Om
patienten mar daligt, paverkar det familjen, och vice versa. Darfor ar narstdendestodet en av de
fyra hérnstenarna i den palliativa vardfilosofin. Narstdende gor stora insatser - men de behdver
ocksa sjalva bli sedda och fa stod.
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Frivillighet i hemsjukvard - ocksa for nérstaende?

Professor Barbro Beck-Friis som inforde palliativ hemsjukvard i Sverige, betonade att
forutsattningen for en framgangsrik hemsjukvard ar att bade patienten och de narstdende 6nskar
sadan vard. Allt ar mojligt, om narstaende ar med pa tdget. Daremot ar risken for misslyckande
stor om narstaende tvingas in i en hemsjukvardssituation. Erfarenheten visar att dessa familjer
ofta sviktar och ser sig tvingade att dka in med sin sjuka anférvant till akuten. Av den anledningen
ar stodet till narstdende av storsta vikt. Det galler redan vid inskrivningen: Det ar viktigt att
narstaende kanner sig bade informerade och inkluderade fran forsta dag.

Orimlig borda for ndrstaende?

Det ar utan tvekan sa att varden av en doende anférvant ar tung pd manga plan, inte bara fysiskt.
Samtidigt vet vi att om narstaende valt hemsjukvarden sjalva, ar de anda nojda efterat. De gor
denna stora insats som en sista gava till den som ar déende. | de studier Barbro Beck-Friis och jag
gjorde bland anhoriga som vardat sin make/maka eller féralder, visade det sig att 99% svarade att
varden i och for sig var tung, men de skulle ha gjort samma val om de behovt vélja pa nytt. Den
enda personen som svarade att hon aldrig mer skulle vilja vara med om en liknande situation, var
en kvinna som kande att hon hade blivit tvingad att varda sin svart sjuke man. Hon ville inte det,
hon kande att hon varken hade ork eller resurser.

Aven Lisa Sand har studerat varfér narstadende véljer att varda en sjuk anférvant i hemmet. Det
vanligaste svaret var att man gor det bade av ansvarsskal och av karlek. Men vill kunna finnas till
fér den som man alskar.
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