UNIVERSITET
Socialhogskolan

Krav, stod, resurs, behov och ansvar

En studie om bistandshandlaggares syn pa sitt arbete med

anhoriga till personer med demens

Matilda Karlsson Lundberg

Kandidatuppsats SOPA 63
VT 2021
Handledare: Annika Capelan



Abstract

Author: Matilda Karlsson Lundberg

Title: Requirements, support, resources, needs and responsibility- A study about
care managers’ work with partners to persons with dementia.

Supervisor: Annika Capelan

Assessor: Tove Harnett

The aim of this study was to investigate how care managers of elderly care
reason about their work with partners to persons with dementia, to create a
deeper understanding of dilemmas that occur in this line of social work. The
method used was qualitative and the empirical material gathered through
semi-structured interviews with five care managers. The inquiries focused
on the view on partners’ significance for the work with persons with
dementia and on challenges and possibilities to provide support to the
partners. Attention was also paid to how the Covid-19 pandemic has
affected their care managers’ ability to provide support to relatives. For the
analysis, Organisational Theory was applied with an emphasis on the
concepts of rationalized myths, decoupling and loosely coupled systems.
Also the notion of discretion was used. The results show that partners hold
great significance for the professional practice of care managers, as informal
care givers. Furthermore, the results show that the decoupling between the
needs of the formal and informal in a way limits the possibilities to meet the
needs of partners. The results also show that a presumed consent, that is a
consent that is not formally signed but understood as such, can increase the
possibilities of meeting the needs of relatives. At the same time a presumed
consent triggers a dilemma in terms of discretion since it challenges the
guidelines of autonomy and empowerment, the formal client being the
person with dementia. Furthermore, the possibilities of meeting the needs
of partners was helped through rationalized myths in order tobe able to
comply with the complexity of needs and claims of all involved. Due tothe
Covid-19 pandemic, the usual possibilities for giving support have been
unavailable, and therefore not provided. This in turn has made the care
giving more difficult, attention to partners harder and the responsibility of
the partners as informal care givers has increased. The study concludes that
attention to relatives' place in the work of care managers sheds light upon the
complexity at stake in terms of requirements and support, resources, needs,
and responsibilities.
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1. Inledning

1.1Problemformulering

Ungefar var femte svensk ger stod eller omsorg till en nérstdende (Socialstyrelsen
2020). Att hjélpa en anhorig dr en given del av livet och vi utfor olika handlingar
for att mojliggora for den dldre att leva ett skéligt liv (Jeppsson Grassman 2003).
Under 1990-talet och tidigt 2000-tal 6kade intresset for anhdrigas roll i offentlig
diskussion och politik (ibid.). Tidigare har detta forhallande inte synliggjorts trots
det stindiga och betydelsefulla ansvar anhoriga har, men numera betraktas
anhoriga som en egen grupp. Detta till f61jd av en alltmer aldrande befolkning
som sker parallellt med konsekvenserna av nedskérningar och reformeringar av de
svenska vélfardsystemen under 1990-talet (ibid.). Utvecklingen ledde till en
lagéndring i 5 kap. 10§ socialtjanstlagen som tydliggor en skyldighet fran
socialtjanstens sida (Socialstyrelsen 2020). Det innebdr att socialtjansten ska

erbjuda stod for att underlétta for de manniskor som véardar en nirstaende (ibid.).

En vanlig omsorgsrelation dr dldre som stottar sin partner, vilket kan innebéra ett
tungt omsorgsansvar (Socialstyrelsen 2020). Partners till omsorgsbehdvande
personer &r en sérskilt sdrbar grupp eftersom de oftare har sdémre hilsa och storre
brist pé socialt ndtverk (Orsholm 2003). Att dessutom varda en person som har en
demenssjukdom innebér vanligtvis att den anhdriga bistar med ytterligare
omsorgsinsatser (Socialstyrelsen 2020). Demenssjukdomen kan gora att den
enskilde inte har formagan att vara sjilvstindig och dérfor ar beroende av andra i
sin vardag (Mazaheri et al. 2013; Steeman et al. 2007). Det leder till ett ansvar
som ofta &r storre an vad den anhdriga kan hantera (Smebye, Kirkevold &
Engeldal 2016). Darfor betraktas ofta dessa anhoriga som en grupp som har ett
sarskilt behov av stodinsatser (Socialstyrelsen 2020). Med tanke pa att bade
partners och anhdriga till personer med demens betraktas som grupper vars
vardborda dr storre har jag valt att fokusera pa partners till personer med

demenssjukdom.

Trots att anhorigas situation har uppméarksammats mer och att socialtjanstens
ansvar for och skyldigheter gentemot anhoriga har lagstadgats, ar stodet som finns

att tillga inte alltid tillrdckligt (Socialstyrelsen 2020). For partners till personer



med demenssjukdom péaverkas tillvaron pétagligt (Croog et al. 2020). Nér Sverige
dessutom drabbas av Coronapandemin dkar bordan for anhoriga till personer med
demens ytterligare (Salva et al. 2020). Pandemin har lett till ett synliggérande av
att de insatser som anhoriga bistar med tas for givna i vdrden och omsorgen
(Socialstyrelsen 2020). Eftersom dagverksamheter och andra
avlosningsverksamheter har hallit stangt l1imnades ansvaret att ta hand om de

dldre over till anhdriga (ibid.).

Kommunen bér det yttersta ansvaret for att den enskilde far stod och som tidigare
ndmnts har socialtjansten en skyldighet att stotta anhoriga (Socialstyrelsen 2020).
For att ta del av omsorgsinsatser vander man sig till en bistdndshandlidggare i
kommunen (Takter 2017). Eftersom bistdndshandldggare mdoter savél personer
med demenssjukdom som deras anhdriga i sitt arbete och att det &r de som kan
bevilja insatser ser jag en stor vikt av att belysa deras syn pé problemet.
Bistandshandlaggarna méter flera olika dilemman i arbetet med anhoriga, sdsom
motstridigheten mellan partnernas behov och dnskemal, brist pa ett
helhetsperspektiv i bedomningarna samt brister pa anpassade och tillrickliga
insatser (Blomberg 2004; Andersson 2016; Takter 2017). Dessutom har
Coronapandemin haft en paverkan pa bistdndshandldggarnas arbete eftersom de

ordinarie insatserna inte alltid har kunnat erbjudas (Socialstyrelsen 2020).

Mot bakgrund av detta har jag kunnat nirma mig savél undersokningens syfte
som min teoretiska infallsvinkel. Jag finner det intressant och viktigt att
synliggora de anhorigas situation bade generellt sett och utefter Coronapandemins
konsekvenser. Eftersom bistandshandlaggare kan bevilja omsorgsinsatser 1 sitt
arbete har jag valt att fokusera pé deras arbete med anhoriga. For att forklara de
dilemman bistdndshandldggarna moter har jag valt att tillimpa olika
organisationsteoretiska begrepp som beskriver motet mellan det formella och det

informella inom en organisation.

1.1.1 Studiens relevans for socialt arbete
Socialstyrelsen (2020) menar att anhdrigas situation dr en folkhilsofraga.

Dessutom har de anhoriga som bistar med omsorg till sina nérstaende en



samhaéllsbarande funktion (ibid.). Utifrdn det som beskrivits ovan befinner
anhdriga sig i en tuff situation och dr samtidigt en forutséttning for att den
enskildes behov ska tillgodoses eftersom stodet som finns att tillgé inte ar
tillrackligt. Som tidigare ndmnts, dr den anhorigas ansvar ofta storre dn vad hen
kan hantera (Smebye, Kirkevold & Engeldal 2016). Trots att anhorigas situation
synliggors mer idag ar alltsé stodet inte tillrdckligt. Déarfor ser jag en stor vikt av
att belysa deras situation. Som socionom kan man arbeta som bistandshandlaggare
och mota dessa dilemman, vilket &ven det visar pa studiens relevans for socialt
arbete. Dessutom menar jag att ett anhdrigperspektiv alltid ar viktigt att ta i
beaktning oavsett yrke inom det sociala arbetet. Vidare ser jag en vikt i att belysa
pandemins konsekvenser pa redan befintliga problemet. Det sociala arbetet

kommer alltid att métas av utmaningar dér allting stills pa sin spets.

1.2 Syfte och fragestallningar

Syftet med denna studie &r att undersoka hur bistindshandldggare inom
dldreomsorgen resonerar kring sitt arbete med partners till personer med demens,
for att 4 en fordjupad forstielse for synen pa de dilemman som kan uppsta i det
sociala arbetet med anhoriga. Vidare vill jag undersoka bistindshandldaggarnas
upplevelser av Coronapandemins paverkan pa mdjligheter att stotta anhoriga, da

ett sadant fokus kan ytterligare synliggdra det sociala arbetets utmaningar.

e Hur resonerar bistindshandldggarna om skyldigheter och mojligheter att
mota anhorigas behov?
e Hur resonerar bistdndshandldggarna kring anhorigas betydelse i drendena?

e Vilka utmaningar innebér pandemin for just stottandet av anhdriga?

1.3 Centrala termer

1.3.1 Den enskilde
Jag har valt att anvdnda mig av den enskilde som ett samlat begrepp for att

bendmna personen som har en demenssjukdom. Jag har gjort detta val utifran



bade de begrepp som anvénds i tidigare forskning och den bendmning som

vanligtvis anvéinds av respondenterna.

1.3.2 Den anhoriga

I undersokningen fokuserar jag pa anhdriga i form av en partner till den enskilde
och kommer att anvinda mig av bendmningen den anhériga i mina resonemang. [
négra fall kan anhdriga anvéndas som ett generellt begrepp for anhdriga, till
exempel barn, i1 den tidigare forskningen och i respondenternas utsagor. Begreppet

anvinds dock framforallt som en bendmning for en partner.

2. Kunskapslage

Foljande avsnitt ar strukturerat utifran fyra kategorier som beskriver olika delar
och perspektiv av mitt forskningsomrdde. De kan sammantaget bidra till en
forstaelse for de dilemman bistdndshandldggarna moter i sitt arbete. Till att borja
med lyfter jag fram tidigare forskning kring den enskildes behov och situation.
Syftet med det ar att f4 en forstaelse for vad en demenssjukdom kan innebira och
for den situation de anhoriga befinner sig. Det kan ocksa bidra till en forstaelse for
de utmaningar bistdndshandldggarna moter i sitt arbete med denna malgrupp.
Vidare beskriver jag anhdrigas situation utifran tidigare forskning, med syftet att
forstd vikten av att bistandshandldggarna tar hiansyn till de anhoriga i sitt arbete.
Under den tredje kategorin, bistindshandldggares arbete med anhoriga, borjar jag
ndrma mig mitt eget forskningsomrdde mer. Vad géller avsnittet om
Coronapandemins paverkan har det funnits en begransad tillgang av tidigare
forskning inom omradet. Med denna kategori vill jag ge 14saren en forstéelse for
nagra av de konsekvenser pandemin har fatt for bade personer med
demenssjukdom och de anhoriga, vilket d&ven det kan visa pa hur

bistdndshandldggarnas arbete paverkas.



2.1 Sokforfarande och urval

Jag har anvint mig av sokmotorerna LubSearch och GoogleScholar vid
insamlandet av tidigare forskning. Kravet har varit att artiklarna ar
expertgranskade och jag har anvint bade engelska och svenska sokord. De
svenska sokorden har varit bistdndshandldggare, demens, sociala behov och
anhoriga i olika kombinationer. P4 engelska har jag sokt caregiver burden, partner
elder care, dementia, social needs och covid-19 som dven de har kombinerats pa
olika sétt. Malet med min sdkning har varit att hitta tidigare forskning fran olika

kontexter och ldnder for att f4 en nyanserad bild av forskningsomrédet.

2.2 Behov och social situation hos personer med demens

Mazaheri et al. (2013) har intervjuat personer som har en demenssjukdom och
lyfter fram deras perspektiv. Ménga av respondenterna upplever sig vara
annorlunda béde i sina egna och andras 6gon och har en kinsla av att vara ndgon
annan. Den enskildes uppfattning var dock att hen fortfarande var samma person
men att hen tampas med nyuppkomna svarigheter. Aven Steeman et al. (2007)
redogor for skillnader i synen pé sjukdomens konsekvenser och forklarar att den
enskilde och dennes familj har skilda uppfattningar kring huruvida sjukdomen har
en paverkan pa den enskilde. Familjen menade att minnesproblematiken hade lett
till dn storre fordndring &n vad den enskilde tyckte. Vidare skriver Mazaheri et al.
(2013) att de personer som intervjuades upplevde att de inte langre fick vara med
och ta beslut, delta i aktiviteter och ansvara for olika uppgifter i hemmet. Deras
sociala nitverk hade minskat och i sociala sammanhang var de observatorer
snarare dn aktiva deltagare. Det ledde till en upplevelse av att vara begriansad av
sin miljo och en kinsla av ensamhet dér andra tog ansvar 6ver dem. I Steemans et
al. (2007) undersokning framhalls istéllet en mer positiv bild av situationen
utifran personer med en demenssjukdom dé de fokuserade pa det som fortfarande
finns kvar snarare én pa det som gatt forlorat. Samtidigt menar Steeman et al.
(2007) att det positiva perspektivet kan bero pa en minskad medvetenhet kring hur

det faktiskt ser ut, vilket hindrar personen fran att erkdnna det som &r negativt.
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Ericsson (2011) har genomfort en etnografisk studie pa ett dldreboende. Resultatet
visar att personer med demens séllan tog initiativ till socialt samspel och for att
kunna samtala med personen var initiativ och engagemang fran andra en
forutsittning. Vid bristande uppmérksamhet for den enskilde visade sig
interaktionen ge uttryck for en form av vilsenhet da hen tenderade att "vara i sin
egen varld”. I vissa fall kunde interaktionen tolkas som ett uttryck for ett medvetet
avstdndstagande for att inte behdva konfronteras med sadant som é&r jobbigt. Ett
annat sitt att inte behova stdta pd motgangar kan vara att halla en positiv fasad vid
oformaga eller ovilja att samtala om de fordndringar som har skett (Steeman et al.
2007). Som tidigare ndmnts, beskriver Mazaheri et al. (2013) att personer med en
demenssjukdom upplever att omgivningen har en fordndrad syn pa dem. Ericsson
(2011) forklarar att andra personer pa dldreboendet valde att ta avstand fran
personen pa grund av sjukdomen. Sjukdomens uttryck far alltséd konsekvenser for

personens sociala liv till f6ljd av omgivningens reaktioner och agerande.

Ytterligare en aspekt pa hur det sociala livet fordndras vid en demenssjukdom ar
att inte kunna vara sjélvstidndig och vara beroende av andra for att kunna utfora
sina vardagliga sysslor och rutiner (Mazaheri et al. 2013; Steeman et al. 2007). De
upplevde att de var en borda for andra och beskriver en meningsldshet dver sitt liv
till f61jd av sjukdomen. Dessutom framhéller Mazaheri et al. (2013) att personerna
upplevde att de var besvérliga och orsakade obehag for sina familjemedlemmar.
For att personer med demens ska kunna kidnna vélbefinnande menar Ericsson
(2011) att hennes avhandling visar pa att anpassning till personernas kognitiva
formégor, interaktion, relationer och kommunikation ar en forutséttning, vilket

dven det visar pa personens beroendestillning gentemot andra.

2.3 Anhdrigas behov och sociala situation

Soderberg, Stahl och Melin Emilsson (2009) genomforde en kvalitativ studie med
syfte att undersoka hur anhoriga forsoker att bibehalla den enskildes vérdighet och
bistd med bésta mojliga vard, samtidigt som hen behaller sin egen vérdighet. En
metod fOr att kunna bibehalla bada parters vardighet var att forsdka neutralisera

betydelsen av forindringar (ibid.). Aven Smebye, Kirkevold och Engedal (2016),
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som har genomfort en kvalitativ hermeneutisk studie 1 Norge, beskriver liknande
svérigheter i relationen mellan den anhdriga och den enskilde. De har identifierat
olika svarigheter dir en av dem syftar till motstridigheten mellan de olika
partnernas autonomi. Hotet mot den anhdrigas autonomi och sjélvkénsla betraktas

som ett etiskt dilemma dér det inte finns nagon tillfredstillande 16sning (ibid.).

Tidigare forskning visar dven att stress, dngest och negativ paverkan pa
vélbefinnandet dr vanligt forekommande hos partners till personer med
demenssjukdom. Croog et al. (2006) har undersokt emotionella och sociala
konsekvenser av att varda en partner med alzheimer i USA och beskriver de
stressrelaterade problem som upplevs av de anhoriga. De lyfter fram stress och
oro infor framtiden som ett huvudsakligt resultat. Soderberg, Stahl och Melin
Emilsson (2019) skriver att stress ocksa kan uppsta till f6ljd av att den enskilde
inte vill ta emot formell vard och att vardbordan leder till en negativ paverkan pé
den anhorigas vilbefinnande. Vidare menar Smebye, Kirkevold och Enegdal
(2016) att hilsan hos den anhdriga kunde forsdmras pa grund av ansvaret for den
demenssjuka var storre dn vad den anhoriga kunde hantera. Dessutom upplever
anhoriga en sorg over situationen. Sanders et al. (2008) har genomfort en
intervjustudie med vardgivare till personer med demens i USA och skriver att
sorgen bland annat kan orsakas av att savél personen som forhallandet och livet

med personen har forandrats.

Ytterligare en aspekt som redovisas i de fyra undersokningarna dr en kinsla av
skuld och skam. Det var vanligt att kénna ett behov och en 6nskan om att kunna
gora mer for den enskilde (Smebye, Kirkevold & Engedal 2016; Croog et al.
2006; Sanders et al. 2008). I Soderberg, Stdhl och Melin Emilssons (2019)
undersokning tar sig istéllet skulden och skammen uttryck genom tankar hos den
anhoriga kring huruvida hen hade kunnat tillgodose den enskildes behov
ytterligare och pa sa sitt inte behdva ansoka om formella insatser. Kinslor av
skuld och skam yttrade sig ocksé i om beslutet att ansoka om insatserna grundades
i att inte ldngre vilja hjdlpa den enskilde, snarare &n att inte langre kunna bista
med dessa informella insatser (ibid.). Vidare kdmpade flera intervjupersoner med

déligt samvete och moraliska dilemman dé det i manga fall fanns svarigheter vad
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giller att samtala och ansdka om formella insatser (Soderberg, Stahl & Melin

Emilsson 2019; Smebye, Kirkevold & Engedal 2016).

Till skillnad fran Séderberg, Stahl och Emilsson Melins (2019) undersokning,
laggs mycket fokus vid brist pa tid och mojligheter att ha egentid i de andra tre
undersdkningarna. Pa grund av det omsorgsansvar den anhoriga har finns det inte
mycket plats over till egentid (Sanders et al. 2008; Smebye, Kirkevold & Engedal
2016; Croog et al. 2006). Begrasningen av att delta i sociala aktiviteter leder till
en form av isolering (Sanders et al. 2008). I Smedbye, Kirkevold och Engdals
(2016) undersokning uttrycker en kvinna att hon inte har mojlighet att leva det
sjalvstandiga liv som hon hade velat. Croog et al (2006) skriver dessutom att ju
mer anhorigas sociala liv och aktiviteter paverkas av situationen, desto hdgre risk

finns att de utvecklar depressiva symptom och angest.

2.4 Bistandshandlaggares arbete med anhoriga

Andersson (2016) har undersokt bistdndshandlédggares resonemang kring de
behovsbedomningar som gors genom intervjuer med bistdndshandlidggare.
Resultatet tyder pa att bedomningarna oftast inte handlar om huruvida behoven
foreligger, utan att det snarare ror sig om hur dessa behov ska tillgodoses och vem
det dr som ska gora det. Takter (2017), som redovisar resultat angaende
bistdndshandldggarnas arbete med anhdriga, diskuterar vad det dr som avgor vilka
insatser som beviljas. Hon lyfter fram att beslutet ménga ganger grundas i vilka
insatser kommunen kan erbjuda snarare n att utgd fran de behov som finns.
Enligt Anderssons (2016) undersokning &r bistindshandlaggarna eniga om att det
inte ska finnas krav pa att anhdriga tar ansvar for sina dldre. Takter (2017) menar
a andra sidan det finns forvantningar pa ett ansvarstagande nér den anhdriga ar
gift med den enskilde. Bistdndshandldggarnas fokus i sitt arbete dr den
hjélpbehdvande, vilket innebér att den anhdriga har ett ansvar genom att ta ett
beslut i huruvida hen ska acceptera den situation som rader eller vilja att flytta
frén sitt hem och sin partner (ibid.). Dessutom redogor bade Andersson (2016)
och Takter (2017) for dktenskapsbalkens betydelse i handldggningen av ansdkan.
Takter (2017) pavisar att ett avslag kan grundas i de skyldigheter och rittigheter
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som lagstadgas enligt dktenskapsbalken. Trots att formella insatser redan har
beviljats finns en forvintan pa att anhoriga kan finnas till hands och bista med
informella insatser, vilket gor att de anhoriga alaggs att ta ansvar for den enskilde
(ibid.). I vissa fall kan anhoriga betraktas som resurser da deras stdd ér en tillgang
bade for den enskilde och for vardomsorgen. Blomberg (2004), som presenterar
resultat frdn genomforda intervjuer med bistandshandléggare, redogor d&ven han
for synen pa anhdriga som resurser. Till skillnad frén Takter (2017) skriver
Blomberg (2004) att de anhoriga dr resurser pa sa sétt att det kan vara fordelaktigt
att anhoriga finns med i processen eftersom de har mycket information kring den

enskilde och dennes situation.

Béde Andersson (2016) och Takter (2017) beskriver hur anhoriga har ett
begridnsat utrymme i bistdndshandldggningen. Andersson (2016) skriver att de
dldres sociala behov inte har bedomts vara speciellt betydelsefulla vid
behovsbedomningar. Det kan till viss del tolkas som en brist pa ett socialt
perspektiv i bedomningarna, vilket har en paverkan pd anhorigas tillvaro (ibid.).
Aven Takter (2017) ser en brist pa ett socialt perspektiv och menar att det finns en
svarighet vad géller att tillgodose sociala behov. Vissa personer kan inte
tillgodogora sig de insatser som erbjuds och utbudet av alternativa insatser ar
bristfilligt. Vidare menar Takter (2017) att riktlinjerna inte 1dmnar utrymme for
att se behov 1 det gemensamma hemmet ur ett helhetsperspektiv. Det finns
bistdndsbedomt stod till anhoriga genom att till exempel besluta om
hemtjanstinsatser for att avlasta den anhoriga, men déremot finns inga riktlinjer
for hur insatserna ska dokumenteras. Det gor att tillvigagéngsséttet blir upp till
respektive bistindshandlaggare att bedoma. Bade att definiera den anhorigas

behov och hur behoven ska tillgodoses blir darfor osynliggjorda (ibid.).

Som ovan nimnt, fokuserar bistindshandléggarnas arbete pa den enskilde och inte
pa de anhoriga (Takter 2017). Det &r den enskildes behov och dnskemél som ska
ligga till grund for de beslut bistindshandldggaren fattar (Blomberg 2004). Vid
handldggning av en ansokan tillfragas forst den enskilde om sina behov av
insatser (Takter 2017). Om en anhdrig bistar med insatser tillfragas dven den
anhoriga om hen vill fortsétta eller onskar ndgon form av avlastning. Den

anhdriga har dock inte mojlighet att paverka huruvida hen fér avlastning eftersom
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det dr upp till den enskilde att ta emot de formella insatserna (ibid.). Takter (2017)
skriver vidare att bistindshandliaggarna ménga ganger upplever att den enskildes
och den anhdrigas viljor kan komma att stdllas emot varandra, vilket leder till ett
etiskt dilemma géllande vems behov som ska prioriteras. Eftersom den enskilde
har ritt att bestimma huruvida hen ska tacka ja till insatsen kan den anhorigas
behov komma att sidoséttas. Den enskildes behov av vard, ritt och valfrihet
hévdas vid myndighetsutovningen vilket leder till att de anhorigas ritt och
frivillighet osynliggors (Takter 2017). Aven Blomberg (2004) framhéller denna
syn pa anhoriga i forhéllande till den enskilde. Flera av respondenterna menar att
det &r av stor betydelse att gora anhdriga delaktiga vid utredning och beslut, men

att arbetet inte gar ut pa att tillgodose deras behov.

Nér det kommer till demenssjukdom finns dock en annan syn pa huruvida stort
inflytande anhdriga ska ha vid utredning och beslut. Nordh och Nedlunds (2017)
resultat tyder pa att handlaggning vid beslut som ror personer med en
demenssjukdom inte riskerar att dsidosétta anhoriga och deras behov i samma
utstrackning. Det kan istdllet vara raka motsatsen, att bistindshandlaggaren har en
tendens att gora den anhoriga involverad i handledningsprocessen sdpass mycket
att den enskildes sjdlvbestimmanderétt d&ventyras. En orsak kan vara rddslan 6ver
att den enskilde inte kan uttrycka sina behov, alternativt att hen inte har forstielse
for sin minskade kapacitet och dédrmed uttrycker ett mindre behov @n vad som
faktiskt foreligger. I manga fall inhdmtas samtycke fran den anhdriga for att fatta
ett beslut 1 syfte att sékerstilla att paret far den livskvalité de fortjanar. Samtidigt

kan detta vara problematiskt utifrdn den enskildes sjdlvbestimmanderitt (ibid.).

2.5 Coronapandemins paverkan pa den enskilde och den anhdriga

Cagnin et al. (2020) har genomfort en undersokning i flera delar av Italien.
Simonetti et al. (2020) utgér dven de fran Italien, men har gjort en litteraturstudie
med forskning frén olika lander. Utifran unders6kningarna framkommer att den
langvariga isoleringen till f6ljd av Covid-19 har lett till att beteendemassiga och
psykologiska egenskaper hos personer med demens har forvirrats (Cagnin et al.

2020; Simonetti et al. 2020). Cagnin et al. (2020) framhaller att bade emotionella,
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sociala, psykologiska och fysiska fordndringar har uppstétt till f61jd av pandemin.
Simonetti et al. (2020) forklarar att denna langvariga isolering leder till
humdrfordndringar hos personer med demens. De beskriver en 6kad angest som

orsakats av minskad social kontakt.

Salva et al. (2020) har genomfort en intervjustudie i Virginia om
familjevardgivare till personer med demens under Coronapandemin, vilken visar
pa en Okad vardborda hos de anhdriga. Orsaken till den 6kade vardbordan var att
de inte fatt tillrackligt med hjélp och stod fran ovriga familjen under pandemin.
Négra respondenter uttryckte en frustration pa grund av att de numera ansvarade
for att tillhandahélla all vard pa egen hand. Over hilften av respondenterna
menade dock att bdde de formella insatserna och informellt stod var tillrdckliga,
men ndr insatserna var otillrdckliga fanns en storre risk for rolloverbelastning.
Aven Cagnin et al. (2020) och Simonetti et al. (2020) visar pa en dkad
anhorigbdrda under Coronapandemin. Konsekvenserna av Covid-19 okar
symptomen pa depression och angest hos vardgivaren till f61jd av en 6kad borda
av demenssjukdomen symptom. Simonetti et al. (2020) menar likt Salva et al.
(2020) att de strikta restriktionerna leder till att vardgivarnas dagliga
arbetsbelastning okar. Vard av familjemedlemmar och véardpersonal blir svarare
pa grund av smittorisk, vilket kan orsaka en dkad risk for angest och ndd hos

vardgivaren.

Salva et al. (2020) visar dven pa en annan bild av hur pandemin har paverkat
tillvaron for dessa minniskor. Nagra av respondenterna menade att de harda
restriktionerna inte hade nigon storre paverkan pa deras liv. En av respondenterna
hinvisade till sitt vardansvar och forklarade att paret har varit i karantén under
flera ars tid och att pandemin darfor inte gav négra ytterligare effekter pa deras liv
(ibid.). Detsamma géller &ven den sociala situationen dar flera menar att
pandemin har lett till fa storre fordndringar dé de vanligtvis behover vara hemma
och att de redan innan pandemins utbrott hade en ensam livsstil. Samtidigt
upplevde méanga en frustration dver att vardagliga rutiner, mdjligheten att umgas
med andra och minskade eller avslutade formella insatser som de 4r beroende av

har begrinsats (ibid).
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3. Metod

3.1 Val av metod

En kvalitativ metod ligger till grund for det insamlade materialet i min
undersokning. Syftet med att anvinda en kvalitativ metod var att fa en djupare
forstaelse for bistandshandldggarnas arbete i motet med den anhoriga. Enligt
Bryman (2018) innebér den kvalitativa metoden att forskaren fokuserar pa ord
snarare dn siffror. Vidare syftar metoden till att fa en forstielse for den sociala
verkligenheten utifrdn hur personerna inom en viss miljo tolkar denna verklighet.
Den gor ocksé att det gar att ta del av intervjupersonernas synsétt och perspektiv
pa ett djupare plan (ibid.). For att kunna besvara mitt syfte och mina
fragestéllningar lampar sig en kvalitativ metod bist eftersom jag vill ta del av
bistdndshandldggarnas resonemang. Darfor hade inte siffror varit tillrackligt for
att uppné mitt syfte. Vidare forklarar Ahrne och Svensson (2015) att den
kvalitativa metoden gor att forskaren kommer relativt ndra inpa de médnniskor och
miljoer som undersdkningen syftar till. Dessutom finns en storre flexibilitet vilket
mojliggor for forskaren att anpassa utformningen av forskningen under
arbetsprocessen (ibid.). Min undersokning syftar delvis till att ta reda pa hur
Coronapandemin har paverkat bistdindshandldggarnas arbete med anhdriga, vilket
i nuldget ar ett forhallandevis outforskat omrade. Eftersom jag har hittat nya
aspekter av problemet under processens gang har det varit till min fordel att kunna
ha en flexibel arbetsprocess. Vidare har jag dven kunnat dndra mitt syfte utefter de
resultat mina intervjuer har gett. En nackdel med kvalitativ metod ar att det
resultat som undersdkningen genererar inte kan generaliseras dver hela
befolkningen (Bryman 2018). Som tidigare ndmnts, dr det just
bistdndshandldggares resonemang jag vill ta del av och dérfor anses det inte vara
nddvéndigt att utfora undersokningen pa ett plan dér en storre del av populationen
har fatt sin rost hord. Det finns istdllet ett varde i att hora olika roster och lyfta

specifika perspektiv, vilket den kvalitativa metoden tillater.
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3.3.1 Semistrukturerad intervju

Inom ramen for den kvalitativa forskningsansatsen har jag genomfort
semistrukturerade intervjuer. En fordel med denna intervjumetod ar att
intervjupersonerna ges mojlighet att utveckla sina resonemang och utforligt
redogdra for de teman som tagits upp under intervjuns gang (Denscombe 2016).
Infor intervjuerna utformade jag en intervjuguide (se bilaga 3) utifran olika teman
som jag fann relevanta i forhallande till undersokningens syfte. Intervjuguidens
teman har varit forhallandevis specifika, men jag har samtidigt 1atit
respondenterna utveckla sina svar och resonemang pa sitt eget vis (Bryman 2018).
Intervjuguiden har anvénts som ett stod under intervjuerna. I vissa fall besvarades
flera fradgor under en och samma fraga, varfor det inte var nodvindigt att folja
intervjuguiden till punkt och pricka (ibid.). Vid nagra tillfillen dndrade jag
ordningen pé fragorna nir jag mirkte att respondenten besvarade andra fragor i
samband med den egentliga fragan. I vissa fall har jag dven stillt f6ljdfrdgor nar
jag upplevde att respondenten inte forstod fragan eller vid dnskeméal om att
resonemanget skulle utvecklas. Genom semistrukturerade intervjuer ges forskaren
mojlighet att dndra och utveckla frdgorna under arbetes gdng (Denscombe 2016).
Det gjorde jag vid ndgra f4 tillfdllen for att tydliggora fragorna infor kommande
intervjuer men det har inte paverkat intervjuerna som helhet, utan jag har fatt ett

sammanhéllet material dir ingen intervju skiljde sig fran de ovriga.

3.3.2 Video- och telefonintervju

Med hénsyn till radande situation och restriktioner till f6ljd av covid-19 har
intervjuerna genomforts per videosamtal och telefon, vilket har medfort bade for-
och nackdelar. Eftersom intervjuerna har genomforts pa distans har jag kunnat
intervjua bistandshandléggare utan att behdva ta hénsyn till det geografiska
avstdndet. En internetbaserad intervju mojliggor att inhdmta information fran
personer som befinner sig i olika delar av virlden (Denscombe 2016). Jag har
darfor haft mojligheten genomfora intervjuer med personer fran olika kommuner i
Sverige. Pé sé sitt har jag kunnat del av olika erfarenheter, perspektiv och
forutséttningar beroende pa faktorer som till exempel storlek pa kommun och

kommunens resurser. Vidare dr denna form av intervju fordelaktig eftersom den
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ar tidseffektiv (Bryman 2018; Denscombe 2016). Fyra av fem intervjuer har
genomforts per videosamtal och en per telefon. En internetbaserad intervju
forutsitter att deltagarna har tillgang till internet (Denscombe 2016). En av
intervjuerna genomfordes per telefon dé jag hade problem med
internetkopplingen. Det fungerade bra, men det fanns samtidigt andra svarigheter
dn med dem som genomfordes per videosamtal. Nér vi inte sag varandra kunde
jag inte se hur respondenten reagerade pa de fragor jag stillde och jag kunde
heller inte ta del av personens gester eller ansiktsuttryck (Bryman 2018). Den
frimsta svarigheten under telefonintervjun var att inte kunna se nér personen hade
talat klart, vilket vid ett fétal tillfdllen resulterade i missuppfattningar men som
kunde atgirdas genom upprepningar och ytterligare fragor. Vad giller
videointervjuerna, som genomfordes med hjilp av Teams och Skype, upplevdes
inga storre svarigheter. Eftersom vi kunde se varandra kunde dessa intervjuer

genomforas pa liknande sétt som en fysisk intervju (Denscombe 2016).

3.2 Urval

I f6ljande avsnitt kommer jag att redogora for undersdokningens urvalsprocess.
Forskningsfragan ar det som avgor tillvigagangsséttet vid urvalet och vilka man
véljer att intervjua (Bryman 2018; Eriksson-Zetterquist & Ahrne 2015). Min
utgdngspunkt var att jag ville undersoka anhorigas roll i férhallande till personer
med demenssjukdom och huruvida Coronapandemin har paverkat anhorigas
situation. I samrdd med min handledare bestdmde jag mig for att utgé fran
yrkesverksammas perspektiv. Dérefter valde jag att fokusera pa
bistdndshandldggares arbete eftersom de ar en yrkesgrupp som moter bade
anhoriga och personer med demenssjukdom i arbetet. Mitt urval bygger darfor pa
ett mélinriktat urval eftersom jag valt mina respondenter utifran kriterier som kan
besvara mina forskningsfrdgor (Bryman 2018). Nista steg i urvalsprocessen var
att fundera pa vilka bistandshandldggare jag ville intervjua (Eriksson-Zetterquist
& Ahrne 2015). For att fa kontakt med bistindshandlaggare valde jag att anvénda
mig av Facebook. Jag skrev ett inldgg (se bilaga 1) i en redan befintlig
Facebookgrupp som ér relevant for undersdkningens syfte (Denscombe 2016).

Gruppen heter ”Socionom” och medlemmarna bestér av socionomer och

19



socionomstudenter. De som var intresserade av att delta ombads att ta kontakt
med mig genom Facebooks meddelandefunktion eller mail. Tack vare inldgget
fick jag kontakt med fyra respondenter. Vidare tog jag kontakt med en vdn som
har arbetat som bistandshandldggare, som i sin tur fragade sina fore detta kollegor
om nagon kunde tidnka sig att delta i undersokningen. P4 sé sétt kom jag i kontakt
med ytterligare en respondent. Det urval som anvindes vid detta tillfélle kallas for

snobollsurval (Eriksson-Zetterquist & Ahrne 2015; Denscombe 2016).

3.3 Analysforfarande

Som tidigare ndmnts, har intervjuerna spelats in efter samtycke och har dérefter
transkriberats. Genom att spela in intervjuerna har jag kunnat vara fullstandigt
fokuserad pa samtalet och det har dérfor inte varit nddvandigt att féra anteckningar
under intervjuns gang (Bryman 2018). Nésta steg var att transkribera materialet,
vilket gjorde det littare att analysera materialet och samtidigt behalla
intervjupersonernas sétt att uttrycka sig (ibid.). Jag anvinde mig av det Bryman
(2018) bendmner tematisk analys, vilket innebér att jag sokte efter olika teman i mitt
material. Jag borjade med att ldsa igenom mina transkriberingar flera gdnger om for
att f en bild av mitt material och pdminnas om det som sagts. P4 sé sétt kunde jag bli
fortrogen med mitt material som ett forsta steg 1 mitt analysforfarande (Rennstam &
Waisterfors 2015a). Vid dessa forsta léstillféllen forsokte jag att vara 6ppen och
antecknade det jag tyckte var anvéndbart utifran undersokningens syfte. Jag anvdnde
mig av fargpennor for att markera vissa delar och antecknade i marginalerna. Denna
del av analysen kallas for initial kodning (Rennstam & Wisterfors 2015b). Genom
den initiala kodningen kunde jag fa en dverblick dver mitt material och kunde urskilja

olika teman och monster (Rennstam & Wisterfors 2015a).

Rennstam och Wasterfors (2015a) framhaller att forskarens skolning paverkar vad
hen kommer att reagera pa och darmed sortera. Detta har varit svart att komma ifran
da jag haft en bild av vad jag vill f4 fram av materialet utifran tidigare erfarenheter,
men har samtidigt forsokt att vara 6ppen for andra tolkningar och perspektiv i storsta
mojliga mén for att inte missa delar av intervjuerna som bidrar till ny kunskap.

Genom att arbeta aktivt med materialet och kommentera delar som sticker ut
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minskade riskerna att mina preferenser styr kodningen (Rennstam & Wasterfors
2015a). Genom att angripa mitt material med en 6ppenhet har jag kunnat hitta sddant
som inte helt stimmer 6verens med sévil tidigare forskning som mina egna hypoteser
och forkunskaper. Det gjorde ocksé att jag forstod vikten av att atergd till mitt
material fOr att hitta ytterligare intressanta aspekter av &mnet, vilket Rennstam och

Wasterfors (2015b) forklarar inte sker forrdn forskaren umgés med sitt material.

Efter denna initiala kodning funderade jag over vilka teman som var dterkommande i
materialet och kunde pa s sitt smalna av analysen till viss del, vilket enligt Rennstam
och Wisterfors (2015b) kallas fokuserad kodning. De delar som hade identifierats
som intressanta och relevanta for undersokningens syfte samlades i ett och samma
dokument. Det gav mig en tydlig dverblick av de delar av mitt material som kunde
anvindas. Citat placerades under olika teman som skulle ligga till grund for analysen,
vilka sedan smalnades av ytterligare da de kunde delas in i flera mindre teman.
Eftersom det inte var mojligt att terge allt som intervjuerna har resulterat i fick jag
dérefter reducera mitt material (Rennstam & Wisterfors 2015b). Det var mycket som
framkom under intervjuerna som ansags vara intressant, men det var nddvéndigt att
reducera mitt material utifrdn vad som kunde uppfylla undersokningens syfte. Jag tog
bort de delar som inte bidrog till ny kunskap och dir andra citat presenterade temat pa
ett battre sétt. Vidare valde jag att korta ner citaten for att tydliggdra dem och se till
att det inte blev dverflodigt.

Det sista steget i analysforfarandet var att teoretisera materialet och pa sa sitt
skapa en egen argumentation, vilket innebér att forskaren formulerar och
argumenterar utifrdn materialet med stod av teoretiska begrepp (Rennstam &
Waisterfors 2015a). Utifran den sammanstillda empirin kunde jag se ett monster
som blev avgorande for vilka teoretiska begrepp som skulle ligga till grund for
min analys. Dérefter reducerades mitt material ytterligare utifran vad som inte foll

inom ramen for de monster och teoretiska begrepp jag valde att anvinda mig av.
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3.4 Tillforlitlighet och trovardighet

Bryman (2018) forklarar att begreppen validitet och reliabilitet vanligtvis
tillimpas inom den kvantitativa forskningsmetoden. For att sékerstélla sévil
trovardighet som kvalitet i den kvalitativa forskningen lyfter han dérfor fram
andra begrepp utifrdn Guba och Lincolns beskrivning. Lincoln och Guba (1985)
foreslar de fyra delkriterierna trovardighet, 6verforbarhet, palitlighet samt
mojlighet att konfirmera och styrka som ett alternativ for kvalitativ forskning.
Med hjélp av dessa begrepp kommer jag att redogoéra for min underséknings

tillforlitlighet.

Trovérdighet syftar till att utfora undersokningen pa ett séitt som gor att
sannolikheten for att undersokningens resultat dr trovérdigt 6kar. Vidare okar
troviardigheten genom att undersokningen utfors utifran de regler som finns och
att respondenterna senare far ta del av undersokningen i sin helhet (Lincoln &
Guba 1985). Jag har tagit hansyn till kriteriet genom att inhdmta samtycke fran
respondenterna och att sikerstilla att de 4r medvetna om vad samtycket innebér.
Respondenterna fick ta del av ett informationsbrev (se bilaga 2) med information
om undersdkningens forutsittningar. I informationsbrevet och i slutet av
intervjuerna informerade jag respondenterna om att det kommer finnas mojlighet

att ta del av undersokningen i sin helhet.

Bryman (2018) forklarar att kriteriet dverforbarhet inte ar lika latt att tillimpa i
kvalitativ forskning som i kvantitativ forskning. Kvalitativ forskning syftar till att
f4 ett djup och inte en bredd som i kvantitativ forskning (ibid.). Eftersom den
kvalitativa forskningen fokuserar pa att undersoka en viss kontext och en viss
social verklighet ar det inte sdkert att en liknande undersokning kommer att ge
samma resultat vid ett senare tillfdlle (Lincoln & Guba 1985). For att kunna ta
hinsyn till 6verforbarheten si gott som mojligt gjorde jag mitt urval pa ett sitt
som kunde ge en spridning pa mina respondenter. Alla respondenter arbetar i
olika kommuner i olika delar av Sverige. Pa sa sitt har jag fatt en storre 6verblick
over hur problemomradet ser ut och hoppas kunna féormedla detsamma. Eftersom
jag delvis undersoker hur Coronapandemin har haft en paverkan pa
bistdndshandldggarnas arbete utgor dven det en svarighet vad géller

overforbarheten. Da jag foljer Lincoln och Gubas (1985) resonemang om
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kvalitativ forskning och fokuserar pé en viss kontext och en viss social verklighet,
innebér detta att om undersokningen hade genomforts vid ett tidigare eller senare
tillfalle hade bistandshandldggarnas resonemang formodligen forts pa annat vis,
men mitt resultat visar pa hur det kan se ut just nu. Samtidigt fokuserar en del av
min undersokning mer generellt pa respondenternas syn pa sitt arbete med

anhdriga dér pandemin inte nddvandigtvis paverkar svaren.

Kriteriet palitlighet kan uppnas genom att anvénda sig av personer som granskar
undersdkningen under processen och framforallt i slutet (Lincoln & Guba 1985).
Eftersom jag har genomfort undersokningen ensam har detta varit extra viktigt for
mig. Jag har, utover min handledare, endast haft mig sjilv och mina tolkningar att
luta mig mot under processens géng och det har dérfor varit viktigt att ta del av
andras synsétt. Jag har latit en utomstaende person ldsa igenom storre delar av
texten och har pé sé sétt kunnat 6ka palitligheten. Det har framforallt blivit
aktuellt under analysforfarandet dar jag har 1atit granskaren tolka det som ségs i

hopp om att analysen inte endast ska styras av mitt synstt.

Det sista kriteriet for att bedoma trovirdigheten dr mojligheten att konfirmera och
styrka min undersokning. Det innebér att forskaren efterstravar att kunna
tillforsdkra att hen har agerat i god tro, vilket gors utifran insikten om att det inte
ar mojligt att genomfora en undersokning som ar fullstandigt objektiv (Lincoln &
Guba 1985). For att i storsta mojliga man ta kriteriet i beaktning har jag skrivit ner
hur mina tankar gar under arbetets gang. Jag har haft en medvetenhet kring att det
inte gar att gora undersokningen fullstdndigt objektiv, men har genom att

grundligt ga igenom mitt material forsokt att bortse fran mina egna varderingar.

3.4 Forforstaelse

Valet av forskningsomrade grundas framforallt i mina tidigare erfarenheter av
arbete inom demensvarden och att jag dirigenom har haft kontakt med anhériga.
Jag har utvecklat ett stort intresse for malgruppen, framforallt dd motet med
personer med demenssjukdom kréver ett flexibelt forhallningssitt diar den ena

dagen inte ir den andra lik. Vidare ser jag en stor vikt av att mota anhdriga med

23



respekt och forstaelse, inte minst for att kunna bidra till att deras vélbefinnande
uppritthélls. Mot bakgrund av detta bestimde jag mig tidigt for att fokusera pa
ndgot som foll inom ramen for mitt intresseomrade. Vidare har jag genom
upplevelser frdn min nirhet funderat 6ver hur Coronapandemin har en paverkan
pa situationen. I samtal med min handledare diskuterades huruvida mitt intresse
och min nérhet till forskningsomradet kunde ha en negativ paverkan pé utforandet
av min undersokning. For att inte lata mina preferenser styra alltfor mycket men
samtidigt kunna anvinda mig av mitt intresse, valde jag att fokusera pa
bistdndshandldggarnas arbete med malgruppen. Jag har inga tidigare erfarenheter
av bistdndshandldggarnas arbete och det som jag har tagit del av under
utbildningens gang upplever jag som begransat. Genom att lata min undersokning
handla om bistdndshandliggares perspektiv kunde jag ta del av resonemang som
jag tidigare inte har kommit i kontakt med och samtidigt ha en stark motivation att

genomfora unders6kningen utifran mitt intresse.

3.5 Forskningsetiska 6vervaganden

Genomgdende i undersdkningen har jag tillimpat och tagit hansyn till
Vetenskapsradets (2002) forskningsetiska principer. Enligt Vetenskapsradet (2002)
har alla intervjupersoner rétt att ta del av information kring undersdkningens syfte,
genomforande samt ovrig information som kan komma att paverka deras vilja att
medverka. Vidare har de rétt att fa information om att deltagande i undersékningen &r
frivillig och om mojligheten att avbryta sin medverkan (ibid.). For att ta hinsyn till
informationskravet har ett informationsbrev (se bilaga 2) skickats ut till de som har
visat intresse av att delta i undersdkningen. Informationsbrevet informerade om
undersokningens syfte, intervjuns utformning och om vad ett samtycke till att
medverka innebar. I inledningen av intervjun paminde jag om informationsbrevet och

sakerstdllde de hade tagit del av undersdkningens och deltagandets forutséttningar.

Jag har ocksa tagit hansyn till samtyckeskravet som syftar till att deltagarnas
medverkan i undersékningen ér frivillig (Vetenskapsradet 2002). Nar undersokningen
innebar ett aktivt deltagande krévs att forskaren inhdmtar samtycke fran de personer

som medverkar (ibid.). Eftersom jag genomforde telefonintervjuer inhdmtades
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muntliga samtycken frén intervjupersonerna. Som tidigare nidmnts, frigade jag
intervjupersonerna om de hade tagit del av informationsbrevet och pdminde om
undersokningens villkor innan jag genomforde intervjun. Pa sa sitt kunde jag
sakerstdlla att de var medvetna om vad det innebar att delta och de bekriftade att de

samtyckte till att medverka.

Vidare redogdr Vetenskapsradet (2002) for konfidentialitetskravet, vilket innebér att
uppgifter om de medverkande personerna ska ges storsta tdnkbara konfidentialitet och
att uppgifterna ska forvaras pa ett sddant sitt att ingen utomstiaende kan ta del av dem.
Jag tar hinsyn till detta krav genom att avidentifiera respondenterna sé att det inte gar
att forutspa vem personen dr. Nar jag skrev Facebookinldgget uppmanade jag dem
som var intresserade att hora av sig pa mail eller personligt meddelande pa Facebook.
P4 sé sitt kan ingen utomstaende se att det var just de personerna som medverkade i
min undersokning. Vidare har jag valt att inte ange respondenternas arbetskommuner
i syfte att i storsta mgjliga man ta hinsyn till konfidentialiteten. I inledningen av
intervjuerna paminner jag om detta och forklarar att det endast ar jag som kommer att

se transkriberingarna i sin helhet och dirmed kommer ta del av denna information.

Slutligen har jag tagit hansyn till nyttjandekravet, vilket innebér att de uppgifter jag
samlar in om respondenterna endast far anvéndas till det som min undersokning syftar
till (Vetenskapsradet 2002). I informationsbrevet (se bilaga 2) informerar jag om att
det som framkommer under intervjun endast kommer att anvandas inom
undersokningens ramar. Nar jag har avslutat min undersdkning och inte ldngre ar i

behov av personuppgifterna kommer dessa att raderas.

4. Teori

4.1 Organisationsteori

For att analysera materialet kommer jag att anvinda mig av fyra
organisationsteoretiska begrepp. Mot bakgrund av undersokningens syfte

fokuserar jag pa bistdndshandldggarnas syn péa de dilemman de mdéter i arbetet.
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Jag har valt den del av organisationsteorin som lagger vikt vid motet mellan det
formella och det informella inom en organisation for att kunna ta mig an
bistandshandldggarnas resonemang analytiskt. For att forstd det dilemma som mitt
syfte bemoter lyfter jag fram fyra begrepp; rationaliserade myter, sdrkoppling, 10st
kopplade system och handlingsutrymme. Med hjilp av begreppen kan jag
analysera de dilemman bistandshandldggarna méter utifrén olika synvinklar.
Samtliga begrepp kan forklara hur bistandshandlaggarna forhéller sig till krav,
stod, resurser, behov och ansvar, men pa olika sétt. Begreppen kompletterar
varandra genom att forklara olika orsaker till och 16sningar pa de dilemman som

uppstar.

4.1.1 Rationaliserade myter

Meyer och Rowan (1977) lyfte tidigt fram begreppet rationaliserade myter som ett
grundliggande begrepp for att forstd hur det irrationella kan mota det rationella
inom en organisation. De beskriver hur institutionaliserade normer dels formar
hur en viss organisation ser ut men ocksa hur den beter sig. Hur organisationen
bedrivs faststélls av normer som dr statliga eller kulturella, trots att det
nddviandigtvis inte dr det som dr det bésta for organisationen. Dessa
rationaliserade processer betraktas darfor som myter eftersom deras nytta tas for
given dven om det inte har pavisats att de bidrar till organisationens effektivitet
(ibid.). De rationaliserade myterna bidrar till att det praktiska arbetet integreras
med organisationens formella struktur, vilket i sin tur gor att legitimitet skapas
bade for arbetet som bedrivs och for organisationen i sig. Med det menar dem att
de rationaliserade myterna forstirker den formella strukturen. De rationaliserade
myterna grundas i de formella strukturerna men utmynnar i hur dessa lagar och

riktlinjer kan appliceras pa organisationens praktiska arbete.

Linde och Svensson (2013) beskriver hur begreppet rationaliserad myt kan
tillimpas i arbetet inom de méinniskobehandlande organisationerna.
Medarbetarnas professionella roll inom en sadan organisation innebir krav fran
olika hall och dr darfor valdigt komplex. De stills infor krav dér ett dilemma
uppstér i motet mellan sin egna personliga moral och de moraliska varderingarna

fran samhallet. Trots att den yttre beskrivningen av arbetsuppgifterna ér rationell
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bestér deras handlingsutrymme till stor del av dilemman och of6rutsidgbarhet.
Oavsett handling finns alltid risken att bli ifragasatt frdn nagot hall. Det kan
handla om att man ingripit for tidigt eller for sent, eller att man gor for mycket
eller for lite. Konflikten som uppstér kan forklaras och synliggoras med hjélp av
begreppet rationaliserade myter. Detta i kombination med insikten om den
exponering for moraliska beddmningar som finns inom de ménniskobehandlande
organisationerna. Ponnert (2013) menar att ménniskobehandlande organisationer
maste hantera osikerhet eftersom organisationen maste leva upp till férvintningar
och motstridiga krav frdn omgivningen for att behélla sin legitimitet. Osékerheten

kan bland annat hanteras genom de rationaliserade myterna (ibid.).

4.1.2 Sarkoppling

Fortséttningsvis uppmérksammar Meyer och Rowan (1977) ett glapp mellan den
formella och den informella strukturen inom organisationen som uppkommer
genom de rationaliserade myterna. De forklarar, med hjélp av begreppet
sarkoppling, att den formella strukturen inom organisationen inte stimmer
overens med det som sker i praktiken. Genom denna sérkoppling kan
organisationen hantera de pétryckningar som kommer bade fran internt och
externt hall, vilket kan gora organisationen mer anpassningsbar. Aven Johansson
(2002) redogor for begreppet och forklarar att sdrkopplingar mellan politik och
handling kan bidra till att kunna hantera flera motstridiga krav. Sarkopplingar
innebér att man samtalar pa ett sitt som kan tillfredsstélla ett krav, att man fattar
beslut i enlighet med ett annat och att man sedan agerar utifran ett tredje krav som
tillgodoses. For nistan alla organisationer &r det inte tillrdckligt att endast fatta
beslut, utan man méste dven agera. For att kunna underlétta sjdlva handlingen
madste beslutsfattandet vara irrationellt utifrdn ett normativt beslutsteoretiskt
perspektiv. Johansson (2002) forklarar att det finns flera olika sétt for att
astadkomma en saddan begriansning. Han skriver att i de fall da uppgifterna de
mdoter dr rutinartade och enkla kan organisationen anvénda sig av fasta
standardprocedurer. Nar uppgifterna eller situationerna istéllet dr sa pass
komplicerade att de inte foljer dessa fasta rutiner, kan medlemmarna inom
organisationens handlingsutrymme begrinsas genom att skapa olika roller. Till

dessa roller hor bestamda beteendefordndringar. Organisationen har ocksa
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mdjligheten att paverka hur medlemmarna tolkar, virderar och uppfattar sin
omgivning genom att tillhandahélla en gemensam tolkningsram, en organisatorisk
ideologi. Den gemensamma tolkningsramen &r den viktigaste I0sningen pa denna

motsittning emellan rationalitet i beslutsfattande respektive handling (ibid.).

4.1.3 Lost kopplade system

Hasenfeld (1983) lyfter fram begreppet 16st kopplade system, som i vissa
sammanhang anvidnds synonymt med begreppet sarkoppling. Enligt Ponnert och
Svensson (2015) dr syftet med begreppet att kunna bibehalla en fasad i riktning
mot omgivningen och samtidigt bedriva ett tekniskt arbete som inte styrs av den
formella strukturen inom organisationen alltfér mycket. Det organisationen séger
att den gor och det som faktiskt sker i praktiken behdver inte vara samma sak och
arbetet kan utdvas pa ett sitt som inte stimmer éverens med det
organisationsstrukturen antyder (ibid.). Lost kopplade system inom
minniskobehandlande organisationer kan ha en paverkan pa resultatet av
aktiviteter och tjanster (Hasenfeld 1983). Strukturen och elementen inom en
organisation &r relativt sjilvstindiga, vilket kan leda till att responsen gentemot
dessa tva kan bli fordréjda och kan pa sa sitt ha en paverkan pé utférandet av
tjdnsterna. Detta kan innebéra att det finns flera olika mal, intressen, auktoriteter
och arbetsenheter som dven de paverkar resultatet av tjinsterna och orsakar att
arbetsprocesserna blir trga. Detta kan till exempel bero pé att
minniskobehandlande organisationer har en storre bendgenhet att drabbas av
oroligheter i arbetsmiljon inom organisationen, till foljd av faktorer sdsom
resurser, krav, ansvar och inflytande. I och med att verksamheten ofta bestar av en
sammansattning av flera enheter och grupper som konkurrerar om ritten och
intressen inom organisationen kan denna orolighet uppsta. Det kan till exempel
vara anstillda, intressegrupper och mojliga och faktiska brukare. Hasenfeld
(1983) skriver ocksé att ménniskobehandlande organisationer kommer att uppleva
denna typ av fordndring och osdkerhet upprepade ganger eftersom nya intressen

frén den sociala omgivningen uppstar.
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4.1.4 Handlingsutrymme

Lipsky (2010) skriver att en gristrotsbyrakrat &r en tjdnsteman som é&r offentligt
anstilld och som har en direktkontakt med samhillets medborgare i sitt dagliga
arbete. Vidare menar han att grasrotsbyrakraten har i uppgift att fatta beslut och
att tolka de lagar och riktlinjer som finns utifrdn den enskildes individuella behov.
Det innebér att grasrotsbyrakraten omvandlar kommunens riktlinjer och den
nationella policyn till praktik. Enligt Lipsky (2010) har grésrotsbyrakraten ett
omfattande handlingsutrymme i sitt arbete. Johansson (2007), som har utvecklat
teorin om grasrotsbyrakrati, lyfter fram de begransningar snarare dn de friheter
grasrotsbyrakraten har i sitt arbete. Till skillnad frén Lipsky (2010) menar han att
handlingsutrymmet dr begréansat eftersom den friheten grésrotsbyrékraten har inte
kan te sig hur som helst. Handlingsutrymmet bildas genom organisationens vaga
och 1 vissa fall motsigelsefulla méal (ibid.). Det innebér ett dilemma eftersom
grasrostbyrakraten begransas av organisationens ramar i yrkesutdvningen (Lipsky
2010; Svensson, Johnsson & Laanemets 2008). Dessa ramar paverkas av faktorer
som till exempel regler, lagar, riktlinjer, resurser och traditioner (Svensson,
Johnsson & Laanemets 2008). Utdver den organisatoriska aspekten praglas
grasrotsbyrakratens uppgift ocksa av savil moraliska som normativa aspekter
(Lipsky 2010). Det dr svart att utveckla lagstiftning och riktlinjer som kan avgora
vilket som &r det bista beslutet i ett fall eftersom de drenden grisrotsbyrékraten
mdoter ofta dr vildigt komplexa och unika. For att ha mojligheten att fatta beslut
som grundas i grasrotsbyrakratens egna bedomningar av de omstandigheter som
foreligger i det enskilda drendet dr en viss utstrdckning av handlingsutrymme en

forutsittning (ibid.).

Enligt Svensson, Johnsson och Laanemets (2008) innebar handlingsutrymmet en
mdjlighet att vilja mellan olika alternativ utifran organisationens uppdrag, men
kraver ocksa en professionell héllning och kunskap som ger kompetensen att gora
ett val som &r rimligt. Verksamheter inom det sociala arbetet priglas av osékerhet,
vilket leder till ett storre handlingsutrymme som i sin tur innebar flera mojligheter

for socialarbetaren (ibid.).

Grésrotsbyrakraten dr beroende av sévil brukarna som organisationen i sitt arbete

(Johansson 2007). De paverkas av krav fran bada héll som konkurrerar med och
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skiljer sig frdn varandra i stor utstrickning. Dessutom mots de av omfattande krav
pa hjélp och stod, men arbetar ocksé i en verksamhet dar malen dr motsagelsefulla
och resurserna stindigt bristfalliga (Lipsky 2010). Evans och Harris (2004)
framhéller en annan bild av grasrotsbyrakratens handlingsutrymme. De menar att
handlingsutrymmet inte alltid gér att se direkt utan att det istéllet finns inbédddat i
de dagliga rutinerna. Handlingsutrymmet uppstar i de luckor som utvecklas till
foljd av organisationens regler och rutiner. Vidare menar de att manga och tydliga
regler inte nodvandigtvis begrdnsar handlingsutrymmet, utan istdllet kan oka det
genom att de krockar med varandra. I ett sddant fall krdvs att grasrotsbyrakraten

sjalv tolkar dessa regler, vilket skapar ett storre handlingsutrymme (ibid.).

5. Analys och resultat

5.1 Om respondenterna

Jag har intervjuat fem personer, varav fyra identifierar sig som kvinnor och en
som man. Samtliga respondenter dr socionomer och arbetar som
bistdndshandldggare inom dldreomsorgen. En av respondenterna ansvarar dven for
LSS- drenden och ett par av dem har arbetsuppgifter utover sitt uppdrag som
bistandshandléggare. De har arbetat som bistandshandldggare fran tva ar upp till
15 ar och arbetar i olika regioner. Samtliga respondenter har erfarenhet av att
arbeta bade innan och under Coronapandemin och moéter sévél personer med
demenssjukdom som deras anhdriga i sitt arbete. Jag kommer att bendmna
intervjupersonerna Respondent 1, 2 och 3, 4 och 5 i 16pande text och kommer att

forkorta bendmningen till R1, R2, R3, R4 och R5 i samband med citat.

Respondenterna ndmner flera olika insatser som kan beviljas, vilka jag kommer
att forklara utifran deras beskrivningar. Dagverksamhet eller dagvdrd syftar bland
annat till social stimulans och avlastning for den anhdriga. Det innebér att den
enskilde dr ivig pa en aktivitet under ett antal timmar och ett antal dagar i veckan.
Trdffpunkter innebdr att traffa andra och delta i aktiviteter. Vidare ar avlosning i

hemmet och aviosarservice att hemtjanstpersonal kommer till parets hem och
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umgas med den enskilde medan den anhdriga ges mdjlighet till egna aktiviteter
och drenden. Korttidsboende innebér att den enskilde far komma till ett boende
under kortare tid, ofta med syftet att avlasta den anhoriga. Néar detta sker med en
regelbundenhet handlar det istéllet om véxelvdard, da den enskilde bor hemma en
viss tid for att sedan bo pa boendet. Nér det finns ett behov av att vara hemifran
langre dn halva tiden beviljas i stéllet ett sdrskilt boende, vilket innebér ett

stadigvarande boende.

5.2 Mojligheter och skyldigheter att stotta anhoriga

5.2.1 De motstridiga behoven

Ett &terkommande dilemma som bistandshandlaggarna beskriver i forhéllande till
sin yrkesroll 4r motstridigheten mellan den anhdrigas och den enskildes behov.
Tidigare forskning visar att bistdndshandlidggare ofta méter ett etiskt dilemma dér
anhdrigas och den enskildes viljor stidlls mot varandra och dér det ena behovet
dérfor kommer behova prioriteras bort (Takter 2017). Det dr den enskildes behov
och onskemal som ska ligga till grund for beslutet om vilka insatser som beviljas
(Blomberg 2004). Detta gor att anhoriga inte har mgjlighet att paverka huruvida
insatser som syftar till att avlasta beviljas, eftersom det ar upp till den enskilde att
tacka ja till insatserna (Takter 2017). Aven om bistdndshandliggarna maste ta
hénsyn till den anhorigas behov kan beslutet innebira att den anhorigas behov
kommer att asidoséttas, likavil som deras rétt och frivillighet (ibid.). Under
intervjuerna redogor samtliga bistdndshandldggare for samma problematik. De
menar att det finns en skyldighet att ta hdnsyn till de anhdrigas behov, men att det
i slutdndan ar den enskildes dnskemal och behov som dr avgdrande for huruvida

ett bifallande beslut om insats fattas. Respondent 5 forklarar:

Man har skyldighet att se till anhdrigas behov och ocksa ta in deras
synpunkter, men sedan dr det ju personen i fraga som har
bestimmanderitt dver sitt eget liv. S& att om det &r olika meningar i

vad som blir bést, om en anhorigs behov stills mot den enskildes
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behov, sé dr det ju inte alltid att man kan ta hénsyn till den anhoriga,

dven om vi séklart ska ta med det i berdkningen. (RS)

Aven respondent 1 beskriver sin skyldighet att lyssna till de anhdriga och deras
behov, men att de maste utga fran den enskilde: “Men de anhdriga kan ju inte
bestdmma [...] helt, utan man maste hela tiden se till personen och vad som

kommer gynna den bést.” (R1).

Det organisationsteoretiska begreppet sarkoppling innebér att den formella
strukturen inom en organisation inte stimmer dverens med det som sker i
praktiken (Meyer & Rowan 1977). Enligt Johansson (2002) 6ppnar denna
sarkoppling upp for en mojlighet att hantera flera motstridiga krav. Sarkopplingen
innebér att man samtalar pa ett sitt som kan tillfredsstélla ett krav, att man fattar
beslut i enlighet med ett annat och att man sedan agerar utifran ett tredje krav som
tillgodoses (ibid.) Dilemmat som respondenterna beskriver kan kopplas till
begreppet sirkoppling. Béde tidigare forskning och respondenterna forklarar att
de har en skyldighet att ta hiansyn till anhdrigas situation, vilket de ocksa gor. Med
tanke pa att det dr den enskildes behov som dr avgdrande verkar det dock inte
alltid vara mojligt att gora det som de formellt sett ska gora. De samtalar kring
den anhorigas behov och hur dessa kan tillgodoses, men nér ett beslut sedan fattas
ar det den enskildes behov och dnskemal som &r avgorande. I intervjupersonernas
utsagor blir det tydligt att det &r svart att finna en 10sning som kan tillgodose bada
parters behov, vilket stimmer dverens med resultatet i Smebye, Kirkevold och
Engedals (2016) studie. De beskriver motstridigheten mellan den enskildes
autonomi och den anhdrigas autonomi. Hotet mot den anhdrigas autonomi
betraktas som ett etiskt dilemma dér det inte finns nagon tillfredsstdllande 16sning

(ibid.).

Samtliga respondenter forklarar samtidigt att flera av insatserna som beviljas for
den enskilde egentligen har i syfte att avlasta den anhoriga. Flera av dem
beskriver hur stodet den anhoriga bistar med manga ganger dr en forutséttning for
att den enskilde ska kunna bo hemma. Genom att bevilja en insats i
avlastningssyfte ges den anhoriga mojlighet till aterhdmtning och kan undvika att

behova ansdka om sérskilt boende till den enskilde. Respondent 2 beskriver:
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Vi utreder ju alltid den enskilde som har behov men det kan ju vara
att den enskilde har ett omfattande vardbehov som till storre del
skots av makan, men att pa grund av makans ocksa hoga alder
kanske man beviljar korttidsboende i avlastningssyfte eller
vaxelvard eller avlosning i hemmet eller dagverksamhet exempelvis.

Men det ir ju alltid den enskildes behov man utgar fran. (R2)

Det som beskrivs hir verkar dven det stimma 6verens med det som Johansson
(2002) framhaller vad géller sarkoppling. Bistdndshandlidggarna samtalar om den
anhdrigas behov och fattar sedan beslut i enlighet med den enskildes behov, men
nir beslutet verkstélls dr det 1 forsta hand den anhdrigas behov som tillgodoses
genom insatser som syftar till avlastning. Som tidigare ndmnts, menar Johansson
(2002) att séarkopplingen kan gora att organisationen kan hantera flera motstridiga
krav. Utifran det bistindshandldaggarna beskriver kan frdgan kring huruvida dessa
motstridiga krav faktiskt kan hanteras genom att koppla isdr den formella
strukturen med handling diskuteras. Aven om sirkopplingen kan leda till att det
verkar som att bada parters behov och krav tas i beaktning, kan det utifran
respondenternas utsagor tolkas som att det inte 4r mojligt. I ménga fall &r det
enbart ett behov och krav som kan tillgodoses, vilket visar pa att sairkopplingen

inte alltid gor att det gér att hantera de motstridiga kraven.

Vidare lyfter respondenterna fram ytterligare aspekter av dilemmat som uppstar
om deras ansvar i forhéllande till bade den enskilde och den anhoriga. Flera av
dem forklarar att det enligt lag dr den enskilde som maste ansoka om stdd, men att
nér det géller personer med demenssjukdom inte alltid ar sé. Istillet &r det den

anhdriga som ansoker. Respondent 4 forklarar:

Ja egentligen har jag ju inga skyldigheter att ta hiansyn till deras
behov egentligen. Alltsa rent konkret lagmaéssigt sa ar det ju bara
den enskilde som kan gora en ansdkan om hjélp. Men riktigt sa &r

det ju inte nir det kommer till personer med demenssjukdom. (R4)
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Aven hir kan Meyer och Rowans (1977) begrepp sirkoppling tillimpas. Utifran
den formella strukturen dr det den enskilde som ska gdra en ansdkan men i
praktiken ar det inte alltid s& det gar till. Flera av bistindshandldggarna beskriver
hur det manga ganger 4r den anhoriga som for talan under utredning och

uppfoljningar. Respondent 5 forklarar:

Oftast ar det anhorig som ansoker och som sedan for personens talan
hela végen. Ibland ar det till och med sa att man kanske inte ens
riktigt tréffar personen i fraga, utan att anhoriga har egentligen all
kontakt i extrema fall ndr personen sjilv kanske saknar insikt och

mar daligt av att sitta med pa moten och sé dar. (RS)

Respondent 5 lyfter fram ett exempel pé nér anhoriga har ett storre inflytande i
arendet till f61jd av den enskildes svérigheter pa grund av demenssjukdomen.
Beskrivningen av det 6kade inflytandet stimmer verens med resultatet av Nordh
och Nedlunds (2017) undersokning. Deras undersokning tyder pa att
handléggning vid beslut som ror personer med en demenssjukdom inte riskerar att
asidositta anhdriga och deras behov i samma utstrickning. Det kan rentutav vara
raka motsatsen, att bistindshandlaggaren har en tendens att géra den anhoriga
involverad i handledningsprocessen sa pass mycket att den enskildes

sjdlvbestimmanderitt dventyras (ibid.).

Respondenterna beskriver en rad olika svérigheter nér det kommer till
mdjligheten att stotta anhoriga. Detta till f6ljd av att det dr den enskildes behov
och onskemal som ska till ligga till grund for beslutet om vilka insatser som
beviljas (Blomberg 2004). Det gor att de anhdrigas behov kan komma att
asidosittas (Takter 2017). Flera av respondenterna forklarar att deras arbete syftar
till att tillgodose den enskildes behov, vilket begransar mojligheten att mota de
anhorigas behov. Ett par av respondenterna sade att de ibland upplever att de inte
har mojligheten att gora det de dnskar kunna gora i sin yrkesroll. Respondent 5

berdttar om svarigheten att inte kunna stétta den anhoriga fullt ut:
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For ofta ér det ju sa att man kanske nigonstans kidnner for en person
och man kénner att man vill géra s mycket men att det rent

lagmassigt eller enligt riktlinjerna inte gér. (R5)

Respondenten beskriver hur hen begrédnsas av sitt handlingsutrymme i métet med
den anhoriga. Grisrotsbyrikraten begriansas av organisationens ramar i sin
yrkesutovning (Lipsky 2010; Svensson, Johnsson & Laanemets 2008). Ramarna
paverkas av bland annat lagar, riktlinjer och resurser (Svensson, Johnsson &
Laanemets 2008). Dessutom priglas griasrotsbyrakratens uppgift av moraliska och
normativa aspekter (Lipsky 2010). Utifran moraliska och normativa aspekter vill
bistdndshandldggaren hjdlpa den anhoriga, men organisationens ramar i form av
lagstiftning och riktlinjer sitter stopp for denna vilja. Vidare beskriver samtliga
respondenter att de hanvisar till andra yrkesroller som kan stotta de anhoriga,
varav anhdrigsamordnare och demenssjukskoterska dr tva av de exempel som
lyfts fram. Respondent 5 beskriver en maktldshet i forhédllande till stéttandet av

anhdriga:

Jag hoppas att de far jattebra stdd 1 kontakten med andra
professioner for vi star ganska maktlosa. [...] Jag kénner att jag har
inte den utbildningen eller den mojligheten att hjilpa henne pa nagot
annat vis dn att lyssna och att sedan forsoka leda vidare till andra
professioner. Och forstds forsoka gora sé gott man kan inom sin roll

liksom. (R5)

Aven hir kan begreppet handlingsutrymme tillimpas. Svensson, Johnsson och
Laanemets (2008) forklarar att handlingsutrymmet kréver att grisrotsbyrakraten
har kunskap. Respondent 5 beskriver hur hen inte har tillrdcklig kunskap och
heller inte tillrdckliga mojligheter att stotta den anhoriga. Hen hédnvisar till andra
professioner, vilket dven respondent 2 redogor for: ”’Sa man sldpper ju den bollen
kanske lite och hanvisar till andra forum liksom.” (R2). Eftersom
bistdndshandldggarnas uppgift ar att tillgodose den enskildes behov, begriansas
mojligheten att stotta de anhoriga. Johansson (2007) menar att grasrotsbyrakraten
paverkas av krav fran bade brukarna och organisationen. Bistandshandlaggarna

moter ytterligare krav att ta hansyn till 1 sitt arbete, ndmligen de anhoriga.
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Anhorigas behov faller inte inom ramen for de arbetsuppgifter
bistandshandldggarna har egentligen, men paverkar dnda situationen sé pass
mycket att de maste tas med i berdkningen. Dessutom fyller de anhoriga en viktig
funktion for organisationen da flera av bistindshandlaggarna beskriver att den
anhdrigas vdlmaende ar en forutsittning for att de ska kunna fortsétta att bista
med informella insatser. Med flera krav att ta hinsyn till 4r bistindshandlaggarnas

arbete minst sagt utmanande.

5.2.2 Det presumtiva samtycket

Ytterligare en aspekt som kan sitta den enskildes sjdlvbestimmanderitt pa spel
och som kan ge anhdriga ett storre inflytande dr samtycket. Nordh och Nedlunds
(2017) undersdkning visar pa att samtycke manga génger inhdmtas fran den
anhoriga och att bistdndshandldggaren fattar beslut utifran det. Syftet med det ar
att sikerstilla att den anhoriga far den livskvalité hen fortjanar, men det dventyrar
samtidigt den enskildes ritt till sjdlvbestimmande (ibid.). Forskning visar ocksa
pa upplevelser av att inte fa vara med och fatta de beslut som har en paverkan den
enskildes egna liv (Mazaheri et al. 2013). Respondenterna beskriver en svarighet
att tolka huruvida den enskilde tackar ja till en insats och om personen ens forstar
vad samtycket innebér. Respondent 2 forklarar att samtycket dr den svéraste
utmaningen hen stills infor vad géller personer med demenssjukdom. Vissa
personer samtycker till allt, vilket gor det enkelt att arbeta vidare i drendet.
Samtidigt ser hen problematik i att den enskilde inte alltid &r medveten om vad
samtycket innebar. Likadant nir den enskilde inte samtycker och kanske
egentligen inte vet vad hen siiger nej till. Aven respondent 5 beskriver en liknande

problematik i forhéllande till motet med personer med demenssjukdom:

Da pratar man ju med personen sjilv sa att den verkligen vill det hér
och det hér ar ju svart med personer med demenssjukdom for de vet
inte alltid vad vi fragar eller vad de svarar pa. De kanske har skrivit
under ett papper utan att veta vad det dr, men vi forsoker dnda utreda

ungefdr var de stér i frigan. (RS)
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Vidare forklarar respondent 2 hur hen anvénder sig av ett presumtivt samtycke i

sin yrkesutdvning:

Det ar alltid en jattesvar balans att vdga in att f4 den dementa att bli
hord och lyssnad pa och kidnna sig delaktig och samtidigt lata
anhoriga [...] ta plats utan att det tar 6ver. [...] Man jobbar ju
mycket med presumtivt samtycke utifran forvaltningslag och
socialtjanstlag [...] Men det dr ju aldrig glasklart och det ar ju
verkligen en grdzon pa ndr man gor overtramp pa den enskildes

rattigheter och sjilvbestimmande. (R2)

Hasenfeld (1983) redogor for begreppet 16st kopplade system. Enligt Ponnert och
Svensson (2015) dr syftet med begreppet att kunna bibehalla en fasad i riktning
mot omgivningen och samtidigt bedriva ett tekniskt arbete som inte styrs av
organisationens formella struktur alltfor mycket. Det organisationen siger att den
gor och det som faktiskt sker i praktiken behover inte vara samma sak och arbetet
kan utdvas pa ett sitt som inte stimmer dverens med det organisationsstrukturen
antyder (ibid.). Formellt sett méste den enskilde samtycka till de insatser som
bistandshandldggaren beslutar om, men i praktiken &r det inte det som sker.
Genom att tolka det som sdgs som ett samtycke kan den anhdrigas behov
tillgodoses, men organisationen kan samtidigt ge ett sken av att man tagit hdnsyn
till den enskildes 6nskemal. I mdtet med personer som har en demenssjukdom kan
det tankas att bistindshandlaggaren &r beroende av de 16st kopplade systemen,
vilket kan forklaras med hjilp av den tidigare forskning som presenterats ovan.
Steeman et al. (2007) beskriver en minskad medvetenhet kring hur verkligheten
ser ut hos personer med demenssjukdom. Vidare menar Nordh och Nedlund
(2017) att anledningen till att samtycken ibland inh&dmtas fran anhoriga &r en
radsla over att personen som har en demenssjukdom inte kan uttrycka sina behov
pa egen hand och inte har forstéelse for sin minskade kapacitet. P4 grund av det
finns en risk att personen uttrycker ett mindre behov én vad som egentligen
foreligger (ibid.). For att kunna besluta om insatser utifran de behov som
foreligger maste ett samtycke inhdmtas pé ett eller annat sétt. De 16st kopplade

systemen ar darfor en forutsittning for att bistindshandldggarna ska kunna
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genomfora sina arbetsuppgifter och uppfylla sitt ansvar, vilket ocksa far en

paverkan pé den enskildes och den anhdrigas situation.

Vidare beskriver flera av respondenterna svarigheterna som uppstar nir parterna
har delade meningar kring vilket behov som foreligger samt huruvida sjukdomen
har en paverkan pa parets situation. Aven Steeman et al. (2007) redogér for att
den enskilde inte har samma upplevelser av sjukdomens konsekvenser som sin
partner och ovrig familj. Dessutom framhéller Soderberg, Stdhl och Melin
Emilsson (2019) att den anhorigas situation paverkas av att den enskilde inte vill
ta emot formellt stod. Vardbordan som uppstar for den anhoriga kan da ha en
negativ paverkan pa dennes vélbefinnande (ibid.). Respondenterna delar synen
som framhalls i tidigare forskning. Nér den enskilde motsétter sig de insatser som
erbjuds paverkas den anhdrigas situation avsevart, menar flera av
bistdndshandldggarna. Vidare beskriver respondent 3 hur hen forsoker na fram till

den enskilde:

Det ar alltid en balans om det finns ett behov av stod med vissa
saker som man inte klarar men det kan vara svart att nd fram. Det ar
mycket saddr motiverande och man féar forsoka hitta olika alternativ

som kan fungera. (R3)

Respondenten beskriver hur hen anvénder sig av sitt handlingsutrymme i motet
med den enskilde. Grasrotsbyrakraten begransas av organisationens ramar i sin
yrkesutovning (Lipsky 2010; Svensson, Johnsson & Laanemets 2008). Dessa
ramar péaverkas av faktorer som till exempel regler, lagar, riktlinjer, resurser och
traditioner (Svensson, Johnsson & Laanemets 2008). Utover den organisatoriska
aspekten priglas griasrotsbyrakratens uppgift ocksé av moraliska och normativa
aspekter (Lipsky 2010). Aven respondent 1 beskriver hur hen anvinder sitt
handlingsutrymme f0r att hitta en 16sning. Hen anvénder sig av olika metoder for
att lirka fram ett samtycke hos den enskilde, men redogdr ocksé for nar
handlingsutrymmet begransas: ”Ofta kan man liksom lirka fram ett samtycke,
vilket verkligen &r lite finkansligt kan jag tycka.” (R1). Respondent 1 forklarar
vidare att det finns en gréns for hur mycket de kan lirka for att fa fram ett

samtycke. Det respondenten beskriver innebar att hen bade begrinsas och kan
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anvinda sig av sitt handlingsutrymme. Som Svensson, Johnsson och Laanemets
(2008) forklarar kriavs en professionell héllning och kunskap for att kunna gora ett
rimligt val. Nér respondenten beskriver sina olika metoder anvénder hen sig av sin
kunskap i sitt forsok att lirka fram ett samtycke. Samtidigt begrinsas
bistandshandléggaren av de regler och riktlinjer som finns nar hen beskriver att
det finns en gréins for hur mycket det gar att lirka. Detta stimmer verens med
Johanssons (2007) beskrivning av hur handlingsutrymmet ar begrénsat eftersom
den frihet griisrotsbyrékraten har inte kan te sig hur som helst. Aven om det kan
vara mojligt att lirka fram samtycket eller fa ett presumtivt samtycke maste
bistandshandléggaren ta hinsyn till savél lagstiftning och riktlinjer som moraliska

och normativa aspekter.

5.2.3 Insatserna som inte fyller sitt syfte

Samtliga bistandshandldaggare redogor for en rad olika insatser som kan erbjudas
for att avlasta anhoriga. Alla respondenter menar pa att avlastning ér en
forutsittning for att den anhoriga ska orka, varfor de erbjuder olika insatser 1
avlastningssyfte. Ett par av respondenterna redogor dock for att vissa insatser inte
passar for alla och att de inte fyller sitt syfte att avlasta den anhoriga, vilket dven
Takter (2017) lyfter fram. Hon forklarar att vissa personer inte kan tillgodogora
sig de insatser som erbjuds. I hennes undersokning framkommer att det finns en
brist pa alternativa insatser till de personer vars behov inte kan tillgodoses genom
de insatser som finns att tillga (ibid.). Respondent 3 forklarar att dagverksamhet

som bland annat syftar till social stimulans inte passar for alla:

For man kanske aldrig har varit en social person eller man kanske
inte blir lugnare eller mer aktiverad i sddana sammanhang utan man
blir mer orolig och dé kan jag kédnna att vi [...] inte har s& mycket
andra anpassade insatser. Sa det blir valdigt begrénsat vad vi kan

erbjuda. (R3)
Meyer och Rowan (1977) lyfter fram begreppet rationaliserade myter. De

beskriver hur institutionaliserade normer dels formar hur en viss organisation ser

ut men ocksa hur den beter sig. Hur organisationen bedrivs faststills av normer
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som &r statliga eller kulturella, trots att det nddvandigtvis inte dr det som ar det
bista for organisationen. Dessa rationaliserade processer betraktas darfor som
myter eftersom deras nytta tas for given dven om det inte har pavisats att de bidrar
till att organisationen &r effektiv (ibid.). Det respondent 3 beskriver kan forklaras
med hjilp av de rationaliserade myterna. De insatser som kan erbjudas kan
betraktas som en djupt rotad forestéllning om att insatsen &r det basta for den
enskilde och &r alltsa en rationaliserad myt. Trots att insatserna inte alltid fyller
sitt syfte tas nyttan for givet. Bristen pa anpassade insatser gor att behoven inte
alltid kan tillgodoses, men utifrdn de formella strukturerna anses det &nda vara en

lamplig insats.

Takter (2017) lyfter fram att beslut om insatser manga génger grundas i vilka
insatser kommunen kan erbjuda snarare n att utgd fran de behov som faktiskt
finns. Det kan diskuteras som en forklararing till att organisationen anvinder sig
av de rationaliserade myterna. Insatserna erbjuds utifran vad som finns att tillgé
och inte utifrdn behoven. Det gor att bistindshandldggaren maste forsoka hitta det
bésta alternativet av insatserna, vilket i sin tur leder till att insatserna inte alltid
fyller sitt egentliga syfte. Pa ett sitt kan det antas leda till att organisationen blir
effektiv eftersom de redan har insatser att utgd fran och kan darfor effektivisera
beddmningen kring vilken insats som ar lamplig. Samtidigt kan det istéllet leda
till en ineffektivitet eftersom samtliga behov inte kan tillgodoses om insatserna

inte fyller sitt syfte.

Om diskussionen fors utifran den anhorigas behov kan det tiankas att deras
situation inte forbattras eller till och med forvérras nér insatserna inte fyller sitt
syfte. Som tidigare ndmnts, beskriver respondenterna att avlastning dr en
forutsittning for att de anhoriga ska orka béra sitt ansvar. Utifran Smebye,
Kirkevold och Engedals (2016) undersokning forklarar de att anhorigas ansvar for
den enskilde ofta ar stérre an vad den anhoriga kan hantera. Till f6ljd av denna
borda riskerar hélsan hos den anhdriga att forsémras. Om den anhoriga inte far
rétt hjdlp riskerar deras méaende att forsdmras och att ansvaret blir Gvermaktigt.
Det kan i sin tur leda till att paret behdver ansdka om ytterligare insatser som till

exempel sdrskilt boende, vilket flera av respondenterna forklarar. Pa sa sitt kan de
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rationaliserade myterna gora att organisationens arbete istdllet blir ineffektivt da

arbetsuppgifterna okar.

Aven respondent 4 redogdr for nir insatserna inte fyller sitt syfte:

Man ser ju att hemtjénstinsatser vid enstaka tillféllen inte har ndgon
direkt effekt pa den anhorigas belastning. Det behovs att personen &r
borta en hel dag pa dagvard eller ar borta fran hemmet en vecka eller

tvd veckor for att de ska komma ner i varv och fa aterhdmtning. (R4)

Respondent 4 beskriver dven hur vixelvérd inte alltid fungerar som en avlastning
for de anhoriga. Hen forklarar att vissa personer som har en demenssjukdom inte
klarar av att byta miljo varannan vecka. De blir forvirrade och oroliga, vilket leder
till ytterligare belastning for den anhdriga som méste hantera detta tillstind. Aven
i en situation som denna kan tdnkas att de rationaliserade myterna inte leder till
effektivitet. Som tidigare ndmnts, kan den anhorigas miende forsdmras till f61jd
av vardbordan. Darfor kan bistdndshandldggaren behdva hitta nya alternativ vilket

leder till en ineffektivitet 1 arbetet.

Respondent 4 redogor dessutom for ytterligare en insats som inte alltid fyller sitt
syfte. Hen beréttar att avlosning i hemmet innebir att den anhoriga far mojlighet
att gora de saker som annars inte hinns med och forklarar: ’Det som skulle kunna
vara avlastning for dem kanske dr att de far vara hemma och ligga pa soffan och
vila eller ldsa en bok.” (R4). Tidigare forskning visar att egentid ar en viktig
aspekt som ofta tvingas prioriteras bort. P4 grund av det omsorgsansvar den
anhoriga har finns det inte mycket plats dver till egentid (Sanders et al. 2008;
Smebye, Kirkevold & Engedal 2016; Croog et al. 2006). Croog et al (2006)
skriver dessutom att ju mer anhdrigas sociala liv och aktiviteter paverkas av
situationen, desto hogre risk finns att de utveckla depressiva symptom och angest.
Annu en ging visar sig de rationaliserade myterna inte fylla sitt syfte vad giller

effektivitet for organisationen.

I forhéllande till begreppet rationaliserade myter forklarar Linde och Svensson

(2013) att mianniskobehandlande organisationer alltid riskerar att bli ifragasatta
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frén nagot hall oavsett handling. Att erbjuda anpassade insatser utifran alla behov
som finns kan antas vara omdjligt. Det gor att bistindshandlaggarna ar beroende
av de rationaliserade myterna i sitt arbete. Om bistdndshandldggarna skulle utreda
alla olika behov som finns for att dérefter besluta om en insats som uppfyller
samtliga behov, skulle de med storsta sannolikhet ha ett uppdrag som ar omgjligt
att uppna. Genom de rationaliserade myterna kan organisationen vara effektiv,

dven om det emellandt leder till en ineffektivitet.

5.3 Pandemins paverkan pa mojligheter och skyldigheter att stotta

anhoriga

5.3.1 Det otillrackliga stodet

Coronapandemin visar sig ha haft en stor paverkan pé bistandshandldggarnas
arbete, inte minst nir det kommer till att mota de anhorigas behov. I Salvas et al.
(2020) undersokning uttryckte flera familjevérdare till personer med demens en
frustration eftersom de under pandemin ansvarade for att tillhandahalla vard till
den enskilde pa egen hand. I undersdkningen menade hélften av respondenterna
att stodet de fick, bade formellt och informellt, var tillrackligt. Samtidigt var
insatser som ménga var i behov av begransade till f6ljd av pandemin (ibid.). I
denna undersokning beskriver bistindshandldggarna att stodet som finns att
tillhandahélla &r begrénsat. Ingen av respondenterna uttrycker att de upplever att
stodet ar tillrackligt, utan snarare tvartom. Respondent 3 forklarar konsekvenserna

av att vissa insatser har tvingats hélla stdngt under pandemin:

Dir ju for méanga en jéttepafrestande situation. [...] De forsta
ménaderna kanske fungerade men sedan nér vi kommer in pd manad
tre eller fyra da marker vi att framforallt anhoriga kénner att det ar

tufft. (R3)
Vidare beskriver majoriteten av respondenterna att de forsoker hitta nya 16sningar

for att 1 storsta mojliga méan kunna tillgodose behoven. Respondent 1

exemplifierar:
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Jag kommer ihag i somras nir inte dagverksamheten och
vaxelvarden var igang, att man kanske beviljade fler timmar
avlosarservice dn vad vi kanske har riktlinjer pa i de fall da personen
i vanliga fall brukar gé till dagverksamheten. Just for att den
anhoriga &r van vid att kanske ha fem vardagar dir personen inte ens

ar hemma under dagen. (R1)

Aven respondent 2 redogdr for liknande 16sningar nir dagverksamheten har hallits

stangd:

Sa har vi ju erbjudit andra insatser i form av [...] 6kade promenader
med hemtjénsten eller avldsning i hemmet. I vissa fall har det till
och med fatt bli att personerna har fatt ha vixelvérd [...] for att den
andra parten ska fa lite avlosning. S& dar far man liksom prata fran

fall till fall hur man kan hjilpa dem. (R2)

Enligt Svensson, Johnsson och Laanemets (2008) priglas verksamheter inom det
sociala arbetet av osdkerhet, vilket leder till ett storre handlingsutrymme och pé sé
satt flera mojligheter for socialarbetaren. Evans och Harris (2004) redogdr for en
liknande bild av begreppet och forklarar att handlingsutrymmet uppstér i luckor
som utvecklas av organisationens regler och rutiner. Om dessa krockar med
varandra kan handlingsutrymmet 6ka. Genom handlingsutrymmet kan
grasrotsbyrakraten fatta beslut som grundas i egna bedomningar av de
omsténdigheter som foreligger i det enskilda drendet (Svensson, Johnsson &
Laanemets). Utifran det respondenterna beskriver anvinder de sig av sitt
handlingsutrymme i sokandet efter nya 16sningar. Coronapandemin kan tolkas
som en form av osdkerhet som uppstar dér bistindshandldggaren ges ett storre
handlingsutrymme. Eftersom vanliga rutiner inte lingre gar att folja och nya
riktlinjer sdtter stopp, maste bistindshandliaggarna gora egna bedomningar kring
hur behovet kan tillgodoses. Samtidigt begransas bistandshandlaggarnas
handlingsutrymme eftersom alla insatser inte finns tillgdngliga pa samma sétt som
innan pandemin. Lipsky (2010) menar att grasrotsbyrakrater mots av omfattande

krav pa hjilp och stod, men att de samtidigt arbetar i en verksamhet dér mélen ar
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motsdgelsefulla och dir resurserna stindigt ar bristfalliga. De har i uppgift att fatta
beslut och att tolka de lagar och riktlinjer som finns utifran den enskildes
individuella behov (ibid.). Som Lipsky (2010) menar moéter bistdndshandldggarna
dessa krav pa hjilp och stdd. I och med att de a ena sidan ska arbeta for att mota
dessa krav och & andra sidan méste ta hinsyn till pandemin, begrinsas deras
handlingsutrymme. Det finns en brist pa resurser vilket &ven det gor att
handlingsutrymmet minskar. Respondent 1 beskriver hur mdjligheten att stotta

anhoriga begréinsas pa grund av pandemin:

I manga fall sa beviljar vi ju vixelvard och dagverksamhet, absolut
framst for den enskilde men i manga fall ocksé for att den andre ska
fa avlastning. [...] Och dér har det blivit svart att se till den
anhoriges perspektiv just for att det inte har gatt att infora. (R1)

Vidare beskriver respondent 1 hur pandemin forsvarar bistandshandldggarnas
arbete. Hen forklarar att det &r ldttare att traffa personerna fysiskt for att kunna
hjélpa pa bista sitt. [ vanliga fall gér de hembesok for att utreda vilka behov som
foreligger, bade vad giller den enskilde och den anhériga. Aven respondent 2 och

respondent 5 beskriver liknande problematik:

Mycket blir pa telefon, ménga ginger kan det vara jattesmidigt och
det funkar hur bra som helst men man tappar ocksa helhetsbilden
som ndr man dr hemma och traffar anhoriga. [...] Det missas ju nir
man inte gor hembesok 1 samma utstrackning. [...] Det dr egentligen

dédr man fér all information. (R2)

Man kanske lyssnar efter signaler, hur pratar de med varandra
sinsemellan, hur gar tugget, hur ror de sig dar hemma liksom. Man
kan prata [...] med bada parter fast lite enskilt. Det gar inte pa
samma sitt per telefon. D4 kanske man bara far den anhorigas bild

och inte badas och man kan inte se dem samspela. (RS5)

Som tidigare ndmnts, beskriver bistdndshandldggarna hur stodet som har erbjudits

till de anhdriga har varit otillrickligt. De flesta forklarar att de har behovt komma
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pa nya l6sningar under pandemin. En av respondenterna séger dock att
kommunen hen arbetar i inte har lyckats anpassa insatserna efter pandemin: Vi
har nog egentligen inte haft ndgon plan hur vi ska bemdta de hir anhoriga utifran
pandemin faktiskt.” (R4). Ovriga respondenter menar att de har haft
kompenserade insatser att erbjuda, men forklarar samtidigt att dessa insatser inte
gér att likstdlla med de som erbjuds i vanliga fall. Respondent 5 forklarar: ’S4 att
dven om vi erbjuder mer hjélp 1 annan form sa har det kanske inte kénts
tillrackligt.” (RS). Vidare beskriver dven respondent 3 och respondent 1 hur de

nya l6sningarna inte alltid fyller sitt syfte:

Det &r svart att likstdlla ett erbjudande med att kanske fa hemtjénst
med att ndgon liksom dr pa dagverksamhet. Det blir inte det hir
avbrottet och kanske inte den dér regelbundenheten, att man

kommer ivig och blir liksom ett avbrott i vardagen. (R3)

Men fortfarande kanske vi inte kan ha att personer kommer dit fem
dagar i veckan fast att de har det behovet, utan att de kommer
kanske tre dagar i veckan istéllet. [...] Det ar ju fortfarande en

vildigt stor skillnad i hur det brukar vara. (R1)

Aven detta dilemma kan kopplas till Meyer och Rowans (1977) begrepp
sarkoppling eftersom den formella strukturen inte stimmer 6verens med det som
sker i praktiken. Syftet med bistandshandldggarnas arbete och insatsen som
beviljas dr egentligen att tillgodose de behov som foreligger, men pa grund av
pandemin tvingas bistdndshandldggarna besluta om insatser som inte fyller sitt
syfte. Vidare menar Meyer och Rowan (1977) att sarkopplingen gor att
organisationen kan hantera de patryckningar som kommer bade fran internt och
externt hall, vilket i sin tur gor organisationen mer anpassningsbar. Genom att
bevilja insatser kan bistindshandlaggarna visa att de &r ett fortsatt stod for
brukarna, samtidigt som de anpassar sig efter de begransade forutsittningarna som
foljer Coronapandemin. Om pandemin fortgar under en lidngre tid kan dock ténkas
att stodet kommer visa sig vara otillrackligt, vilket ocksa kan gora att behoven blir
mer omfattande. Med tanke pé att de anhorigas situation redan nu &r pafrestande

kan tdnkas att det kommer forvirras ju ldngre tiden gar. Om sé blir fallet kommer
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sarkopplingen troligtvis inte vara tillrdcklig for att kunna hantera de pétryckningar

bistdndshandldggarna moter.

5.3.2 Det otillrackliga stodets konsekvenser

Fortsittningsvis beskriver respondenterna konsekvenserna av den brist pa stod
som uppkommit till f61jd av Coronapandemin. Alla respondenter beskriver hur
den begrinsade mojligheten att bevilja insatser utifran de behov som faktiskt
foreligger pa ett eller annat sitt paverkar situationen for de anhdriga, men ocksa
for den enskilde. Som ovan ndmnt, menar bade Cagnin et al. (2020) och Simonetti
et al. (2020) att pandemin har lett till en 6kad vardborda hos de anhoriga. Risken
for rolloverbelastning 6kar pa grund av att formella insatser och formellt stod som
finns att tillgd inte &r tillrackliga (Salva et al. 2020). Denna konsekvens beskrivs
dven i mina intervjuer. Till f6ljd av minskningen av de formella insatser som
kunde erbjudas upplevde bistindshandldggarna att de anhoriga har fatt ta mer
ansvar for den enskilde dn vad de tidigare har gjort. Den 6kade vardbordan ledde
ocksa till ett 6kat inflode av ansokningar om andra typer av insatser. Respondent

1 uttrycker det sahér:

Precis nir Corona kom och det blev liksom allvarligt da stingde ju
dagverksamheterna. [...] vilket gor att det blev ett valdigt stort
inflode av vard- och omsorgsboendesansokningar, just for att
anhoriga maktar inte med ldngre for att deras anhoriga, personerna,

gick hemma hela dagarna. (R1)

Respondenten beskriver vidare konsekvenserna av att vixelvardsboenden stingde

och inte langre kunde erbjudas som insats:
Det forsvann ju ocksé eller stingdes ner, vilket gjorde att ja det var
ju samma resultat dir liksom att de anhdriga fick inte den hir veckan
som kanske behovdes for att de skulle orka med de tre resterande

veckorna i méanaden. [...] Det blev liksom droppen for ménga. (R1)

En annan respondent beskriver det sahér:
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Dagvarden stingde ju helt under ungefar sju ménader [...] och dé
sag vi ocksé att ansokningarna hos de personer som hade ett beslut
pa dagvard att ansokningar pa sirskilt boende inriktat pd demens
okade valdigt. For anhoriga kidnde [...] att de orkar inte detta om de

inte fir avlastningen. (R4)

Hasenfeld (1983) lyfter fram begreppet 16st kopplade system. Det finns en risk att
arbetsprocesser blir troga, vilket kan bero pa att mianniskobehandlande
organisationer har en storre benigenhet att drabbas av oroligheter i arbetsmiljon.
Oroligheterna orsakas i sin tur av bland annat resurser, krav, ansvar och
inflytande. Eftersom nya intressen fran den sociala omgivningen uppstar hela
tiden, kommer organisationer uppleva denna typ av fordndring ofta (ibid.). Utifran
det respondenterna beskriver kan det tdnkas vara sé att organisationen
bistdndshandldggarna arbetar inom har paverkats av just denna troghet. Nya
intressen, i form av restriktioner till f61jd av Coronapandemin och ett krav pa att
organisationen tar sitt ansvar, gor att bistindshandldaggarnas arbete forsvaras. De
kan inte anvénda sig av de insatser som vanligtvis beviljas och hamnar dirmed i
en situation dir resurserna inte ar tillrdckliga och arbetsprocessen blir trog.
Fortsittningsvis beskriver flera av respondenterna ytterligare konsekvenser av det
bristande stodet i takt med att méendet hos de anhoriga forsdmras, likavél som

deras mojligheter till ett socialt liv. Respondent 5 forklarar:

Jag tror att anhdriga har under den hér perioden matt sdmre an vad
de skulle gjort annars eftersom att de inte kanske har haft samma
stod varken frdn kommunens verksamheter eller fran andra

anhdriga. (RS)

Aven respondent 3 redogdr for pandemins konsekvenser:
Min erfarenhet ar att det har paverkat de anhoriga ganska hart, som
sagt de hér traffpunkterna har inte varit 6ppna, dagverksamheten har

inte varit 6ppen och jag tdnker man kan inte ha besok av sina barn

och 4 avlastning pa det séttet. Manga har dragit sig for att fa stod av
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hemtjénsten for man &r rddd for smitta och det har nog begrinsat det

sociala livet jattemycket. (R3)

Detta visar pa att oroligheter inom organisationerna inte bara orsakas av bristande
resurser pa grund av pandemin, utan att de har ett fortsatt ansvar och krav pé att
vara ett stod for dem som dr i behov insatser. Som béde tidigare forskning och
bistdndshandldggarnas utsagor visar dr paverkan pa de anhorigas situation
pataglig, vilket gor det nodvandigt att hitta andra 16sningar for att tillgodose
behoven. Ponnert och Svensson (2015) menar att syftet med de 16st kopplade
systemen delvis r att kunna bibehélla en fasad gentemot omgivningen. Utifran
det respondenterna beskriver kan det vara vart att fundera 6ver huruvida
bistdndshandldggarna faktiskt har mojlighet att uppritthalla denna fasad. Eftersom
de anhorigas situation paverkas patagligt av att resurserna ar bristfalliga och
arbetsprocesserna troga, kommer organisationen forr eller senare att motas av
kritik. Oroligheter inom organisationen kan, utifrdn respondenternas utsagor,
antas vara omdjligt att hantera samtidigt som organisationen kan uppritthélla sin

fasad genom att uppfylla sitt ansvar.

6. Diskussion

Syftet med denna studie var att undersoka hur bistdndshandlidggare inom
dldreomsorgen resonerar kring sitt arbete med anhoriga som lever tillsammans
med personer med demens, for att fa en fordjupad forstaelse for synen pa de
dilemman som kan uppsté i det sociala arbetet med denna grupp. Vidare har jag
velat undersoka bistindshandlaggarnas upplevelser av coronapandemins paverkan
pa mojligheter att stotta anhoriga, dé ett sddant fokus kan synliggora det sociala
arbetets utmaningar. Detta har jag gjort med hjilp av fragestillningarna: Hur
resonerar bistandshandldggarna om skyldigheter och mojligheter att mota
anhorigas behov? Hur resonerar bistandshandldggarna kring anhérigas
betydelse i drendena? Vilka utmaningar innebdr pandemin for just stéttandet av

anhoriga?
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Resultatet av undersokningen visar att bistandshandlaggarna har en skyldighet att
ta hdnsyn till anhorigas behov och 6nskemal. Samtidigt kan en sérkoppling mellan
det formella och informella ske, vilket gor att de anhorigas behov och dnskemal
kan komma att asidoséttas. Det innebar en begridnsad mojlighet att mdta anhorigas
behov eftersom det dr den enskildes behov och dnskemal som har den avgorande
rosten i beslutsfattandet. Aven handlingsutrymmet paverkas av detta dilemma da
uppdraget att mota den enskildes behov minskar handlingsutrymmet vad géller att
mota den anhorigas behov. Samtidigt kan mojligheterna att mdta anhorigas behov
oka genom en annan siarkoppling, ndr insatserna som beviljas i forsta hand syftar
till att tillgodose den anhdrigas behov genom avlastning. Syftet med att koppla
isér det formella fran det informella 4r att kunna hantera de motstridiga kraven,
men utifrdn respondenternas utsagor kan fragan kring huruvida bada parters
behov kan tillgodoses diskuteras. Oavsett handling, verkar det vara svért att finna
en 16sning som kan tillgodose samtliga krav, behov och 6nskemaél. Vidare kan ett
presumtivt samtycke gora att mdjligheterna att mota anhorigas behov 6kar, men
samtidigt maste bistdndshandldggarna ta stillning till hur mycket de kan tdja pa
granserna utan att den enskildes sjdlvbestimmanderétt dventyras. Dilemmat
innebdr att bistindshandlaggarna bade begrinsas och kan anvinda sig av sitt

handlingsutrymme.

Vidare begransas mojligheterna att mota de anhdrigas behov nir insatserna som
beviljas inte fyller sitt syfte. Insatserna kan betraktas som rationaliserade myter
eftersom dess nytta tas for given trots att den inte tillgodoser behoven. Utifrdn den
anhdrigas behov kan det antas att deras situation inte forbattras nér insatserna inte
fyller sin funktion, utan snarare tvirtom. Samtidigt dr bistindshandlaggarna
beroende av de rationaliserade myterna i sitt arbete. Om de skulle behdva utreda
alla olika behov som finns for att darefter besluta om en insats som uppfyller
samtliga behov, skulle de med storsta sannolikhet ha ett uppdrag som ar omgjligt
att uppnd. Genom de rationaliserade myterna kan organisationen vara effektiv,

dven om det 1 vissa fall leder till en ineffektivitet.
Anhoriga visar sig ha en stor betydelse 1 bistandshandldggarnas yrkesutovning,

dels genom att de bistar med manga informella insatser men ocksa for att de kan

underldtta drendets process. Eftersom personer med demenssjukdom méanga
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ganger inte har full insikt i sin situation, har de anhdriga en stor betydelse. Trots
att det dr den enskilde som ska gora ansdkan och fora sin egen talan &r det ofta
den anhoriga som gor detta, vilket innebér att en sdrkoppling sker. Detta kan
innebéra ett annat dilemma eftersom det istillet 4r den anhorigas rost som blir
hord och tar plats i bedomningarna, vilket visserligen 6kar mojligheterna att mota

de anhorigas behov.

Nir bistandshandldggarnas redan utmanande arbete paverkas av Coronapandemin
stdlls allt pa sin spets och ytterligare dilemman uppstar. Pandemin har inneburit
att alla insatser inte har kunnat erbjudas, vilket har gjort att bistindshandlaggarnas
handlingsutrymme har minskat och att anhdriga har behovt ta mer ansvar for den
enskilde. Samtidigt som bistandshandlaggarna méste forhalla sig till rdidande
restriktioner har de ett fortsatt ansvar att tillgodose behov, vilket innebér flera
utmaningar och dilemman. A andra sidan anvinder de sig av sitt
handlingsutrymme i s6kandet efter nya l6sningar. Pandemin kan tolkas som en
form av osédkerhet som ger bistdndshandldggare ett storre handlingsutrymme. De
16sningar bistandshandldggarna hittar visar sig dock inte alltid tillgodose de
faktiska behoven, vilket paverkar de anhorigas situation. Genom denna
sarkoppling kan bistandshandlaggarna hantera patryckningar fran olika hall och
visa att de dr ett fortsatt stod genom att bevilja anpassade insatser utefter
pandemin. Samtidigt kommer sérkopplingen troligtvis inte vara tillracklig for att
kunna hantera patryckningar i de fall d& pandemin fortgar under en langre tid och

att det bristande stodet leder till mer omfattande behov som ska tillgodoses.

Pandemins restriktioner och kravet pa att organisationen tar sitt ansvar gor att
bistandshandldggarnas arbete forsvédras. De kan inte anvénda sig av de insatser
som vanligtvis beviljas och hamnar ddrmed i en situation déir resurserna &r
otillrdckliga och arbetsprocessen blir trog. Eftersom alla insatser inte finns att
tillgd paverkas den anhorigas situation pétagligt. Samtidigt ar de 16st kopplade
systemen en forutsittning for att bistdndshandldggarna ska kunna genomfora sina
arbetsuppgifter och uppfylla sitt ansvar, vilket ocksa far en paverkan pa den

enskildes och den anhdrigas situation.
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Sammanfattningsvis visar mitt resultat pa flera olika dilemman som
bistdndshandldggarna moter i sitt arbete, bade generellt sett och under en
pagéende pandemi. De anhdrigas plats i bistdndshandldggarnas arbete belyser om
allt fran krav och stod, till resurser, behov och ansvar — vilket titeln till denna
uppsats signalerar. Jag hoppas att min undersokning kan bidra till en fordjupad
forstéelse for de dilemman som kan uppsta i det sociala arbetet samt att den kan

synliggora det sociala arbetets utmaningar.

Avslutningsvis vill jag lyfta fram forslag pa vidare forskning. I denna
undersokning fokuserar jag pa bistindshandlaggarnas synsitt pa de dilemman de
moter i sitt arbete. For att fi en mer omfattande bild av forskningsomradet hade
det varit vardefullt att undersoka anhdrigas syn péd dessa dilemman. Vidare vore
det intressant att undersoka pandemins konsekvenser vid ett senare tillfélle for att
se hur situationen utvecklas. Kommer bistdndshandléggarna att finna nya

16sningar eller 4r pandemin ett hopplost fall for de anhorigas situation?
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Bilagor

Bilaga 1: Facebookinligg

INTERVJUPERSONER TILL C-UPPSATS SOKES!

Hej!

Jag ér en student vid Lunds Universitet som just nu skriver min C-uppsats och
soker dérfor intervjupersoner till min undersokning. Syftet dr att undersdka hur
bistandshandldggare inom éldreomsorgen resonerar kring sina skyldigheter och
mdjligheter att stotta anhoriga som lever tillsammans med personer med demens.
Vidare vill jag undersoka hur dessa skyldigheter och mojligheter paverkas av
Coronapandemin.

Jag soker bistindshandliggare inom dldreomsorgen som kan tinka sig att stilla
upp pé en intervju. Med hénsyn till radande omstédndigheter kommer intervjun att
genomforas per telefon alternativt videosamtal och berdknas ta 30-60 minuter.

Det vore vildigt vardefullt och intressant att fa ta del av dina erfarenheter som
bistandshandldggare! Om du vill och har mdjlighet att medverka i min
undersokning far du mer 4n gérna ta kontakt med mig via mail eller DM.

Tack pa forhand!

Allt gott,
Matilda
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Bilaga 2: Informationsbrev

Informationsbrev

Hej!

Jag heter Matilda och ar en socionomstudent vid Lunds Universitet. Jag skriver
just nu min C-uppsats med syftet att undersoka hur bistandshandlaggare inom
dldreomsorgen resonerar kring sina skyldigheter och mojligheter att stotta
anhoriga som lever tillsammans med personer med demens. Vidare vill jag
undersoka hur dessa skyldigheter och mgjligheter paverkas av Coronapandemin.

Du har visat intresse av att delta i min undersokning genom att stilla upp pa en
intervju och jag vill med detta brev ge dig den information du behdver innan
intervjun genomfors.

Med hinsyn till rdidande omstdndigheter kommer intervjun att genomforas per
telefon alternativt videosamtal. Intervjun beréknas ta 30-60 minuter och vid en
tidpunkt som passar dig. Jag planerar att spela in de intervjuer som genomfors,
under forutséttning att du samtycker till det.

Deltagande i undersokningen ir givetvis frivillig. Jag kommer att behandla dina
uppgifter konfidentiellt och dina svar kommer endast att anvéndas i denna
undersokning. Jag vill ocksa informera dig om att du nir som helst under tiden jag
skriver min uppsats kan dra tillbaka ditt samtycke, dven géllande delar av
intervjun som du dnskar revidera.

Jag ser girna att intervjun genomfors under vecka 9-10 och ir flexibel géllande
intervjutid. Jag ber dig darfor kontakta mig med en eller flera tider som passar
dig.

Jag planerar att vara klar med uppsatsen i juni och delar gdrna med mig av det
fardiga resultatet om du sa onskar.

Jag ser fram emot att hora fran dig och hoppas att du ar fortsatt intresserad av att
medverka 1 min undersokning. Tack pé forhand!

Med vénlig hélsning,
Matilda Karlsson Lundberg

Handledare: Annika Capelan
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Bilaga 3: Intervjuguide

Intervjuguide

Inledande fragor

Beritta kort om dig sjdlv och din arbetsplats.

Vilken arbets- och utbildningsbakgrund har du?

Hur lénge har du arbetat som bistdndshandldggare?
Hur upplever du ditt arbete som bistdndshandldggare?
Hur ser en arbetsdag ut?

Vem har du kontakt med under din arbetsdag?

Behov och sociala situation hos personer med demens

Beritta vad du tdnker kring att arbeta med personer med demens. Eventuella
svérigheter och mojligheter?

Beskriv vilka behov som vanligtvis identifieras hos personer med demens.
Hur ser du att den sociala situationen dr for personer med demens?

Pé vilket sitt skulle du sdga att Corona har paverkat den sociala situationen for
personer med demens?

Anhorigas behov och sociala situation
Beskriv hur du tinker kring anhoriga till personer med demens och deras behov.
Hur ser du att den sociala situationen dr for anhoriga till personer med demens?

Pé vilket sitt skulle du sdga att Corona har paverkat den sociala situationen for
personer med demens?

Hur tdnker du kring anhorigas maende?

Beskriv hur du tinker att anhorigas maende kan ha foréndrats till foljd av
pandemin.
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Hur tdnker du kring praktiska losningar som anhoriga bistar med?
Hur ténker du att de praktiska I6sningarna kan ha paverkats av pandemin?

Annorlunda eller patagligt fordndrat?

Bistindshandliggares arbete med anhoriga

Beskriv hur du kommer 1 kontakt med anhdriga till personer med demens i ditt
arbete.

Vilka skyldigheter har du att ta hinsyn till anhdrigas behov i ditt arbete?
Hur tar ni de anhorigas behov i beaktning vid utredning och beslut?

List en del om att betrakta anhoriga som resurser, hur tdnker du kring det
synsittet?

Ocksa last en del om att hinvisa till aktenskapsbalken vad géller anhorigas
skyldigheter, hur ser du pa det?

Vilka insatser beviljar ni i syfte att underlétta eller stotta anhoriga till personer
med demens?

Vilka utmaningar innebér pandemin for arbetet med anhdriga?

Hur bemoter ni de problem Corona innebidr vad géller insatser som syftar till att
underlitta eller stotta anhoriga?

Erbjuder ni andra insatser och i s fall vad?

Avslutande fraga

Ar det ndgot mer du vill tilligga eller ngot du tinker pa som inte tagits upp?
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