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The aim of this study was to investigate healthcare counselors’ experiences of providing
psychosocial support for patients’ relatives and next of kin within different somatic healthcare
settings, as well as the organisational conditions influencing this work. Furthermore, the study
aimed to examine healthcare counselors’ discretion in relation to family support across
different healthcare contexts. The study was conducted using a qualitative method, consisting
of nine semi-structured interviews with healthcare social workers working within various
somatic care settings. The empirical material was analysed through thematic analysis and
interpreted using Lipsky’s theory of street-level bureaucracy, together with the concepts of

discretion.

The findings show that healthcare social workers’ practice regarding psychosocial support for
relatives varies between healthcare settings and is strongly influenced by organisational
conditions such as routines and guidelines, resources, confidentiality and collaboration.
Within palliative care, family support appeared to be more integrated and formalised, whereas
support within other somatic healthcare settings was characterised to a greater extent by
individual assessments and the social workers’ own initiatives. The study demonstrates that
professional discretion both enables flexible and individually adapted support for relatives,
while also creating uncertainty and contributing to variations in the support offered to family
members. The findings further highlight the importance of providing family support within
the specific healthcare context in which the patient receives care, while also showing that the

resources available to provide such support vary considerably between healthcare settings.
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1 Inledning och problemformulering

Ungefdr var sjitte person i Sverige ger stod eller vard till ndgon ndra med sjukdom,
funktionsnedsdttning eller hog alder, vilket framgdr av kunskapsstodet Integrera
anhorigperspektivet inom hdlso- och sjukvdrden och socialtjdnsten (Socialstyrelsen 2023,
s.5). Att kunna hjélpa och fa gora det biasta for en nérstdende som ar svart sjuk eller doende
kan vara givande och ge en kénsla av meningsfullhet (Milberg & Strang 2004, s.607).
Samtidigt fyller anhoriga en samhillsbdrande funktion och ménga ganger innebér det ett stort
ansvar och en borda (Socialstyrelsen 2023, s.12). Jimfort med Ovriga befolkningen har
anhoriga som ger regelbunden vard eller stdd till ndgon néra generellt en simre upplevd hilsa
(Socialstyrelsen 2023, s.5). Anhoriga till cancerpatienter kan ofta uppleva oro och stress, dven
1 hogre grad &n patienten sjdlv, samt besvéras av trotthet, nedstimdhet och identitetsforvirring
(Hansson 2022, s.134). Den vardborda som anhoriga upplever kan ofta leda till olika former
av hélsobesvér och behov av att uppsoka sjukvard for egen del (Malki et al., 2025, s.2). P&
sikt kan detta innebdra Okade vérd- och omsorgskostnader for samhillet (Socialstyrelsen
2023, s.13). Samtidigt visar forskning att olika stodinsatser till anhoriga, sésom
psykoedukation, avlastning och emotionellt stdd, kan minska negativa konsekvenser for
anhoriga, sasom psykisk ohidlsa och forsdmrad livskvalitet (Sunde, Vatne & Ytrehus 2022,
s.1326). Forskning betonar dven betydelsen av forebyggande stodinsatser for anhdriga vid
forlust och sorg, for att minska risken for komplicerade sorgereaktioner, hilsobesvir och
sjukskrivningar (Kristensen 2023, s.114). Vid allvarlig eller livshotande sjukdom bor
vardpersonal darfor 16pande bedoma anhdrigas behov av stdd och ha en uppsokande strategi

ndr det giller anhorigstod (Aasebo Hauken & Dyregrov 2023, s.128).

Trots att anhoriga bér ett stort ansvar och kan vara i behov av stod, soker ménga anhoriga inte
hjélp for egen del och varden erbjuder inte heller alltid det stdd som anhdoriga &r i behov av
(Socialstyrelsen 2023, s.5). En undersokning genomford 2018 av Nationellt
kompetenscentrum anhdriga visade att hélften av anhdriga inom vérden inte hade erbjudits
stod for sin egen del och inte heller fatt information om vart de kunde vinda sig
(Socialstyrelsen 2023, s.13). I en ny rapport av Nationell Samverkan for Psykisk Hélsa (2025,
s.59), framkommer dven att 60 procent av anhoriga inom beroendevéarden som erhéllit ndgon
form av stod ansett att det fungerat ganska eller mycket daligt. Detta antyder att anhorigstod i

praktiken kan vara bristfalligt eller variera inom olika verksamheter och leda till ojamlik vard.
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For att stirka stodet till anhoriga och utveckla anhorigperspektivet har regeringen tagit fram
en nationell anhorigstrategi med syfte att forbéttra stodet till anhoriga inom vard och omsorg
(Regeringen, 2022 s.26). Strategin utgdr fran forskning och befolkningsstudier som visar att
anhoriga 1 allt storre utstrackning upplever ohélsa. Regeringen initierade i samband med dessa
riktlinjer statliga utredningar. Av Statens Offentliga Utredning (SOU 2024:60) Stdrkt stod till
anhoriga framgér att riktlinjer och arbetssitt inom hélso- och sjukvéarden behdver utvecklas

for att anhoriga ska bli mer uppmérksammade och involverade (SOU 2024:60, s.68).

Tidigare forskning visar att det finns flera strukturella och organisatoriska hinder for att ge
anhorigstdd inom vérden. Dessa inkluderar bland annat sekretessfragor, tidsbrist och
begrinsade resurser (Benzein et al., 2008, s.177; Eassom et al., 2014 s.8; Hjarthag et al., 2017,
s.66). Svarigheter med samverkan mellan region och kommun lyfts ocksd som en utmaning
géllande anhorigstdd (Hansson 2022, s.132). Vidare fokuserar studier om anhorigstdd inom
varden framst pad medicinska professioners perspektiv. Forskning som specifikt belyser hélso-
och sjukvérdskuratorers erfarenheter av att arbeta med anhorigstdd inom somatiska
vardformer dr bristféllig, vilket innebér att kunskap saknas om hur detta arbete bedrivs i
praktiken och vilka fOrutsittningar som krdvs. Detta dr problematiskt dd hélso- och
sjukvardskuratorer har ett sirskilt ansvar for psykosocialt stod och ddrmed dven att bemdta
anhorigas behov av stdd 1 situationer som ror kris, sorg och livsomstéllning (Lundin et al.

2019, 5.67).

Trots att forskning visar att anhdriga ofta har ett omfattande stodbehov och att olika
stodinsatser kan forbéttra deras hilsa, tycks deras behov av stod inte motas fullt ut inom
hidlso- och sjukvarden. Mot denna bakgrund framtrider stod till anhoriga som ett otydligt och
delvis oreglerat omrade. Bristen pd riktlinjer och tydlig ansvarsférdelning riskerar att leda till
variationer 1 vilket anhorigstdd som erbjuds inom hilso- och sjukvarden samt bli beroende av
enskilda professionellas beddmningar och organisatoriska forutséttningar. Vidare leder det till
en osdkerhet frin anhorigas sida vilket stod som kan forvantas och efterfragas. Det forsvérar
dven mojligheten att folja upp och kvalitetssdkra anhorigstodet pa ett jamlikt sétt
(Socialstyrelsen 2023, s.16; SOU 2024:60, s.70). I ljuset av detta finns ett behov av att
undersdka hur anhdrigstdd faktiskt bedrivs i praktiken, vilka villkor som formar detta arbete
och hur anhoérigstodet kan forstds utifrdn professionellt handlingsutrymme. Det dr sérskilt
relevant att belysa hilso- och sjukvardskuratorers erfarenheter, da de utgér en central

profession for psykosocialt stod inom varden.



1.1 Syfte

Syftet med studien &r att undersoka hélso- och sjukvardskuratorers erfarenheter av
anhorigstdd inom olika somatiska vardformer samt vilka organisatoriska forutsattningar som
praglar detta arbete. Vidare syftar studien till att undersoka kuratorers handlingsutrymme i

arbetet med anhorigstdd inom olika vardformer.

1.2 Fragestallningar

e Hur beskriver hélso- och sjukvardskuratorer sitt arbete med anhdrigstéd inom
somatiska virdformer?

e Vilka organisatoriska villkor priaglar kuratorernas arbete med anhorigstod?

e Hur forstdr och hanterar kuratorerna sitt ansvar for anhdrigstdd 1 relation till

organisatoriska villkor och professionellt handlingsutrymme?



2 Bakgrund

2.1 Anhorigas situation

Wingvist (2011, s.30) beskriver i kunskapsoversikten Samtalets betydelse som anhorigstod att
det ar vanligt att ndgon gang i livet stdtta ndgon ndra som blivit dldre, sjuk eller har en
funktionsnedséttning. Ménga ganger beskrivs omsorgsgivandet som meningsfullt, exempelvis
genom att kunna bidra till den nérstdendes vélbefinnande, viardighet och mojlighet att virdas i
hemmet (Winqvist 2011, s.30). Den som ar sjuk hamnar naturligtvis i centrum vilket gor att
den som stottar och vérdar sin nérstdende hamnar i skymundan och far anpassa sitt liv efter
den sjuka nirstdende. Pa sé sétt blir det svarare for personerna som stottar, att identifiera och
uppmirksamma sina behov (Winqvist 2011, s.27). Forskning visar att anhorigskap kan
medfora konsekvenser sdsom nedsatt psykisk hélsa, fysisk belastning vid omfattande
omsorgsarbete samt ekonomisk paverkan (Wingvist 2011, s.27). Med en oOkad alder i
befolkningen okar dven sjukligheten, dédr patienter ofta kan ha komplexa och langvariga
sjukdomsforlopp som péaverkar anhoriga (Aasebo Hauken & Dyregrov 2023, s.126). Manga
dldre och allvarligt sjuka bor dessutom hemma mycket ldngre &n forr, vilket bidrar till en 6kad

vardborda for anhoriga (ibid.).

Nar vard 6vergar till att bli palliativ upplever ménga anhoriga att bérdan okar ytterligare, dér
mdjligheten till stod har stor betydelse (Brinstrom 2019, s.165). Hellstrom et al. (2017, s.3)
beskriver att anhdriga inom palliativ vard ofta tar ett stort ansvar for vard och omsorg
samtidigt som de hanterar existentiell stress och sorg. Anhoriga riskerar dven att kdnna sig
pressade att ta pa sig vardarrollen utan tillrdckligt stod, kunskap eller inflytande Over

situationen (Hellstrom et al. 2017, s.7).

Manga anhdriga pendlar mellan hopp och fortvivlan, dér fordndrade livssituationer kan utlosa
kriser (Hansson 2022, s.134). Nér en patient dr svart sjuk kan anhdriga behova ett
stallforetradande hopp, ett stdd som personal kan bidra med genom att skapa trygghet, vara
nirvarande och mota den anhdriga dér den befinner sig (Sand & Strang, 2019 s. 239). Det ar
manga ganger stodjande for anhoriga att fa vara delaktiga i patientens vérd samt att fa
vigledning och information, d& detta kan skapa en kénsla av trygghet och kontroll (Sand &

Strang 2019, s. 240). Utredningen Stdrkt stod till anhériga visar att anhoriga inom palliativ



vird oftare involveras tidigt, medan Ovrig hidlso- och sjukvard behdver utveckla sitt

anhorigperspektiv och involvera anhdriga 1 storre utstrickning (SOU 2024:60, s. 68).
2.2 Forebyggande vard

Under senare ar har betydelsen av forebyggande insatser for anhdriga uppmarksammats allt
mer inom forskning, sirskilt 1 relation till sorg och ldngsiktiga hdlsokonsekvenser vid allvarlig
sjukdom och dod (Kristensen 2023, s.114). Forlust och sorg kan fa betydande konsekvenser
for anhorigas hilsa, sdsom angest och depression (Kristensen 2023, s.16). Vidare utvecklar
ungefar 10-20 procent av anhdriga forlangd sorg vid forlust av ndgon nira (Aasebo Hauken &
Dyregrov 2023, s.128). Flera studier antyder att tidiga interventioner vid forlust av ndgon néra
kan ha stor betydelse for hur anhdriga mér dver tid och minska risken for komplicerad sorg,
hélsoproblem samt sjukskrivningar (Kristensen 2023, s.114). Inom hélso- och sjukvérden kan
stodsamtal utgora en form av forebyggande vard, dér syftet dr att minska eller forebygga oro
och angest (Ljunggren 2017, s. 155). For att kunna forebygga ohilsa hos anhoriga behdver
deras situation uppmairksammas och kartliggas, sésom behov av information och emotionellt
stod. Det dr déarfor viktigt att tidigt identifiera vilka anhodriga som paverkas av patientens

livssituation (Aasebo Hauken & Dyregrov 2023, s.128 ff).

Aven tiden fore ett forvintat dodsfall har betydelse for anhorigas fortsatta maende, dér ett
planerat och tryggt vardforlopp kan minska risken for forlingda sorgereaktioner (Aasebo
Hauken & Dyregrov 2023, s.125). Samtidigt paverkar omstindigheterna kring dodsfallet
anhorigas sorgeprocess. Dodsfall pd akut- och intensivvardsavdelningar medfor en hogre risk
for forlangd sorg (Aasebo Hauken & Dyregrov 2023, s.126). Ovintade dodsfall i tekniska och
stressfyllda véardmiljoer, dar kommunikationen med vardpersonal kan vara begrinsad, kan
skapa stor stress hos anhdriga och paverka sorgeprocessen negativt (ibid.). Stodinsatser efter
dodsfallet blir dé sarskilt betydelsefulla, da dessa kan minska risken for komplicerad sorg och
andra hilsoproblem hos anhoriga (Dyregrov & Kristensen 2023, s.145). Samtidigt varierar
mdjligheterna till forebyggande stdd for anhoriga mellan olika vdrdformer, dir lagstiftning,
nationella rekommendationer och tillgang till resurser péverkar i vilken utstrackning

stodinsatser erbjuds och prioriteras (ibid.).
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2.3 Halso- och sjukvardskuratorns arbete

2.3.1 Psykosocialt arbete 1 en medicinsk kontext

Hélso- och sjukvirden har sin utgdngspunkt i ett biomedicinskt perspektiv, dér hilsa och
ohélsa frimst har forstatts utifran fysiologi och anatomi (Sarkohi & Andersson 2019, s.21).
Samtidigt har forskare och praktiker lagt stor vikt vid psykologiska och sociala faktorers
paverkan pa hilsa och ohilsa. Som ett komplement till det biomedicinska perspektivet har det
biopsykosociala perspektivet vuxit fram, vilket betonar samspelet mellan biologiska,
psykologiska och sociala faktorer. Perspektivet lyfter vikten av att forsta individens hela
livssituation, da ett ensidigt fokus riskerar att forbise viktiga dimensioner av hilsa och ohilsa
(Sarkohi & Andersson 2019, s.15f, 30ff). Trots detta dr det fortsatt tydligt att det
biomedicinska perspektivet har tolkningsforetrdde inom modern hélso- och sjukvérd

(Lilliehorn, Isaksson & Hansson 2022, s.25 f).

Kuratorn inom hilso- och sjukvirden dr ofta den enda professionen med samhélls- och
beteendevetenskaplig kompetens i vardteamet. Ovriga vardprofessioner har ofta ett snivare
specialistomrade, medan kuratorn har ett brett psykosocialt perspektiv och viktig kunskap om
exempelvis sociala bestimningsfaktorer for hélsa (Eriksson, 2022). Det stiller storre krav pa
kuratorn att balansera det psykosociala arbetet i en medicinsk kontext. Det dr viktigt for
kuratorn att en viss sjukdomsspecifik forstaelse for patientens situation, samtidigt som hélso-
och sjukvérdskuratorns frimsta ansvar &r att stotta patienter och anhoriga utifrdn deras
psykosociala behov (Lilliehorn, Isaksson & Hansson 2022, s.40f). Psykosocialt arbete betonar
sambandet mellan sociala, psykiska och existentiella faktorer i relation till hélsa och sjukdom
(Sarkohi & Andersson 2019, s.15; Lundin et al. 2019, s.51). I detta arbete forstas individen
utifran ett helhetsperspektiv, vilket innebér att 4&ven anhoriga bor inkluderas som en viktig del

av vardsituationen (Lundin et al. 2019, s.138).

Det psykosociala arbetet omfattar att stodja patienter och anhdriga i att hantera fordndrade
livssituationer till foljd av sjukdom, olycksfall och dodsfall, genom samtal, rddgivning,
information samt samordning av stodinsatser (Lundin et al. 2019, s.67). Det bedrivs pd bide
individ- grupp och samhillsniva, ofta i samspel med andra professioner. For att forstd det

psykosociala arbetet anvinds flera teoretiska perspektiv. Kris- och sorgteori dr central, da
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bade patienter och anhdriga ofta befinner sig i akuta eller langvariga krisreaktioner i samband
med sjukdom och dod. Dessa teorier bidrar till forstaelse for reaktioner som chock, sorg och
anpassning, samt hur stdd kan anpassas dver tid (Lundin et al. 2019, s. 137). Aven systemteori
ar relevant, da den betonar hur individen samspelar med sitt sociala nétverk, vilket synliggor
hur sjukdom péverkar hela familjesystemet (Lundin et al. 2019, s. 138). Vidare &r copingteori
viktig for att forstd hur anhoriga hanterar stress och utvecklar strategier for att mota belastning
(Lundin et al. 2019, s. 146). Det salutogena perspektivet, med begreppet KASAM, fokuserar
pa att stiarka begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet i en svar livssituation (Lundin et al.

2019, s. 151). Dessa teorier kan ge en grund for att forstd och mota anhdrigas behov.
2.3.2 Halso- och sjukvardskuratorns handlingsutrymme

Handlingsutrymme utgér en central del av hilso- och sjukvardskuratorns yrkesroll, da
uppdraget ofta dr relativt 6ppet formulerat och kraver att kuratorn sjdlv tolkar och avgrinsar
sitt arbete 1 praktiken (Bergcrantz McCann & Runesson 2022, s.30). Detta innebir att
kuratorn 1 sitt arbete behdver gora professionella bedomningar av vilka insatser som ska
prioriteras och hur dessa ska anpassas till individens behov och situation (Lundin et al. 2019,
s.61). Handlingsutrymmet kan ses som en forutsittning for att kuratorn ska kunna mota
individuella behov 1 komplexa vardsituationer. Kuratorn behdver kunna véixla mellan fokus pa
individens inre processer och den yttre sociala situationen, sdsom relationer och
livsfordndringar (Lundin et al. 2019, s.61). Handlingsutrymmet &r dven centralt i relation till
anhoriga, dir kuratorn behover bedoma nér och hur anhoriga ska involveras och vilken typ av
anhorigstdd som ska erbjudas. Ett stort handlingsutrymme kan dven bidra till variationer i
stodet (Svensson et al., 2021, s. 28). Nar tydliga riktlinjer saknas och kuratorn sjédlv avgor
stodets omfattning, riskerar tillgdngen till stod att bli beroende av individuella bedomningar

och verksamhetens forutséttningar, vilket kan skapa ojamlikhet i tillgdngen till anhorigstod.
2.4 Definition av begrepp

2.4.1 Patient
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I denna uppsats innebdr begreppet patient en person som erhallit eller tidigare har fatt hilso-
och sjukvérd. Begreppet omfattar dven individer som ar registrerade hos en vardgivare

(Socialstyrelsen 2023, s.9).

2.4.2 Anhorig och nirstdende

I kunskapsoversikten Individualisering, utvirdering och utveckling av anhorigstod resonerar
Wingvist (2016, s. 9) kring definitionen av begreppen anhorig och nérstdende. Anvindandet
av begreppen anhdrig och nirstiende anvinds pa olika sétt i olika kontexter, trots att dess
betydelse dr densamma (ibid). Begreppet anhérig térekommer mer inom de kommunala
verksamheterna, medan begreppet ndrstiende framst finns 1 de regionala verksamheterna
(Socialstyrelsen 2023, s.8). 1 Socialstyrelsen (ibid) och Regeringens Nationella
anhorigstrategi (2022, s.3.) definieras begreppet anhdrig som en person som hjilper, vardar
och stottar en nirstdende, familjemedlem eller annan néra person, som &r dldre, langvarigt
sjuk eller har en funktionsnedsittning. Socialstyrelsen (2023, s.9) valt att dven inkludera
anhoriga som nddvindigtvis inte vdrdar eller stottar sina ndrstdende, men som trots det, &r en
viktig person for den sjuke nérstdende och kan vara i behov av stod. For att minska

begreppsforvirring har vi genomgéende valt att anvianda anhdriga som begrepp 1 studien.

2.4.3 Anhorigstod

Anhorigstod definieras som stddinsatser riktade gentemot anhdriga for att avlasta den
anhoriga fysiskt, psykiskt och/eller socialt (Socialstyrelsen 2023, s.10). Olika former av
stodsamtal kan hjdlpa anhoriga att hantera en emotionellt pafrestande situation, vilket dven
forskning visar (SOU 2024:60, s.48). Dessa stodjande samtal kan ske med exempelvis kurator
eller psykolog inom vérden eller anhoérigkonsulenter i kommunen (ibid). Det gér att urskilja
direkt och indirekt anhorigstdod. Direkt stod innebér att det ér direkta stddjande insatser som
ges till den anhodriga, exempelvis stodjande samtal bade enskilt och i1 grupp. Indirekt stdd ar
det stod som ges till den anhdriga via den drabbade nirstdende, exempelvis avlastande stod

(Winqvist, 2016, s.10).

Anhorigstdd inom hélso- och sjukvérden syftar till att mojliggora delaktighet for anhoriga i

varden, bade for deras egen skull och som ett stod for patienten. Delaktighet kan fOrstis
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genom dimensionerna att veta, vara och gora (Andershed och Ternestedt 2001 s.557). Att veta
innebdr att nirstdende far tillgang till information om diagnos, behandling och prognos, vilket
ofta underlattar hanteringen av situationen, samtidigt som det kréver patientens samtycke och
respekt. Att vara handlar om mojligheten till ndrvaro, exempelvis att f6lja med vid vardbesok
eller finnas néra patienten som stdd. Att gora innebdr att aktivt delta i virden, vilket kan ge en
kinsla av kontroll och minska oro, men ocksid kan upplevas som ett krav beroende pa
situation och individuella forutséttningar (Andershed och Ternestedt 2001, s.557; Lundin et

al. 2019, 5.122).

Dyregrov och Kristensen (2023, s. 159) framhaller dven psykoedukation som en viktig
stodinsats for anhoriga, déar syftet dr att oka forstdelsen for egna och andras reaktioner i
samband med svar sjukdom och kris. Psykoedukation kan bidra till att normalisera
kénslomaéssiga och kroppsliga reaktioner samt ge kunskap och vigledning kring stress, somn,

och att hantera vardagliga utmaningar i en pressad livssituation.

Anhorigstod omfattar dven att uppmérksamma barns behov som nirstdende. Barn behdver
anpassad information och stod for att forstd sjukdomssituationen, dé brist pa information kan
leda till oro och missuppfattningar (Sand & Strang 2019, s.243). Vidare kan stod ges genom
gruppverksamhet, diar anhoriga far mojlighet att mdta andra i1 liknande situationer.
Gruppformatet kan bidra till igenkénning och nya perspektiv, samt ge en bekriftelse som
skiljer sig fran den professionella relationen (Lundin et al. 2019, s.12). Anhorigstod kan
sdledes handla om olika sitt att mdta anhdrigas behov av information, delaktighet och

emotionellt stdd, 1 syfte att stirka och avlasta anhoriga.

2.4.4 Efterlevandestod

Anhorigstod och efterlevandestdd kan ses som olika delar av samma stddprocess.
Efterlevandestdd tar vid dédr anhorigstodet avslutas och bidrar till kontinuitet i1 stodet till
anhoriga Over tid. Ur ett forebyggande perspektiv kan en sammanhédngande vardkedja dven
for anhoriga minska risken for komplicerad sorg och annan ohélsa, vilket pa sikt kan minska
bade vardbehov och samhéllskostnader. Att d&ven inkludera efterlevandestdd i anhorigstodet
mojliggdr déarfor en bredare forstdelse av hur varden kan stddja anhoriga genom hela

sjukdoms- och sorgeprocessen. Efterlevandestdod innebér vanligtvis efterlevandesamtal med
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anhoriga till avlidna patienter och kan innefatta bdde emotionellt och praktiskt stod
(Regionala cancercentrum 1 samverkan, 2025). Flera studier betonar vikten av att
efterlevandestdd integreras som en naturlig del av vardprocessen, ddr anhoriga identifieras
tidigt och erbjuds anpassade insatser bade fore och efter dodsfallet (Hudson et al. 2018,
s.375). Stodinsatser som riktar sig till familjer vid allvarlig sjukdom och dddsfall kan bidra till
forbattrad psykisk hélsa och underldtta sorgeprocessen, sirskilt nér insatserna &r strukturerade
och ges tidigt (Weber Falk 2020, s.529). Ménga efterlevande far dven en stark relation med
vardpersonalen dér patienten vardats och beskriver exempelvis efterlevandestdd 1 stodgrupper
som betydelsefullt (Morris & Block 2015, s. 915). Trots detta visar forskning att
efterlevandestodet till anhdriga ofta &dr ojamlikt och beroende av organisatoriska
forutsittningar. En studie av Milberg et al. (2011, s.45) visar exempelvis att efterlevandestod
kan upplevas meningsfullt av vardpersonalen och en viktig del av vardrelationens avslut, men
att det samtidigt begridnsas av tidsbrist, otydliga rutiner och bristande stdd inom
verksamheten. Forskning visar att det inom sjukhusvirden ofta saknas tydliga rutiner for
efterlevandestdd, att det ofta dr beroende av enskilda professionellas initiativ, snarare @n att
vara en systematiskt integrerad del av varden (Milberg et al., 2011, s.45; Morris et al., 2016
s.88). En studie av Mértensson och Rejnd (2026, s.1f) visar exempelvis att det finns en stor
variation mellan strokeenheter i Sverige géllande vilken omfattning efterlevandesamtal
erbjuds. Ungefar hélften av landets strokeenheter erbjuder nagon form av efterlevandesamtal,
men det varierar om det ges till alla anhdriga eller endast vid identifierat behov (Martensson
& Rejnd, 2026 s. 1,4). I forskning framstar efterlevandestdod siledes inte alltid som en

sjdlvklar eller reglerad del av vardprocessen.

3 Styrdokument {for anhorigstod

3.1 Den nationella anhorigstratergin

Den nationella anhorigstrategin presenterades 2022 med syfte att stidrka anhorigstodet inom
bade kommunal omsorg och regional hilso- och sjukvard samt bidra till ett mer
individanpassat och likvérdigt stdd over landet (Regeringen 2022, s.3). Strategin har tagits
fram i1 samverkan med Socialstyrelsen och Nationellt kompetenscentrum anhdriga (Nka) och
bygger pa tidigare rapporter om anhdrigas situation och konsekvenserna av att ge vard och

omsorg till en nirstdende (Regeringen 2022, s.4f). Den utgar frn tre centrala behov hos
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anhoriga: att varden for den nirstdende fungerar, att varden har ett anhorigperspektiv och att
anhoriga far stod for egen del (ibid.). Strategin tydliggoér att det réttsliga ansvaret for
anhorigstod ligger pd kommunerna enligt 5 kap. 10 § Socialtjdnstlagen, medan regionerna
forvintas arbeta hélsofrdmjande och forebyggande i relation till anhdrigas ohélsa (Regeringen
2022, s.8f). Strategin syftar ddrmed till att utveckla kommuners och regioners arbete med

anhorigstod (Regeringen 2022, s.6f).

Regeringen har tagit fram nagra utvecklingsomraden for att starka anhorigperspektivet inom
hélso- och sjukvarden. Dessa forslag verkar bade pad verksamhetsnivd, gruppnivad och
samhéllsniva. Det behdver tydligt framgé att anhorigperspektivet dr en del av verksamhetens
uppdrag. Det innebir att anhorigperspektivet behover tydliggoras 1 nationella riktlinjer och
styrdokument, dir det konkretiseras vad stod till anhoriga innebér i1 det dagliga arbetet. Det
finns dven behov av 6kad kunskap hos vérdpersonal kring anhorigas situation och stodbehov,
samt kring vilket stod som kan erbjudas via kommunen. For att stirka anhorigperspektivet
behovs ocksa battre samverkan mellan region och kommun samt tydligare information till
anhoriga om vilket stod som finns tillgdngligt (Regeringen 2022, s 24ff). I samband med den
nationella anhorigstrategin har regeringen gett Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram stod
utifran identifierade utvecklingsomrédden. Underlaget ska anvidndas av kommuner och
regioner for att stirka och skapa ett mer likvardigt anhorigstdd inom olika verksamheter

(Regeringen 2022, 5.26).
3.2 Starkt stod till anhoriga

I utredningen Stdrkt stod till anhériga (SOU 2024:60) kartliggs anhdrigas behov av stod
inom kommunala och regionala verksamheter. Syftet dr att utveckla ett mer &ndamalsenligt
och individanpassat anhorigstod (SOU 2024:60, s.3). Utredningen visar att anhorigstodet
behover stirkas inom bade kommunal och regional verksamhet (SOU 2024:60, s.13).
Utredningen visar att anhoriga upplever bristande delaktighet samt behov av mer information
och stod frén hédlso- och sjukvarden. Badde anhoriga, patienter och sakkunniga beskriver att
anhoriga inte ses som en sjidlvklar malgrupp inom varden, trots att det dr lagstadgat att
anhoriga tillsammans med patienten i s stor utstrickning som mgjligt ska bli informerade och
delaktiga 1 den nirstdendes vard (SOU 2024:60, s.53ff). Enligt utredningen framgér att

sekretess och tystnadsplikt ofta beskrivs som utmanade faktorer for att kunna informera och
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involvera anhoriga i1 deras nérstdendes vard. Daremot menar utredningen att vardpersonal har
mojlighet att ge information och stdd utan att delge sekretesskyddad information om den

enskilde patienten (ibid).

Det framkommer dven i utredningen att anhorigstodet varierar mellan olika verksamheter runt
om 1 landet. Det varierar i olika nationella riktlinjer for specifika sjukdomstillstand, hur
omfattande anhorigstodet dr. I vissa verksamheter erbjuds bade gruppstdd och individuellt
stod med information om patientens sjukdom och behandling, vigledning och stod riktat till
anhoriga (SOU 2024:60, s.53f). Samtidigt framhalls ett behov av att utveckla information och
stod till anhoriga samt att arbeta tidigare och mer proaktivt med anhorigperspektivet under

vardforloppet (SOU 2024:60, s.56).

3.3 Integrera anhorigperspektivet inom hilso- och sjukvarden

och socialtjdnsten

Regeringen gav 2022 Socialstyrelsen 1 uppdrag att ta fram ett kunskapsstod for att stirka
anhorigstddet inom regional och kommunal verksamhet. Syftet var att bidra till ett mer
integrerat, individanpassat och likvirdigt stod till anhdriga nationellt (Socialstyrelsen 2023,
s.3). Tidigare studier visar att anhorigskap kan fa konsekvenser bade for individen och
samhdllet, samtidigt som anhdriga i lagre utstrackning soker stod for egen del (Socialstyrelsen
2023, s.5). Kunskapsstodet riktar sig dérfor till chefer och medarbetare inom vard och omsorg

for att stirka arbetet med anhorigperspektivet (ibid).

Till skillnad fran anhorigstod, som avser konkreta stodinsatser, innebér ett anhdrigperspektiv
att anhoriga ses som en viktig del av patientens vard och omsorg. Det handlar om att
synliggdra och involvera anhdriga samt uppméirksamma deras egna behov av stod
(Socialstyrelsen 2023, s.11, 27). Anhorigperspektivet innebdr ocksa att se patienten i sitt
sociala sammanhang och forstd hur sjukdom péverkar bade patient och anhoriga. Det kan
exempelvis handla om att lyssna pa anhoriga, ge information om sjukdom och behandling

samt hinvisa vidare till stodinsatser, forutsatt att patienten samtycker till informationsdelning

(Socialstyrelsen 2023, s.11).

Socialstyrelsen (2023, s.16f) beskriver stora variationer i tillgdngen till anhorigstod vad géller

omfattning, kvalitet och tillgdnglighet, bdde mellan olika sociala grupper och mellan olika
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virdverksamheter. Anhorigperspektivet dr exempelvis mer integrerat inom palliativ vard dn
inom Ovrig somatisk vard. Nagra hinder som lyfts i arbetet med anhorigperspektivet dr brist
pd samverkan, tids- och resursbrist samt avsaknad av rutiner. Bristfdllig dokumentation
forsvarar dven mojligheten att kunna folja upp och kvalitetssédkra det stod som anhdriga
erbjuds inom hilso- och sjukvérden (ibid.). Aven sekretess och tystnadsplikt beskrivs ofta
som hinder fOor att involvera anhoriga, sdrskilt nédr patienten inte samtycker till
informationsdelning. Socialstyrelsen betonar dock att sekretess inte behdver hindra ett
anhorigperspektiv, eftersom vardpersonal fortfarande kan lyssna pa och stodja anhoriga samt

ge generell information om sjukdom och vardforlopp (Socialstyrelsen 2023, s.19).

Vidare framhéller Socialstyrelsen vikten av ledning, styrning, samverkan och tydliga rutiner
for att stirka anhorigperspektivet inom véarden (Socialstyrelsen 2023, s.22ff).
Anhorigperspektivet bor inte ses som en avskild del av varden, utan integreras i
verksamheternas ordinarie uppdrag. For att mojliggora detta krdvs organisatoriskt stod,
utbildning, tydliga riktlinjer och resurser for medarbetare och chefer (Socialstyrelsen 2023,
s.22-25). Det betonas ocksa att anhoriga bor ses som en resurs i varden och att deras

erfarenheter och behov behdver uppmérksammas i storre utstrackning (ibid).

3.4 Nya nationella riktlinjer for palliativ vard

Ar 2025 publicerades de nya nationella riktlinjerna for palliativ vard fran Socialstyrelsen, som
betonar att palliativ vdard bor erbjudas tidigare 1 sjukdomsforloppet och omfatta fler
patientgrupper an tidigare inom den somatiska vdrden (Socialstyrelsen 2025, s.6). Detta
innebdr att stdd till anhoriga behover erbjudas 1 ett tidigare skede och under en léngre
tidsperiod. Riktlinjerna lyfter fram anhdriga som en central del av den palliativa vardens
hornstenar, dir deras behov av information, delaktighet och psykosocialt stod ska
uppmirksammas systematiskt (Socialstyrelsen 2025, s.12). De nationella riktlinjerna betonar
att virden bor erbjuda anhorigstéd som innefattar bland annat samtalsstod och praktiskt stod.
Vidare bor varden erbjuda efterlevandesamtal en tid efter dodsfallet, dar ndrstdende ges
mojlighet att bearbeta sina upplevelser och hénvisas till ytterligare stod vid behov
(Socialstyrelsen 2025, s.6). Mot denna bakgrund blir det sdrskilt relevant att undersdka hur
hilso- och sjukvérdskuratorer arbetar med anhorigstod i praktiken, samt vilka forutsittningar

som finns for att mota de 6kade krav som riktlinjerna stéller.
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3.5 Lagar gillande anhorigstod

Psykosocialt stod till anhdriga inom hilso- och sjukvédrden regleras inte i en enskild lag, utan
formas genom flera lagstiftningar. Enligt Hélso- och sjukvardslagen (SFS 2017:30), 3 kap. 1
§, ska varden arbeta for en god hélsa och vérd pé lika villkor for hela befolkningen samt
forebygga ohélsa, vilket dven omfattar att uppmirksamma anhorigas situation, sirskilt nér
deras livssituation innebdr risk for egen ohilsa (Lundin et al. 2019, s.24). Vidare reglerar
Patientlagen (SFS 2014:821), 3 kap. 1-2 §§, patientens rétt till information och delaktighet,
vilket innebir att anhoriga kan involveras i varden under forutsittning att patienten samtycker.
Samtidigt sdtter Offentlighets- och sekretesslagen (SFS 2009:400), 25 kap. 1 §, ramar for
informationsdelning, da sekretess géller for uppgifter om patientens hilsotillstdnd, vilket kan
begrdnsa mdjligheterna att involvera och stddja anhoriga. Dock finns inget hinder for
vardpersonal att lyssna pa anhoriga och ta del av deras perspektiv, samt att hénvisa till
information och stéd som de kan vara hjilpsamt for deras egen del (SOU 2024:60, s.54). Nir
anhorigsamtal med kurator overgér till att vara vardande krissamtal overgar den anhoriga
rittsligt till att bli patient, varpa egen journal ska Oppnas (Zillén 2022, s.51). Dock ér det inte

juridiskt klarlagt nér anhorigsamtal 6vergér till vardande krissamtal (ibid.).

Ett mer uttalat ansvar for anhorigstod beskrivs i Socialtjanstlagen (SFS 2025:400), 13 kap. 9
§, dér det framgér att kommunen ska erbjuda stdd till den som vardar en narstdende som é&r
dldre eller langvarigt sjuk. Lag (SFS 2017:612) om samverkan vid utskrivning fran sluten
hélso- och sjukvard syftar till att patienter vid behov far insatser 1 samband att de skrivs ut
fran sjukvarden, vilket indirekt dven kan avlasta och stétta anhdriga (Lundin et al. 2019, s.36).
Hansson (2022, s.132) betonar dven att eftersom anhdrigas situation inte beaktas sa tydligt i
hilso- och sjukvérdslagen blir det desto viktigare med samverkan mellan varden och
kommunen. Dock finns utmaningar gillande samverkan fran vardens sida, eftersom det ofta

ar flera olika kommuner som &r kopplade till varden (ibid.)

Inom hélso- och sjukvarden finns dven en sérskild bestimmelse om barn som anhdriga i
Haélso- och sjukvéardslagen (SFS 2017:30), 5 kap. 7 §, dir varden ska beakta barns behov av
information, rdd och stdd ndr en fordlder eller annan vuxen som barnet bor med ér allvarligt

sjuk, har en psykisk storning, ett missbruk eller avlider. Dock é&r det inte sdkert att det &r
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personal som ska stotta och informera barnen, utan 1 stor utstrickning kan det handla om att

stotta och stirka fordldrarna i att finnas som stod for barnen (Sand & Strang 2019, s.245).

Lagstiftning visar saledes att ansvaret for anhorigstod dr delat mellan kommun och region och
att hélso- och sjukvardens uppdrag handlar om att identifiera, uppmérksamma och vid behov

samverka kring anhdrigas behov av stdd.
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4 Forskningslaget

4.1 Inhamtning av tidigare forskning

Tidigare forskning har frimst inhdmtats frdn databaserna Cinahl, PubMed, Soclndex, som
innehaller vetenskapliga studier inom hilso- och sjukvard och socialt arbete. Foljande sdkord
har anvints: “Caregivers”, “relatives”, “informal caregivers”, ‘“support”, “psychosocial
support”,  “health care”, “professionals”, “discretion”, “counselor”, “attitudes”,
“perspectives”, “barriers”. Sokorden har inspirerats av tidigare artiklar med relevans for
dmnet, dir dven referenser till relevanta artiklar varit vdgledande. Vi har &ven anvint
snobollssokning som metod for att hitta relevanta kéllor genom att utgd fran redan funna
studier och f6lja deras referenser vidare (Bryman, 2025 s.136). Detta beskrivs som ett
anvindbart komplement till databassokningar, eftersom forskningsfiltet kan vara brett och
svaravgransat. For att oka tillforlitligheten 1 forskningen dr utvalda artiklar peer reviewed,
vilket visar pd att forskare inom dmnet har granskat studierna (Olsson & Sorenssen, 2021,
s.75). For att forskningen ska vara aktuell har vi i kunskapsinhdmtningen strdvat efter att
fraimst anvdnda nyare publikationer. Urvalet inkluderar béde studier fran Sverige och
internationell forskning, med fokus pa handlingsutrymme, anhorigstdd och professionellas
perspektiv. Material har dven inhdmtats fran hemsidor och rapporter fran myndigheter, samt

bocker med relevans for amnet.

4.2 Handlingsutrymme

Forskning visar att hélso- och sjukvardskuratorns yrkesroll formas i ett samspel mellan
organisatoriska villkor, professionell kompetens och relationer till andra yrkesgrupper
(Bergcrantz McCann & Runesson 2022, s.36). I kliniska kontexter som exempelvis
intensivvard framtrdder rollen ofta som otydligt definierad, dir arbetets innehdll 1 hog grad
blir beroende av den enskilda kuratorns initiativ och erfarenhet. Samtidigt forhandlas
handlingsutrymmet kontinuerligt i relation till andra professioner (Bergcrantz McCann &
Runesson 2022, s.37). Organisatoriska faktorer sasom resursfordelning, tidspress och tillgdng
till fysiska forutsdttningar paverkar mojligheten att utova arbetet. Exempelvis kan brist pé
avskilda samtalsrum eller hog arbetsbelastning begriansa mojligheten att erbjuda kontinuerligt

stod (Bergcrantz McCann & Runesson 2022, s.32). Det bekréftas d&ven i en nationell
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enkétstudie av onkologikuratorer 1 Sverige (Isaksson, Lilliecholm & Salander 2017, s.6006).
Denna studie visar att kuratorer arbetar brett med psykosocialt stod, krisbearbetning och
samordning, men att deras handlingsutrymme 1 praktiken begrinsas av hog arbetsbelastning,
resursbrist och otydliga organisatoriska ramar. Studien pekar pa ett behov av bittre
forutsédttningar for att fullt ut tillvarata kuratorns kompetens i cancervarden (Isaksson,
Lillieholm & Salander 2017, 611). I komplexa vardmiljoer priaglas arbetet 4ven av krav pa
samverkan och olika organisatoriska logiker, vilket kan innebéra att psykosociala insatser far
std tillbaka for medicinska prioriteringar (Bergcrantz McCann & Runesson 2022, s.34; Svird

& Hultman, 2022 s.61).

Samtidigt visar forskning att kuratorers arbete priaglas av flexibilitet och situationsanpassning.
I en etnografisk studie beskriver Sernbo (2019, s.140) hur hélso- och sjukvéardskuratorer ofta
gor “avsteg” fran formella strukturer for att kunna mota patienters psykosociala behov, vilket
synliggdr handlingsutrymmets betydelse. Kuratorns specifika psykosociala kompetens kan
dven bidra till att skapa ett eget handlingsutrymme genom att synliggéra behov som annars

riskerar att forbises (Sviard & Hultman, 2022, s.58).

Fragan om hur handlingsutrymmet paverkas av 6kade krav pa styrning och standardisering
lyfts i tidigare forskning. I en svensk studie av Stéhl, Sernbo & Térnbom (2025, s.1), baserad
pa sex fokusgruppsintervjuer med kuratorer och chefer, framkommer att kuratorer har ett
omfattande handlingsutrymme, men att detta samtidigt utmanas av forsok att formalisera och
tydliggdra yrkesrollen. Okad tydlighet gentemot andra professioner lyfts i studien som en
mdjlighet att stidrka kuratorns position, men kuratorerna uttrycker samtidigt en oro for att
standardisering kan begridnsa handlingsutrymmet och ddrmed minska sitt professionella
bidrag (Stahl, Sernbo & Térnbom 2025, s.2). Forfattarna Ponnert och Svensson (2016, s.596)
nyanserar relationen mellan standardisering och professionellt handlingsutrymme. De
argumenterar for att standardisering inte nddvéndigtvis minskar handlingsutrymmet, utan
omformar det. Professionella behover tolka och tillimpa regler i praktiken, vilket innebér att
handlingsutrymme kvarstdr, men inom sndvare och mer strukturerade ramar (ibid.).

Forskning utanfor den svenska kontexten bidrar till forstaelsen av handlingsutrymme som ett
relationellt fenomen. En studie fran Brasilien av Lotta och Marques (2020, s.345;356),
baserad pa 24 yrkesverksamma inom primérvard, visar att professionellas arbete inte enbart
styrs av formella riktlinjer, utan i hog grad formas av sociala nédtverk och informella

relationer. Dessa nétverk kan underlitta informationsutbyte och problemlosning, men ocksa
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bidra till variation i hur riktlinjer tillimpas 1 praktiken. I studien beskrivs handlingsutrymmet
inte enbart som en professionell resurs utan nadgot som skapas i social interaktion (Lotta &

Marques, 2020 s.356).
4.3 Anhorigstod

En studie av Sunde, Vatne & Ytrehus (2022, s.1325) genomford i Norge undersoker hur
hidlso- och sjukvirds- samt socialtjanstpersonal upplever och forstir sitt ansvar gentemot
anhoriga till hemmaboende &dldre personer med psykisk ohilsa. Studien bygger pa tre
fokusgruppsintervjuer med totalt 18 yrkesverksamma inom hemsjukvard och psykiatrisk vard,
1 tre olika kommuner. Av resultaten framkommer att manga professionella upplever otydliga
riktlinjer och organisatoriska ramar samt brist pa gemensam professionell forstielse och
ansvarsfordelning. Ansvarsfordelningen géllande anhorigstddet framkom som sérskilt oklar
nir flera verksamheter dr involverade. Flera i studien upplever att arbete med anhdriga inte
prioriteras av kollegor och chefer och att det saknas system och strukturer for hur stodet ska
ges. Detta leder till att stodet blir osystematiskt och oforutsédgbart. Vissa professionella véljer
att inte involvera anhdriga pd grund av tidsbrist, medan andra — som tydligt definierar
anhorigstdd som en del av sitt ansvar — aktivt avsétter tid for detta (Sunde, Vatne & Ytrehus

2022, 5.1329 ).

En kvantitativ enkétstudie av Benzein et al (2008) lyfter svenska sjukskoterskors syn pd
anhoriga inom varden, dir de professionellas attityder gentemot anhdriga paverkar hur
anhorigstodet faktiskt ges. Studien omfattar cirka 200 sjukskoterskor verksamma inom olika
vardkontexter. Resultaten visar att synen pa anhoriga som en resurs eller en borda paverkade
de professionellas instdllning till stddjande och inkluderande attityd gentemot de anhdriga.
Vidare sigs anhoriga som en central del av vardsituationen, men att anhorigstodets
utformning och det organisatoriska stodet kring att inkludera familjer i omvérdnadsprocessen

var bristfélligt (Benzein et al., 2008, 174 f¥).

I artikeln av Eassom et al (2014) identifieras faktorer som underldttar samt fOrsvérar
involvering av anhoriga 1 behandling av patienter med psykos, dir forskarna undersoker
varfor anhoOriga inte alltid far vara delaktiga i1 varden. Studien &r en systematisk

litteraturdversikt dar 43 vetenskapliga studier analyserades och undersokte erfarenheter fran
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bade vardpersonal, patienter och familjemedlemmar. Studien visar att involvering av anhodriga
i varden paverkas av faktorer pa tre nivder: organisatoriska, professionella och
familjerelaterade. Hinder utgdrs bland annat av tids- och resursbrist, otydliga riktlinjer och
ansvarsfordelning, personalens osdkerhet kring sekretessfragor och hur anhoriga kan stéttas,
samt patienters eller familjers motstdnd och konflikter. Samtidigt underldttas involvering av
tydligt ledningsstdd, utbildning, positiva attityder hos personalen samt fungerande

familjerelationer (Eassom et al. 2014 s.18).

Hjarthag et al (2017) undersoker hur personal inom psykiatrisk vard och socialtjdnst i Sverige
ser pd sitt ansvar att stddja anhdriga till personer med svédr psykisk sjukdom, vilka
uppfattningar som professionella har om anhorigas behov av stod och hur detta stod ges 1
praktiken. Studien innefattade intervjuer med 23 verksamma inom psykiatri och socialt arbete.
I studien framkom oklarheter kring ansvarsfordelningen nér det giller anhorigstddet, sarskilt 1
granslandet mellan hilso- och sjukvard och socialtjdnst. Trots att anhdrigstod ansags som
viktigt uppgav manga att det inte alltid prioriteras i praktiken, dir vanliga hinder var tidsbrist,
organisatoriska begridnsningar och fokus pa patientens behov. Studien visade pa en diskrepans
mellan professionellas positiva attityder till anhdrigstdd och hur stodet faktiskt genomfors 1

praktiken (Hjirthag et al. 2017, s.66 ).

Studierna ovan visar pa att arbetet med att stotta och involvera anhdriga inom varden
paverkas av professionellas vilja och instillning gentemot anhdriga men ocksd av de
professionellas  handlingsutrymme, organisatoriska  fOrutsdttningar och  riktlinjer.
Sammanfattningsvis visar studierna att professionella ofta ser anhorigstod som viktigt, men
att stoddet begrinsas av organisatoriska faktorer sdsom tidsbrist, otydliga riktlinjer och oklar
ansvarsfordelning. Forskningen visar ocksd att attityder hos vardpersonal pédverkar hur
anhoriga inkluderas 1 varden. Samtidigt saknas studier som belyser hélso- och
sjukvardskuratorers perspektiv och erfarenheter av anhorigstdd inom olika somatiska

vardformer.
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5 Teoretisk referensram

I denna studie anvidnds Lipskys teori om grasrotsbyrakrati for att analysera hur kuratorers
handlingsutrymme och organisatoriska forutsattningar pdverkar deras mojligheter att ge
psykosocialt stdd till anhoriga. For att minska risken for feltolkning har vi frimst utgatt fran
originalkdllan som beskriver teorin; boken Street-Level Bureaucracy: Dilemmas of the
Individual in Public Services av Michael Lipsky, publicerad 1980. En senare reviderad
upplaga av boken finns frdn 2010, men 1 studien anvénds originalutgadvan da grundtexten och

de centrala teoretiska resonemangen i stort sett ir ofordndrade mellan versionerna.
5.1 Gréasrotsbyrékrati

Teorin om grisrotsbyrikrati (street-level bureaucracy) enligt Michael Lipsky handlar om hur
offentliga tjdnstemédn 1 direktkontakt med medborgare spelar en central roll for hur
valfardsstaten fungerar och hur politik formas i1 praktiken (Dunér & Nordstrém 2006, s.427).
Dessa tjdnstemén, dven kallade grasrotsbyrakrater, arbetar under begrinsade resurser och
anvander handlingsutrymme och olika strategier for att hantera sitt arbete (Lipsky 1980, s.81).
Ofta behover grisrotsbyrdkrater navigera mellan autonomi och organisatoriska begrinsningar.
Socialarbetare dr exempel pa griasrotsbyréakrater, vars arbete kdnnetecknas av att resurser ofta
ar otillrackliga 1 forhdllande till uppgifterna, mélen for verksamheten dr ofta otydliga eller

motsigelsefulla och resultat och méal &r svéra att méta (Lipsky 1980, s.27).
5.2 Handlingsutrymme

Handlingsutrymme &r ett centralt begrepp inom Lipskys teori om grisrotsbyrakrati och avser
det utrymme som yrkesverksamma inom offentlig verksamhet har att sjdlva fatta beslut beslut
1 motet med klienter eller patienter (Lipsky 1980, s.14). Lipsky menar att trots att
grasrotsbyrakrater verkar inom ramar som styrs av lagar, riktlinjer och organisatoriska krav,
har de en betydande frihet att tolka och tillimpa dessa i praktiken. Detta innebér att de i sitt
dagliga arbete avgor hur insatser ska utformas, i vilken omfattning stéd ges samt hur olika
situationer ska bedomas. Handlingsutrymmet &r en viktig del av arbetet for grasrotsbyrakrater

och dr svdrt att ta bort eftersom arbetet ofta priglas av komplexa situationer och individuella
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omstindigheter (Lipsky 1980, s. 15). Eftersom varje situation och individ dr unik kan
grasrotsbyrakrater inte alltid folja fasta regler utan behover gora individuella bedomningar.
Molander (2011, s.321) betonar att handlingsutrymme é&r ett aktivt 6vervigande av alternativ i
komplexa situationer och krdver professionellt omdome, samt att det inte handlar om
godtycke, utan om ett kvalificerat och ansvarsfullt beslutsfattande dér kunskap, erfarenhet och
etiska Overviaganden integreras. Handlingsutrymmet paverkas dven av den arbetsmiljo och de
strukturella villkor som finns 1 verksamheten (Lipsky 1980, s.27). Organisation och olika
arbetsvillkor paverkar séledes hur grésrotsbyrakrater uppfattar problem, fattar beslut och
utformar sitt praktiska arbete 1 motet med klienter. Handlingsutrymme kan alltsd beskrivas
som ett relativt begrepp som kan vara olika stort beroende pé situation, roll, arbetsuppgifter
och kontext (Buffat 2016, s.79). Héir menar Lipsky (1980, s.15) att ju storre
handlingsutrymme en yrkesverksam har, desto viktigare blir det att analysera det, eftersom de
egna beddmningarna, virderingarna och strategierna da i hog grad paverkar hur arbetet
faktiskt utférs och formar hur verksamheten fungerar i praktiken. I situationer dér riktlinjer &r
otydliga eller otillrackliga blir det professionella omdomet avgdérande for hur arbetet faktiskt
utfors, vilket ytterligare understryker vikten av att forstd hur professionella resonerar kring
sina beslut 1 det dagliga arbetet (Molander 2011, s.321). Molander (2011, s.321) utvecklar
forstaelsen av handlingsutrymme som bade en strukturell och en epistemisk foreteelse. Den
strukturella dimensionen handlar om utrymmet som uppstdr inom ramarna for lagar och
riktlinjer, medan den epistemiska dimensionen avser den kognitiva omdomesprocessen, dar
yrkesutdovaren behover tolka situationer, virdera olika handlingsalternativ och motivera sina
stillningstaganden (2011, s.321). I hélso- och sjukvéardskuratorers arbete blir
handlingsutrymmet sirskilt tydligt i moétet med patienter och anhoriga, diar behoven ofta ar
komplexa, individuella och svara att standardisera. Kuratorer forvéntas gora bedomningar av
lampliga psykosociala insatser, exempelvis géllande i vilken utstrickning anhoériga ska
erbjudas stod. Samtidigt kan handlingsutrymmet begrinsas av faktorer sdsom hog
arbetsbelastning, tidsbrist och otydliga rutiner, vilket kan bidra till variationer i hur

anhorigstodet ser ut 1 praktiken.
5.3 Maktposition

Lipsky menar att grisrotsbyrakrater har en maktposition gentemot sina klienter, eftersom de

fattar beslut som direkt péverkar klienternas liv. Samtidigt &r relationen mellan
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grasrotsbyrakrat och klient ofta priglad av Omsesidigt beroende, dir bada parter maéste

samarbeta for att uppné onskade resultat (Lipsky 1980, s.64).
5.4 Prioriteringar under resursbrist

Lipsky (1980 s.29) skriver att grisrotsbyrakrater ofta har begransade resurser, vilket paverkar
arbetet och beslutsfattandet. En central resursbrist giller forhdllandet mellan antal drenden
och tillginglig tid. Ofta har griasrotsbyrdkrater stora drendeméngder och kan behova fatta
beslut under tidspress, vilket gor det svart att utfora arbetet enligt formella krav. Utover tids-
och arbetsbelastning kan det dven finnas brister i personliga resurser, sdsom erfarenhet och
utbildning (Lipsky 1980, s.29). Eftersom grisrotsbyrdkrater ndstan alltid arbetar under
begridnsade resurser tvingas de att hitta strategier for att hantera arbetet och frigora tid, sdsom
att prioritera drenden, forenkla rutiner och bedomningar samt korta ner tiden for varje drende
Lipsky (1980 s, 81). De begridnsar efterfragan pa sina tjdnster genom att exempelvis ge
mindre information &n medborgaren egentligen har ritt till, gora verksamheten mindre
tillgédnglig och infora kosystem for att styra tillgangen till service. Andra strategier ar att
fordela insatser olika mellan personer som egentligen befinner sig i liknande situationer, samt
att inte utgéd frdn individens unika behov, utan istdllet dela in manniskor i kategorier och ge
stod utifran vilken grupp de tillhor (Lipsky 1980, s.82). Vidare beskriver Lipsky (1980, s.38)
dilemmat i att 4ven om mer resurser tillfors i en verksamhet, innebdr det inte automatiskt
bittre kvalitet 1 stddet och servicen som erbjuds. Nér resurser okar kan visserligen fler
ménniskor fa hjdlp, men efterfrigan pd tjdnster tenderar samtidigt att 0ka, vilket gor att
kvaliteten 1 motet med klienter ofta forblir densamma. Utifran Lipskys teori blir prioriteringar
en central del av hélso- och sjukvérdskuratorers arbete, sdrskilt i situationer priglade av
resursbrist dd kuratorer behdver gora avvagningar kring vilka patienter och anhdriga som ska

prioriteras och vilket omfattning av stod som ska erbjudas.

Forskning som har utvecklats efter Michael Lipskys teori handlar dels om strategier och
rutiner som frontlinjebyrdkrater utvecklar 1 sitt arbete, dels pé att forklara hur
handlingsutrymme uppstar och vilka faktorer som paverkar det (Seva 2015, s.9). Kritik som
har riktats mot Lipsky handlar om bland annat om att teorin ldgger stort fokus pa
grasrotsbyrakraters individuella handlingsutrymme samt att ledning och organisatorisk
styrning riskerar att hamna i bakgrunden. Evans (2016, s.602) menar exempelvis att chefer

utovar ett betydande handlingsutrymme, vilket till stor del paverkar professionellas villkor.
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6 Metod och metodologiska overvaganden

6.1 Kvalitativ metod

I studien anvinds en kvalitativ forskningsmetod i form av semistrukturerade intervjuer. Syftet
ar att undersoka hélso- och sjukvardskuratorers erfarenheter, dirav en metod som fingar upp
just personliga beskrivningar och subjektiva uppfattningar (Bryman, 2025 s.519). Vidare
fokuserar kvalitativa metoder ofta pa inneborder och samband, diar manniskors upplevelser
anses viktiga att intressera sig for, liksom for hur verkligheten &r konstruerad av ménniskor
som aktorer (Alvehus 2023, s.20). Inom kvalitativ forskning finns en nyfikenhet kring varfor
saker utvecklas péd ett visst sdtt och hur ménniskor péverkar sin omgivning pa olika sitt
(Alvehus 2023, s.20). Metoden syftar till att nd en forstielse for ett fenomen pé ett djupare
plan, utifrdn deltagarnas eget perspektiv och med utgédngspunkt att det som utforskas ocksa
behover forstas i sitt ssmmanhang (Kristensson 2014, s.116). For att samla in information om
hilso- och sjukvardskuratorers egna uppfattningar och erfarenheter ar kvalitativa intervjuer
anvdndbara. Den semistrukturerade intervjuformen mojliggor att kunna utga frén 1 forvag
planerade fridgor eller teman, men ocksd att péverka intervjuns innehdll genom att stélla
foljdfragor (Alvehus 2023, s.115). I en semistrukturerad intervju kommer riktningen och
svaren paverkas av intervjuaren, dir det kan vara viktigt att uppmérksamma att teman inte
“provoceras fram”, utan att relevanta omraden lyfts av respondenterna sjdlva (Alvehus 2023,
s. 116). Det dr dven viktigt att uppmérksamma att intervjun inte utvecklas till ett forhor, dér
respondenten stélls till svars eller forvéintas ha ett visst kunnande. Samtidigt kan ett visst
ifrigasittande vara pa sin plats for att utveckla forstaelsen for fragan och folja upp intressanta
spar (Alvehus 2023, s.115). Intervjusituationen kan dven paverkas av att kuratorerna kan vilja
framstélla positiva sidor av sitt arbete eller anpassa sina svar efter vad de uppfattar som

Onskvirt, vilket vi forsokt vara medvetna om.
6.2 Urval

For att hitta intervjupersoner med s relevanta erfarenheter som mojligt gjordes ett mélstyrt
urval, vilket innebar att strategiskt vélja ut deltagare som uppfyller vissa kriterier utifran
studiens syfte och fragestillningar (Bryman, 2025 2.461). Urvalskriterier var kuratorer inom

hélso- och sjukvédrden som har erfarenhet av arbete med anhoriga, fran verksamheter som vi
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ansett kan bidra med vérdefull empiri. Vi har eftersokt kuratorers erfarenheter fran béade
palliativ vard och annan somatisk vérd, for att undersdka en variation inom olika vardformer.
Vidare har vi forsokt fa till en sé stor spridning som mdjligt, med kuratorer frén olika enheter
med olika diagnoser. Avgransningar har dven gjorts geografiskt och praktiskt-
bekvamlighetsaspekter som ocksa har paverkat urvalet (Eriksson- Zetterquist och Ahrne, 2015
s.41). Kuratorerna tillfrigades via mail med information om studiens syfte och
tillvigagéngssétt, samt information om att insatsen var frivillig och att sekretess sikerstills
genom avidentifiering av namn, avdelning och ort. Urvalet innefattar totalt nio kuratorer inom
virdformerna rehabilitering, medicinsk specialistvard, onkologisk vard, intensivvard samt
palliativ vard. Kuratorerna arbetar inom béde Sppen och sluten vérd, samt inkluderar inga
barnkliniker. Samtliga har minst tre ars erfarenhet inom nuvarande verksamhet. Géllande antal
intervjupersoner menar Eriksson-Zetterquist och Arhne (2015, s.42) det krdvs mellan 10- 15
intervjupersoner for att fa ett representativt resultat i en kvalitativ studie. Bryman (2025, s.
471) & andra sidan betonar studiens omfattning- dér ett snévare syfte kraver ett mindre urval,
antalet jimforelser som gors mellan grupper och mittnad som végledande principer gillande
antal intervjupersoner. Efter att ha genomfOrt totalt nio intervjuer upplevde vi att vissa
monster dterkom och att vi hade tillrackligt med underlag for analys. Detta kan liknas med en
viss teoretisk mittnad, vilket innebér att svarsmonster dterkommer och att materialet inte
langre bidrar med nya teman eller perspektiv (Eriksson-Zetterquist & Ahrne, 2015, s. 42).

Aven tidsramen for studien har paverkat antalet intervjupersoner.

6.3 Genomforande av intervjuer

6.3.1 Semistrukturerade intervjuer

Intervjuerna genomfordes fysiskt och digitalt och varade mellan cirka 30 till 60 minuter. En
intervjuguide anvidndes som stod, men fragorna kompletterades med foljdfrdgor for att
fordjupa och nyansera kuratorernas svar. Pa sa sitt var datainsamlingen bade strukturerad och

flexibel.
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6.3.2 Metodens fortjanster och begransningar

Merparten av intervjuerna genomfordes fysiskt, vilket mojliggjorde att kroppsliga uttryck och
ickeverbal kommunikation kunde fangas upp enklare. Nagra av intervjuerna genomfordes av
praktiska skél via videosamtal. Det var flexibelt och tidseffektivt med digitala intervjuer.
Enligt studier upplevs det ofta som bekvamt och accepterat av deltagare att ha intervjuer via
videosamtal (Bryman 2015, s.538). Samtidigt upplevde vi vissa svérigheter att fa en lika nira
kontakt via skdrm, jimfort med de fysiska mdtena. Det innebar dven vissa tekniska
utmaningar och sdmre ljudkvalitet, vilket medforde fler upprepningar och lite mindre flyt i
samtalet. Vi behovde darfor ligga mer efterarbete pd transkriberingarna av de digitala

intervjuerna, for att sdkerstélla att kuratorernas svar uppfattades korrekt.

Kritik mot kvalitativ forskning ar att den kan anses for subjektiv och bygger mycket pa
forskarnas egna uppfattningar om vad som ar betydelsefullt, men &dven det néra forhallandet
som etableras med intervjupersonerna (Bryman 2025, s. 451). For att minska det personliga
forhdllandet har vi medvetet delat upp intervjuerna si att det inte ska finnas ndgon koppling
mellan intervjupersonerna och oss som forskare. Annan kritik mot kvalitativ forskning &r att
kvalitativa metoder anses vara svara att replikera, otillrickligt transparenta och svara att
generalisera till andra situationer dn dar empirin inhdmtats (Bryman 2025, s. 451). I var studie
har datainsamlingen genomforts inom samma region, vilket kan paverka studiens
overforbarhet. Syftet med studien &r dock inte att fa fram generaliserbara resultat, utan att
skapa en fordjupad fOrstdelse for hidlso- och sjukvardskuratorernas erfarenheter av

anhorigstod.
6.4 Bearbetning och analys av empiri

Analysen av det empiriska materialet har genomforts med hjilp av tematisk analys, en metod
som anvénds for att identifiera, analysera och tolka monster 1 kvalitativa data (Braun & Clarke
2006, s.6). Tematisk analys bygger pa kodning som ett verktyg for att strukturera och skapa
mening 1 materialet (Bryman 2025, s.641). Ett sitt att beskriva tematisk analys dr utifrdn en
sexstegsmodell med faserna: (1) bekanta sig med materialet, (2) generera initiala koder, (3)
soka efter teman, (4) granska teman, (5) definiera och namnge teman samt (6) producera

resultatet (Braun & Clarke 2006 s.16 f). Under processen har analys och insamling av
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material skett véxelvis. Intervjuerna transkriberades 16pande under datainsamlingen, for att
tidigt bekanta oss med materialet och pébdrja analysen. Detta ligger i linje med Bryman
(2025, s.652), som betonar vikten av att paborja kodning och transkribering tidigt for att
utveckla en djupare forstdelse av datan och undvika att Gvervéldigas av stora mangder
ostrukturerat material. I ett fOrsta steg ldstes materialet igenom upprepade ganger for att skapa
en helhetsforstaelse. Dérefter gjordes en initial kodning, utifrdn ett antal teman kopplade till
studiens syfte: anhorigas position inom vardformen, kuratorns uppdrag gentemot anhoriga,
riktlinjer och rutiner, kuratorns handlingsutrymme, sekretess och dokumentation,
organisatoriska mdjligheter och begrdnsningar, tempo och tid, prioriteringar, férebyggande
arbete, samverkan, strukturell ojimlikhet samt skillnader mellan vardformer. Dessa teman
tillgavs en farg, vilket bidrog till att skapa en 6verblick. Kodningen var inledningsvis ganska
Oppen och utvecklades 1 takt med att aterkommande monster identifierades. Under
analysprocessen framtridde &ven nya teman 1 materialet, dir vi inledningsvis forsokte
kategorisera dem utifrdn hinder respektive mojligheter. Det visade sig dock vara svart, da
samma teman ofta beskrevs av kuratorerna utifrdn olika perspektiv och kunde fungera bade
som en begrinsning och en mdjliggorande faktor. Snarare &n att forsdka sortera materialet
utifran entydiga hinder eller mojligheter framtridde mer dvergripande organisatoriska villkor
som pa olika sétt paverkade kuratorernas arbete med anhorigstod. Temana omarbetades under
processens géang, slogs samman, preciserades eller delades upp i underteman, dér citat
kategoriserades utifran teman. Slutligen samlades materialet under f6ljande teman;
kuratorernas arbete med anhérigstod, betydelsen av vardspecifikt anhorigstod, synen pad
anhoriga, rutiner och riktlinjer, resurser, sekretess, samverkan samt kuratorernas

handlingsutrymme.

En risk med att koda materialet &r att materialet blir fragmenterat och att det som ségs forlorar
sitt sammanhang och att berittelsens “flyt” forsvinner (Bryman 2025, s.651). Hir har vi
forsokt att beskriva kontexten och att inte kapa citat for mycket, for att 6ka helhetsforstaelsen.
Braun och Clarke (2006, s.6) betonar dven vikten av att genomfOra tematisk analys pé ett
systematiskt och reflexivt sitt, dd det annars finns risk for en ytlig analys, otydliga teman eller
bristande transparens i hur koder och teman utvecklats. Vidare behdver teman vara vil
forankrade i empirin och representera meningsfulla monster snarare dn enbart beskriva
kategorier, enligt forfattarna (Braun & Clarke 2006, s.19 ). Aven om kodning av teman sker
pa ett systematiskt och transparent sétt gar det inte att bortse frdn var egen medskapande roll i

hur materialet tolkas och “utvidgar” innebdrden av det som sagts under intervjuerna (Bryman,
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2025 s.651). Resultatet har ldsts igenom flera gdnger for att sdkerstdlla att innehallet speglar

kuratorernas erfarenheter och att de teman som identifierats svarar pa vara fragestillningar.
6.5 Forforstéaelse

En viktig del av tolkningen av en studie &r forskarna sjélva, dir en viktig del for att kunna
forsta dr den egna forforstaelsen (Kristensson 2014, s.35). Vi har med oss erfarenheter fran
arbete och praktik som hélso- och sjukvérdskurator, inom dels urologi och dels palliativ vérd.
Vara erfarenheter av anhorigstodet 1 de olika verksamheterna skiljer sig at en hel del. Inom
urologin finns anhorigperspektivet men i en ldgre utstrickning. Dér &r patienten framst i
huvudfokus och dr den som varden riktar sig mot. Anhdrigstod inom den palliativa virden ar
emellertid en del av hornstenarna for varden, dér det finns mer uttalade rutiner och riktlinjer
for anhorigstdd, men dven mer resurser i form av fler kuratorer och stdrre mojligheter att ha
enskilda samtal med anhdriga och efterlevande. Var olika erfarenheter har drivit pa var
nyfikenhet kring hur det ser ut med anhorigstod inom olika vardformer, dér vi har haft en
uppfattning om att anhdrigstédet har en mer given och uttalad plats inom cancervard och
palliativ vird, jamfort med annan somatisk eller mer akut véard. Eftersom forforstdelsen inte
kan séttas helt inom parentes i forskningen behdver den medvetandegoras (Kristensson 2014,
s.122). Vara erfarenheter av kuratorsarbetet bdde underldttar forstdelsen av materialet, men
riskerar ocksa att styra vilka aspekter som uppmérksammats. For att hantera det har vi forsokt
att ha ett Oppet sinne for att kuratorernas erfarenheter och beskrivningar av anhorigstod kan
skilja sig frdn vara egna, for att vara si lyhord som mojligt under datainsamlingen och
tolkningen av resultatet. Vi strdvade efter att stilla 6ppna fragor och reflektera 6ver vara egna

antaganden.
6.6 Tillforlitlighet

For att bedoma kvaliteten 1 kvalitativ forskning anvinds ofta begreppet tillforlitlighet, med
dess fyra underkategorier; trovirdighet, overforbarhet, palitlighet och mojlighet att bekrdfta
(Bryman 2025, s.67). Det finns manga sitt att beskriva och tolka den sociala verkligheten, dar
tillforlitligheten blir ett forsok att gora tolkningarna godkénda av andra (Bryman 2025, s.444).
Under intervjuerna har vi upprepat kuratorernas svar och ibland anvidnt oss av

sammanfattningar for att bekrdfta att vi uppfattat dem pd rétt sitt, vilket bidragit till
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trovdrdigheten. Som ett annat sitt att stirka studiens trovérdighet har de tidiga resultaten av
studien diskuterats med kuratorer inom palliativ vard. Denna aterkoppling gav givande
insikter genom att bekréfta och nyansera nigra av de teman som framkommit i1 de inledande
intervjuerna. Bland annat lyftes uppfattningen att palliativ vard forekommer inom flera
virdformer, men att anhorigstodet inte alltid tycks vara helt etablerad inom somatisk vérd.
Vidare betonades anhdrigstdd som ett viktigt forebyggande arbete, for att minska risken for
komplicerad sorg och sjukskrivningar exempelvis. Aterkopplingen bekriftade dven bilden av
att anhoriga ofta upplever att stdd utanfor den aktuella vérdenheten, exempelvis inom
primdrvarden, inte har fOrstielse for den sjukdomsspecifika situationen. Diskussionerna
tydliggjorde betydelsen av att kuratorn varit en del av vardteamet och har kunnat folja
patienter och anhoriga, samt vikten av att ha resurser att kunna erbjuda psykosocialt stod for
anhoriga inom den specifika vardenheten. Under samtalet lyftes dven att chef och ledning kan
ha en stor betydelse for hur anhorigstddet uppmuntras och prioriteras, vilket dven framkom i
intervjuerna. Tillforlitligheten hade kunnat stirkas ytterligare om samtliga deltagare i studien
hade fatt mojlighet bekrifta eller korrigera tolkningarna av studiens resultat (Bryman 2025, s.
444). Denna typ av respondentvalidering har dock inte kunnat genomforas utifran studiens
tidsramar. Vidare &r det inte heller tydligt vad forskare bor gora om deltagarna inte skulle vara
eniga om resultatet och analyserna (Bryman 2025, s. 445). For att 6ka studiens trovardighet i
stort hade man ocksa kunnat ha ett bredare urval med kuratorer fran olika sjukhus runt om i
landet. En del av studiens tillforlitlighet handlar om hur overforbart vért resultat fran vér
studie dr i1 forhallande till andra kontexter (Lundman & Héllgren Graneheim 2015, s.197).
Huruvida vart resultat dr dverforbart till andra kuratorers arbete inom andra regioner ar svért
att sdga. Kuratorernas olika kontexter kan medfora att deras upplevelser kan se vildigt olika
ut. Vidare har den semistrukturerade intervjuformen med relativt 6ppna fragor mojliggjort
breda svar, vilket ocksd kan ha bidragit till varierade skildringar. En stérre avgransning i
verksamhetsomradden hade mdjligen kunnat stirka overforbarheten, dd forutsittningarna for
anhorigstod hade sett mer likartade ut. Palitlighet inom kvalitativ forskning kan liknas med
reliabilitet och avser om man skulle fa liknande resultat om studien upprepas vid nadgot annat
tillfille (Bryman 2025, s.67). I detta ligger att bibehdlla kontroll och granska alla steg under
studien, frdn problemformulering till analys av data (Bryman 2025, s.446). Vi har haft som
ambition att vara transparenta med hur vi gatt tillviga under studien och reflektera Gver
processen. Vidare har vi varit noga med transkribering av intervjuerna och analyserat
materialet systematiskt. Mdjligheten att bekrdfta resultatet 1 studien handlar om objektivitet

och att inte lata egna virderingar paverka resultaten (Bryman 2025, s.446). Som en del i detta
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har vi forsokt vara medvetna om var forforstaelse och forutfattade meningar, samt att inte 14ta
dessa styra resultaten. Vidare har vi haft ett 6ppet forhéllningssitt under intervjuerna och latit

kuratorerna prata fritt, samtidigt som vi har tackt in samtliga fragor i intervjuguiden.
6.7 Forskningsetiska 6verviaganden

Under planeringen och genomforandet av studien har vi forhallit oss till forskningsetiska
principer, frimst utifrdin Vetenskapsrédets (2024) beskrivning om god forskningssed. En
grundldggande etisk princip giller information och samtycke, som syftar till att respektera
individens sjélvbestimmande. Forskningspersonerna behdver ha informerats tillrackligt och
valt att delta frivilligt. Ett samtycke behdver vara informerat, frivilligt, specifikt, uttryckligt,
mojligt att dterta samt dokumenterat (Vetenskapsradet, 2024 s.66). For att uppfylla dessa
kriterier har information skickats ut skriftligt pd mail gillande studiens syfte, genomforande,
hur personuppgifter kommer att hanteras, att deltagandet &r frivilligt samt att medverkan nér
som helst kan avbrytas. Deltagarna i studien har dven fétt skriva under en samtyckesblankett
infor intervjutillfdllena. I slutet av intervjuerna ldmnade vi information om hur studien
kommer att gé vidare samt att intervjupersonerna kan fé ta del av den fardiga uppsatsen, vilket
rekommenderas av Kalman & Johansson (2012, s.45). I utformandet av intervjufrdgorna och
under samtalen har vi forsokt balansera ndrhet for att kunna ta del av kuratorernas

erfarenheter, och samtidigt visa respekt for deras integritet.

En viktig forskningsetisk princip handlar om konfidentialitet, att uppgifter hanteras pé sé sitt
att obehoriga inte kan ta del av dem (Vetenskapsrddet 2024, s.77). Vi informerade skriftligt
och muntligt om att deltagarna kommer att anonymiseras och att personuppgifter kommer att
forvaras sd att obehdriga inte kan fa tillgdng. Uppgifter sdsom namn, kon, arbetsplats eller
region omnidmns inte i studien, for att undvika identifiering. Eftersom de olika vardformerna
ar av relevans for studien, sasom onkologisk vard och akutvard, har vi valt att ha med det utan
att ndrmare specificera enhet eller avdelning. Inledningsvis gjordes en manuell transkribering
av den forsta inspelade intervjun. Dérefter valde vi att, i samrdd med handledare, anvénda det
Al-baserade transkriberingsverktyget Klang Al, for att pa sé sitt effektivisera processen.
Verktyget valdes utifran att det uppfyller hoga krav pa datasdkerhet och ar utvecklat i enlighet
med europeiska dataskyddsregler. Plattformen anvidnder dven sdkerhetsatgidrder sdsom

kryptering och EU-baserad datalagring for att skydda anvindarnas information.
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Anvindningen av Klang Al har skett i enlighet med forskningsetiska principer om informerat
samtycke och konfidentialitet (Vetenskapsradet 2024, s.62). Intervjupersonerna informerades i
forvig om att ett Al-baserat verktyg skulle anvidndas vid transkriberingen och gav sitt
samtycke till detta innan intervjuerna genomfordes. For att ytterligare minska risken for
identifiering har inga namn eller andra direkt identifierbara uppgifter forekommit i ljudfilerna
eller i transkriptionerna. Forskningsetiken betonar en ansvarsfull och transparent publicering
(Vetenskapsradet, 2024 s.77). I studien har vi strivat efter att presentera resultaten pa ett arligt
och transparent sdtt, med korrekta citat och hianvisningar. En begrinsning med automatiserad
transkribering dr att noggrannheten kan péverkas av exempelvis dialekt, uttal och
bakgrundsljud, vilket kan leda till fel i transkriptionen (Myndigheten for digital forvaltning,
2021). For att minska risken for feltolkningar och behalla kontroll &ver innehallet har
Al-transkriberingen anvinds frimst som ett tekniskt hjdlpmedel for att skapa ett forsta utkast

till transkription. Darefter har transkriberingarna lyssnats igenom och korrigerats i efterhand.
6.8 Arbetsfordelning

Vi delade upp intervjuerna och transkriberade vara egna intervjuer. Kodning och analys av
materialet har skett bdde individuellt och gemensamt. Vi har 16pande skrivit separat pa olika
delar under processens gang. Darefter har vi ldst varandras texter och gett aterkoppling. Bada
har bidragit med reflektioner kring hur uppsatsen kan utvecklas, bade overgripande och pa
mer detaljnivd. Resultat och diskussionsdelen har till stor del skrivits gemensamt, for att pa sa

satt fa fram véra samlade tankar och knyta ihop arbetet.
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7 Resultat och analys

I detta kapitel presenteras resultat och analys utifran vad som framkommit av studien.
Fragestillningarna som besvaras ar hur hdlso- och sjukvardskuratorer beskriver sitt arbete
med anhorigstod inom somatiska vdrdformer, vilka organisatoriska villkor som prdglar
kuratorernas arbete med anhorigstod samt hur kuratorerna forstar och hanterar sitt ansvar
for anhorigstod i relation till organisatoriska villkor och professionellt handlingsutrymme.

Resultatet analyseras framst utifran Lipskys teori om grisrotsbyrakrater.
7.1 Presentation av intervjudeltagarna

Nedan foljer en presentation av kuratorerna som deltagit i studien inom vardformerna
onkologisk vard, medicinsk specialistvard, palliativ vard, intensivvard samt rehabilitering.

Tabellen syftar till att ge en Gverblick over olika former av anhorigstod som forekommer
inom de olika verksamheterna. Vidare framgar av tabellen huruvida det finns formella
riktlinjer eller rutiner kring anhdrigstdd samt om kuratorerna har en aktiv samverkan med

kommunen kring stod for anhoriga.

Véardform Enskilda Stodgrupper Efterlevande- Riktlinjer Kommun-
stodsamtal for anhoriga/ stod kring samverkan
med anhoriga | efterlevande anhorigstod kring
anhdriga
Kurator inom JA JA DELVIS, JA, NEJ
onkologisk vérd Begrénsat Digitala Séllan aktuellt Framst kring Men
antal (1-2 anhorig- da patient antal stodsamtal [ information
samtal), vid grupper flyttats vidare kan ldamnas
akut kris 1 géng/termin




Vardform Enskilda Stodgrupper Efterlevande- Riktlinjer Kommun-
stodsamtal for anhoriga/ stod kring samverkan
med anhoriga | efterlevande anhorigstod kring
anhoriga
Kurator inom DELVIS NEJ JA, DELVIS NEJ
intensivvard 2 Framst Vanligtvis ett Arvda rutiner Men
telefon- telefonsamtal frén kollegor information
kontakter, kan ldmnas
avstamningar
pa avd.

Kurator inom DELVIS NEJ DELVIS NEJ NEJ
medicinsk Vid enstaka Séllan aktuellt Inte formella Men
specialistvérd 1 tillfallen pga sjukdoms- riktlinjer information

bilden kan ldmnas
Kurator inom DELVIS NEJ JA DELVIS DELVIS
medicinsk Vid enstaka | Men har funnits Iregel 1 Prioriteringar Kontakt sker
specialistvérd 2 tillfallen tidigare efterlevande- gjorts i samrad med
samtal. Har med ledning kommunen
tidigare kunnat vid behov
erbjuda fler.
Kurator inom JA JA JA JA NEJ
palliativ vérd 1 Alla anhoriga | For barnfamiljer | 5 efterlevande- Kring Men
erbjuds samtal, fler kan anhorigstod, information
stodsamtal erbjudas efterlevande- kan l&dmnas
stod,
barnfamiljer
Kurator inom JA JA JA JA NEJ
palliativ vard 2 En del av For barnfamiljer | 5 efterlevande- Kring Men
verksamhetens samtal, fler kan anhorigstod, information
uppdrag erbjudas efterlevande- kan ldamnas
stod,
barnfamiljer
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Vardform Enskilda Stodgrupper Efterlevande- Riktlinjer Kommun-
stodsamtal for anhoriga/ stod kring samverkan
med anhoriga | efterlevande anhorigstod kring
anhoriga
Kurator inom JA NEJ DELVIS, DELVIS NEJ
intensivvard 1 Ofta krisstod Flexibelt - kan Inarbetade Men
erbjudas vid rutiner i information
behov pé akuten. kuratorns kan ldmnas
P4 IVA har ssk arbets-
uppfoljnings- beskrivning
samtal.
Kurator inom JA NEJ NEJ NEJ NEJ
medicinsk Men det sker I regel inte Inga uttalade Men
specialistvérd 3 séllan rutiner samarbete
med externa
organisationer
forekommer
Kurator inom JA NEJ NEJ NEJ DELVIS
rehabilitering Men det sker | Men diskuteras | Ej aktuellt da pat Da oftast
séllan flyttats vidare utifran att pat
kan behova
stod som
nérstdende
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7.2 Hur beskriver hilso- och sjukvardskuratorerna sitt arbete

med anhorigstod inom somatiska vardformer?

I foljande del presenteras hur kuratorerna beskriver sitt arbete med anhorigstod, hur behov av
stdd uppmirksammas inom de olika vardformerna samt hur kuratorerna beskriver synen pa
anhoriga och deras roll inom verksamheten. Resultatet relateras till tidigare forskning och
styrdokument for att skapa en djupare forstaelse kring anhorigstodet. Avsnittet syftar dirmed

till att besvara studiens forsta fragestéllning.
7.2.1 Kuratorernas arbete med anhorigstod

Kuratorerna som intervjuades beskriver deras arbete med anhdriga som brett, flexibelt och i
viss médn behovsanpassat. Innehdllet 1 stodet varierar beroende pd vardform, patientens

sjukdomsbild och anhorigas situation:

Ja, det &r situationsbaserat [...] man maste alltid mdta den anhdriga utifran var den befinner
sig[...] Nagon dr bara i kris och vill verkligen bara att man lyssnar pa dem. Négon annan
fastnar i det praktiska och vill verkligen bara ha det praktiska. Ibland har man sett ménniskor i

rummet och alla har lite olika behov (Kurator inom intensivvérd 1).

Stodet som presenteras i resultatet innefattar bade olika former av stodjande samtal och
praktiskt stod och védgledning. Méinga av kuratorerna beskriver att det stodjande samtalet 4r en
central del i deras arbete med anhoriga. Det finns dven variation pa samtalen och kan innefatta
krissamtal, radgivande samtal, efterlevandesamtal samt till viss del existentiella samtal. De
stodjande samtalen kan vara bade enskilda stodsamtal med anhdriga och/eller samtal
tillsammans med patient och anhorig. Tre av kuratorerna berdttar att de &dven har
familjeorienterade samtal, specifikt utifrdn ett barnperspektiv. Den hir typen av samtal kan

enligt starkt stéd for anhoriga (SOU 2024:60, s.48) ses som ett mer direkt stod.

Vad giéller enskilda samtal till anhoriga framtréder skillnader 1 antal som kan erbjudas inom de
olika verksamheterna, allt frdn undantag vid akut kris till nigot som erbjuds alla nirmast

anhoriga. Nagra av kuratorerna beskriver att arbetet med anhdriga kan pagéd under en lidngre
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period och innefatta flera samtal. I intervjun med kurator inom Oppen palliativ vird
framkommer att anhdriga erbjuds stod under hela vardprocessen. Efter att deras nérstdende
gatt bort erbjuds de efterlevandesamtal. Generellt sett erbjuds anhoriga inom palliativ vard
fem efterlevandesamtal, men det kan &dven bli fler. Kuratorn inom sluten palliativ vard

beskriver ocksa att behovet styr antalet samtal som anhoriga erbjuds.

[...] det finns ju inte ndgon begriansning att ‘ja du far bara tre samtal hir och nu’, utan det &r
utifran behovet. Ibland s& behover man prata med anhdriga flera génger i veckan [...] det finns

inte ndgra granser pa det nir de dr hir inne (Kurator inom palliativ vard 2).

Samtidigt beskriver kuratorerna inom medicinsk vdrdform att efterlevandestddet varierar
utifran diagnos, sjukdomsforlopp samt begridnsade resurser. Det framkommer att vissa av
kuratorerna 1 lite eller inte alls arbetar med efterlevandestod. Négra av kuratorerna beskriver
att det bland annat beror pa att patienterna i regel inte forvintas do av sjukdomen eller att
doden tolkas som ett naturligt forlopp av aldrande eller ldngtids sjukdom. Skillnaden mellan
palliativ och medicinsk vérd skildras till viss del i tidigare forskning som visar att stodet inom
annan sjukhusvard tenderar att vara varierande och inte alltid systematiskt integrerad

(Martensson & Rejnd 2026 s. 1,4; Milberg et al., 2011 s.45;).

Flera av kuratorerna betonar dven att en stor del av anhorigstddet innefattar radgivning och
praktiskt stod, bade i krisfasen och under vardforloppet. En del av krisstodet kan innefatta
hjdlp att stabilisera anhdriga och sdkerstéller att de har grundldggande behov som mat och

dryck tillgodosedda:

Négon ging sé far man liksom fysiskt f6lja med dem och bara, ‘nu gér vi ner och kdper en

korv och sa gér vi upp igen (Kurator inom medicinsk specialistvard 2).

Andra typer av praktiskt stod beskrivs som radgivning kring vart de anhoriga kan vinda sig
for egen vard. Flera av kuratorerna beskriver att det dr vanligt att de hianvisar vidare till de

anhoriga till deras respektive vardcentraler:

[...] jag har vildigt ménga enskilda samtal, men de faller under liksom [...] stod for den
anhorige utifran patienten [...] och det brukar jag prata med anhoériga om nér jag marker av att
dér finns kanske nagonting mer [...] kanske har man andra svarigheter med sig [...] kanske

nagon psykisk ohélsa (Kurator inom medicinsk specialistvérd 2).
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Nér det géller det forebyggande stodet beskriver merparten av kuratorerna att det ingar i
anhorigstodet och bedrivs 1 form av exempelvis rddgivning kring sjdlvomhédndertagande och
granssittning, stod 1 krishantering och sorgbearbetning. Dyregrov och Kristensen (2023,
s.159) beskriver att den typen av information och radgivning kan bendmnas som
psykoedukation och kan underldtta de anhdrigas egna reaktioner samt bearbetning av en
forlust eller kris. I intervjuerna framkommer att kuratorn exempelvis kan informera och

vigleda 1 strategier for att hantera stress, somnproblem och andra tidiga tecken pé ohélsa:

Ja, jag tycker att det vdvs in i mdtena och samtalen med nirstiende, anhoriga. Att man
samtalar kring strategier, kring att ta hand om sig sjélv. [...] Att ta hand om sig sjalv for att

orka i det l&nga loppet, inte bara orka hir och nu (Kurator inom medicinsk specialistvard 2).

I en av intervjuerna framkommer dven att anhoriga kan involveras i forebyggande arbete
kring livsstilsforandringar, till exempel rokavvianjning, trining och kost. Genom att anhoriga
forstar patientens situation kan de stdtta i exempelvis forindringsprocesser. Annu ett exempel
pa forebyggande arbete som beskrivs 1 en av intervjuerna dr att de anhdriga som star nira en
patient som diagnostiserats med en infektionsdiagnos har mdojlighet att komma till

mottagningen och bli testad.

Utifrén studiens frigestillning om kuratorers erfarenheter av anhorigstdd framkommer en stor
variation av insatser. Anhorigstodet kan urskiljas omfatta bdde emotionella, praktiska och
forebyggande insatser, sdsom samtalsstod, rddgivning och végledning, vilket 6verensstimmer
med tidigare forskning och styrdokument (Regeringen 2022, s.27; Lundin et al. 2019, s.67;
SOU 2024:60, s.48). Sammantaget tyder resultaten pa att kuratorernas beskrivningar i stor
utstriackning ligger i linje med etablerade definitioner av anhdrigstod, men att omfattningen av

stodet varierar, vilket behandlas vidare i resultat- och analysdelen.

7.2.2 Betydelsen av vardspecifikt anhorigstod

Nagot som aterkommer 1 flera av intervjuerna, bade uttalat och mellan raderna, &r att
kuratorerna uppfattar att det ofta dr betydelsefullt for anhoriga att fi psykosocialt stdd inom
den specifika enhet som patienten véardas pa. Nagra av kuratorerna beskriver att anhoriga

ockséd kunde hora av sig till kuratorn pa vardenheten efter att patienten blivit behandlad, just
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for att kuratorn varit med under hela forloppet och dr insatt i situationen. De beskriver
betydelsen av att kuratorn & en del av vardteamet och kan ha foljt patientens
sjukdomsforlopp, ibland deltagit 1 brytpunktssamtal och féatt vara med och dela anhorigas
upplevelse. Det framkommer som viktigt att kuratorn har erfarenhet och kunskap om just

patientens sjukdom och hur den kan paverka livssituationen.

Jag kan personligen tycka att man skulle uppmérksamma anhoriga mer hos oss. For att jag
menar, vi har patienter hir som genomgar specifika behandlingar. Och da kan jag tycka, att
den nérstdende ocksa tillhdr oss, pa ett sdtt. Om det handlar om krisen kopplat till sjukdomen.

Vilket [...] verkligen kan péaverka flera delar i livet (Kurator inom onkologisk vard).

Att kuratorn har funnits med fran bdorjan, foljt ett sjukdomsforlopp och tagit del av samma
besked som de anhoriga kan tankas bidra till en tillit hos anhoriga i att kuratorn klarar av att
hérbérgera den svéara situationen, vilket ocksa framkommer mellan raderna i flera av
intervjuerna. Det kan ocksa knytas an till kuratorn som stéllféretradande hopp for anhoriga,
dér kuratorn genom sin nérvaro och forstaelse moter anhoriga dér de befinner sig och bidrar
med trygghet (Sand & Strang 2019, s.239). Utifran ett KASAM-perspektiv kan det forstas
som att stodet upplevs som mer begripligt, hanterbart och meningsfullt ndr det ges inom
samma vardkontext (Lundin et al. 2019, s.151). Forskning visar dven att anhdriga ofta
virderar kontakt och stdd fran de professionella som de sedan tidigare har en relation till,
samt att méinga efterlevande kan fi en stark relation till vardpersonalen dir patienten vérdats
(Morris & Block 2015, s.915). Flera av kuratorerna beskriver dock att de i brist pa resurser
inom verksamheten behdvde hidnvisa anhoriga till att kontakta vardcentral for psykosocialt
stod for egen del, men att anhoriga uttryckt att den sjukdomsspecifika forstdelsen och

expertisen inte finns pa vardcentraler.

Manga anhoériga sdger ‘men de forstar inte pa vardcentralen, vad det innebér att min make har
den sjukdomen... det dr ni som dr experterna pa just detta omrade (Kurator inom medicinsk

specialistvérd 2).

Svérigheten att inte kunna prioritera anhdriga for enskilda stddsamtal inom patientens
virdenhet beskrivs av flera av kuratorerna. Att kuratorn istéllet hidnvisar anhoriga till
vardcentral kan utifrdn Lipsky ses som en strategi for att hantera dilemmat med otillrickliga

resurser och gora arbetsbelastningen mer hanterbar (Lipsky 1980, s.81). Resultatet visar ocksa

42



pa att alla vardformer inte har resurser att bemdta anhdrigas behov av psykosocialt stod, vilket

bidrar till skillnader i anhorigstod mellan olika verksambheter.

7.2.3 Synen pa anhoriga

I de olika vardformerna beskriver kuratorerna att anhoriga overlag ses som en resurs och en
viktig del i patientens vérdsituation. Anhoriga framstills som viktiga att stotta, bade for egen

del och for patientens skull.

Utan att stodja anhoriga pa nagot sétt s& kommer det ju att halta, for patienten, som kanske
inte kommer ma s bra. Da vet vi att det dr viktigt att bjuda in anhdriga. Det hinger ju ihop. Vi
kan inte blunda for att det &r en familj till exempel. Sa det vet vi ju. Att det &r vilgdrande

(Kurator inom medicinsk specialistvérd 2).

Anhorigas méende beskrivs hir som néra kopplat till patientens maende, dér stdd till anhoriga
indirekt ocksd blir ett stod till patienten. Kuratorns beskrivning kan sdgas utgd frdn ett
systemteoretiskt perspektiv dir patienter och anhoriga ingér i ett socialt sammanhang som
varden behdver forhalla sig till (Lundin et al. 2019, s.138). Utdver att ses som en resurs kan
anhoriga ocksd vara en egen patientgrupp, beroende pd situation och verksamhet. Inom den
onkologiska varden och den palliativa varden ses anhdriga mer generellt som en egen
patientgrupp, medan inom mer akut vard ar det mer situationsberoende. Kuratorerna beskriver
genomgdende en vialkomnande instdllning gentemot anhdriga, déar de erbjuds att delta i varden
genom att exempelvis inkluderas i besok. Delaktighet kan beskrivas pé olika sitt, dar
dimensionen att vara handlar om just mgjligheten till att vara narvarande i1 patientens vard
(Andershed och Ternestedt 2001, s.557). Genom att mdjliggora nérvaro kan anhoriga lattare
fa tillgang till information, vilket ocksa gor det ldttare for anhoOriga att hantera svéra

situationer (ibid.).

I ndgra av intervjuerna beskriver kuratorerna att anhoriga dven kan behova granssattning for

att mojliggora vardarbetet kring patienten.

For vardpersonal kan det sdkert vara att de ar en jattetillgdng ibland, men ibland &r det ocksa
ganska krdvande att ha anhoriga omkring sig hela tiden nar man ska bedriva vard om man

sager sa (Kurator inom intensivvard 1).
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Gillande synen pa anhoriga menar Socialstyrelsen (2023, s.22) att en del av fordndringarna
kring att utveckla anhorigperspektivet ar att fordndra attityden gentemot anhoriga dér de ses
som en tillgang 1 arbetet och inte en belastning. Detta kan relateras med tidigare forskning
som visar att synen pa anhoriga, som en resurs eller borda, kan paverka professionellas
stodjande instéllning till dem (Benzein et al 2008, s.174). Anhoriga som en resurs betonas
sarskilt inom den akuta varden, eftersom de kan ha viktig information om patienter som inte
ar medvetna eller kan tala for sig sjdlva. Anhdriga kan ocksa vara ett viktigt stod for patienter
inom intensivvarden som drabbas av delirium. Det kan utifrdn Lipsky ses som ett exempel pé
det Omsesidiga beroendet och samarbetet som kan finnas i relationen mellan en
grasrotsbyrakrat och en klient (Lipsky 1980, s.64). Samtidigt kvarstar en maktassymmetri i att
kuratorn kan avgdéra hur och ndr anhoriga ska involveras. Anhdrigas behov tenderar att
underordnas patientens, vilket paverkar hur och i vilken omfattning stdd ges. Anhorigstdd blir

ofta en sekundir uppgift som hanteras nir tid och resurser tillater.

Patienterna kommer ju alltid forst. Anhoriga blir lite i andrahand utefter den tid som finns kvar

till dem (Medicinsk specialistvard 3).

Citatet ovan speglar en instdllning som mer eller mindre delades av tvé andra kuratorer inom
medicinsk specialistvdrd samt en kurator inom onkologisk vard. Kuratorn inom den
onkologiska varden uttrycker en onskan om att anhdriga skulle ses som en sjdlvklar del av
varden, men att de kan fa en undanskymd roll. Den tydligaste kontrasten i synen pa anhoriga
framkom inom den palliativa varden, ddr anhoriga ses som en mer sjdlvklar del 1 vardarbetet.
Inom den palliativa varden erbjuds stod for att de ska kunna vara just anhdriga snarare &n
vérdare, och stridvar efter att avlasta dem genom att involvera kommunalt stdd. Synen pa
anhoriga dr att det dr de som fortsitter leva efter patientens dod, och darfor dr deras

vilmaende avgdrande for att underlétta sorgearbetet och livet efter forlusten.

Anhoriga ér lika viktiga som patienter. Det &r de som ska fortsdtta leva [...] De &r pa ett sétt
viktigare pa sd vis att om vi hjdlper dem 1 processen sd har de battre forutséttningar for att
klara sorgearbetet och livet senare. [...] Manga ganger r det mer fokus pé nérstdende om man

tanker psykosocialt stdd, dn for patienten (Kurator inom palliativ vard 1).
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Attityden gentemot anhdriga och betydelsen av psykosocialt stdd som beskrivs inom den
palliativa varden ligger néra forskning som betonar vikten av stodinsatser vid forlust och sorg
for att underlitta sorgearbetet och forebygga svarigheter senare i livet (Kristensen 2023,

5.114)

Resultatet visar att stodet till anhoriga inom palliativ vard priglas av ett tydligt langsiktigt och
forebyggande perspektiv, dir anhorigas behov 1 storre utstrackning prioriteras likvéardigt med
patientens. Detta ligger dven 1 linje med utredningen Stdrkt stod till anhériga, dar det
framhalls att anhoriga inom palliativ vdrd ofta involveras och uppmirksammas i storre

utstrackning dn inom 6vrig hélso- och sjukvérd (SOU 2024:60, s. 68).

Barn som anhdriga lyfts i samtliga intervjuer som en tydligare prioritering, barn erbjuds stod i
storre omfattning och mer strukturerat, jimfort med vuxna anhoriga. Har lyfts det lagstadgade

ansvaret kring barn utifrdn hélso- och sjukvardslagen pa ett annat sitt.

Barnperspektivet finns med som en rod trad hela tiden. [...] Barn som anhdriga, som &r ju

lagstadgat, dér erbjuder vi alltid samtal (Kurator inom medicinsk specialistvird 2).

Vuxna kan efterfrdga annat och vet liksom mer vad [...] de kan stilla fragor, de kan
ndgonstans bevaka sina egna rittigheter pd ett annat sitt d&n vad barn kan (Kurator inom

medicinsk specialistvard 2).

Barn som anhoriga beskrivs som mer angeldgna att stotta upp, dir kuratorerna i hogre
utstrdckning arbetar aktivt och uppsdkande for att uppmirksamma och sékerstélla barnens

situation.

Vi brukar forsoka att tringa oss pd mer [...] for att dd& kan man anvinda barnen som
utgéngspunkt. [...] ‘Hej, jag vet att ni inte var intresserade och jag vill inte ldgga mig i det,
men jag vill hora eftersom att den hér patienten har barn [...] Vilket stod har de? Vad é&r de

informerade om? Vem tar hand om dem nu?’ (Kurator inom medicinsk specialistvard 2).

Citatet illustrerar att barnens situation ibland anvénds som en ingéng for fortsatt kontakt med
familjen, dven ndr forédldrar initialt dr tveksamma till eller avbojer kontakt med kurator. Det ar
en juridisk skillnad nédr det kommer till anhoriga inom hélso- och sjukvarden, dér endast barn

som anhdriga ndmns uttalat 1 hilso- och sjukvardslagen, vilket 4ven kan speglas 1 vért resultat.
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Vuxna anhdriga forvéntas sjdlva bevaka sina réttigheter, medan barn skyddas mer aktivt av
varden. Overlag framkommer en bild av att kuratorerna sikerstiller att barn fir anpassad
information och stdd i sjukdomssituationen, vilket dven &r i linje med lagstiftning (Sand &

Strang 2019, s.243).

Resultatet visar saledes att anhdriga genomgaende framstélls som betydelsefulla, men dér
synen pa deras ritt till stod priglas av bade vardform, organisatoriska forutsittningar och

juridiska ramar.

7.3 Vilka forutsattningar finns 1 arbetet att stodja anhoriga och

finns det skillnader mellan de olika vardformerna?

I foljande del presenteras de organisatoriska fOrutsdttningar som paverkar kuratorernas
mojligheter att erbjuda anhorigstéd inom sina respektive verksamheter. Centrala teman som
har identifierats ar rutiner och riktlinjer, resurser, sekretess samt samverkan. Inom varje teman
belyser vi dven de eventuella skillnader som framkommer mellan de olika vardformerna.

Auvsnittet syftar darmed till att besvara studiens andra fragestéllning.

7.3.1 Rutiner och riktlinjer

Intervjumaterialet visar att rutiner och riktlinjer for anhdrigstdd varierar mellan
verksamheterna och kan vara bade uttalade och outtalade. Avsaknad av tydliga strukturer
beskrivs av vissa kuratorer som ett hinder som skapar otydliga forutsattningar, medan andra
upplever att det mojliggor flexibilitet och individanpassning. Rutiner och riktlinjer framstar
ddrmed som organisatoriska faktorer som bade kan begrdnsa och mdjliggora anhorigstodets

utformning.

Tydligast framtrdder en skillnad mellan palliativ och 6vrig somatisk vard. Kuratorerna inom
palliativ vard beskriver att anhorigperspektivet dr integrerat och genomsyrar den palliativa
varden dd det finns tydliga arbetsmetoder som identifierar och uppméarksammar anhdriga.
Exempelvis har de inom de palliativa verksamheterna aterkommande teammdten dar

anhorigas psykosociala behov uppmérksammas och diskuteras tillsammans med andra
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professioner. Anhoriga dr sidledes med som en del av den psykosociala anamnesen, dir en

kartldggningsmetod anvédnds som ett sitt att finga upp anhdrigas stodbehov.

[...] lite som en intervju som vi erbjuder alla vara nirstdende [...] det &r sjukskoterskorna [...]
som ska gora det [...] Och det finns i den padrm som de far hemma]...] det finns fragor i olika

omraden [...] gillande vilket stod de behover (Kurator inom palliativ vard 1).

Inom medicinska vardformer uppger flera av kuratorerna att de frimst tréffar anhoriga som

uppmirksammats av annan vardpersonal.

Jag har inte mdjlighet att ha den 6verblicken Gver alla patienter och dess anhoriga, sa jag kan
inte sdga varken eller om alla anhdriga blir uppmérksammade. Utan jag far ju bara veta om

dem som meddelas till mig (Kurator inom medicinsk specialistvard 3).

Aasebo Hauken och Dyregrov (2023, s.128) betonar vikten av systematisk kartliggning av
anhoriga och att virdpersonal bor ha en uppsokande strategi for att identifiera anhorigas
behov av stod. Diaremot upplever kuratorerna att deras sétt att fa kontakt med anhoriga via
ovrig personal fungerar vil och att de anhoriga som uppmaérksammas i regel far stod. Flera
kuratorer menar darfor att mer uttalade rutiner inte &r nédvédndiga, da antalet anhoriga som
efterfragar stod upplevs vara begrinsat. Tva av kuratorerna betonar dven att en del anhoriga

soker stod pd egen hand.

Resultatet visar vidare att palliativ vard skiljer sig frdn 6vriga vérdformer genom mer
formaliserade rutiner for anhorigstod. Hér beskrivs anhdriga som en hornsten inom det
palliativa synsittet. Inom 6vrig medicinsk vard beskriver en majoritet av kuratorerna att det
saknas uttalade rutiner och riktlinjer och de arbetssétt som finns beskrivs ofta som informella

och osystematiska.

Jag kan inte sdga att, att jag fatt till mig frdn mottagningen speciella rutiner, utan [...] Det dr

lite som att man far skota det med eget omdome (Kurator inom medicinsk specialistvard 1).

Det dr nog inga uttalade rutiner, utan det dr nog mer slumpmassigt skulle jag séga [...] Det

finns ingen rutin for hur vi erbjuder [...] anhdriga stod (Kurator inom medicinsk specialistvard

3).
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De informella rutinerna skiljer sig dven mellan verksamheterna. En del kuratorer erbjuder
enbart ett visst antal samtal till anhériga medan andra ar flexibla och anpassar antalet samtal
utifran behov. Tva av kuratorerna beskriver att antalet anhoériga som erhaller stod ar fa,
ungefdr mindre &n tio personer pa ett ar eller tio procent av kuratorns arbete. Uppkomsten av
de informella rutinerna beskrivs antingen vara nedédrvda rutiner frin tidigare kuratorskollegor,

verksamhetsbetingade rutiner eller horségen fran andra kuratorer inom andra verksamheter.

Alltsa jag vet faktiskt inte vad det kommer ifrén. Det har jag fétt lira mig av mina kollegor

liksom. Jag vet faktiskt inte var det kommer ifran (Kurator inom medicinsk specialistvard 2).

Men sen s& vaggas man liksom in i att det &r pa det hér séttet och hittar sitt sitt att [...] Alltsa
jobba pa [...] det blir en del av ens arbete till slut. Man ifragasitter inte sd mycket (Kurator

inom medicinsk specialistvard 1).

Kurator inom medicinsk specialistvdrd 1 beskriver att en del rutiner kring anhdriga har
skapats via kuratorsgrupper dir man diskuterar kuratorns arbete. Kuratorerna inom en

kuratorsgrupp kan tillsammans skapa rutiner och riktlinjer for att hitta en gemensam grund.

Det ér sddana saker som man kan fundera 6ver. Nya kollegor funderar 6ver vad som giller.
Och sa blir det en ny diskussion och sd inser man att ja, det finns ju massa olika sitt att

forhalla sig till detta, precis som allt annat ndstan (Kurator medicinsk specialistvérd 1).

Kurator inom medicinsk specialistvard 2 beskriver ett behov av tydligare struktur 1 arbetet
med anhorigstod, exempelvis avseende dokumentation av kontakter med anhdriga i
journalsystemet. Samtidigt framhalls att det 4r utmanande att bdde samordna gemensamma

rutiner och riktlinjer och att férankra dessa med ledningen.

Vi dokumenterar ju i patientens journal [...] Och sen har vi sjdlva vid olika tillfillen lyft upp
det till olika chefer, men det har aldrig riktigt landat [...] vi ska helst géra samma inom vart
verksamhetsomrade, eller inom regionen [...] pd andra mottagningar Oppnar man upp journal

for de anhoriga (Kurator inom medicinsk specialistvard 2).

Bristande stdd fran ledningen beskrivs av kuratorn som en forsvarande faktor vid uppréttandet
av rutiner och riktlinjer. Flera chefsbyten inom verksamheten har enligt kuratorn bidragit till

att frdgorna kring anhdrigstodet inte har utvecklats. Samtidigt framhalls ledningens stod som
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viktigt och ndgot som kuratorn fortsatt kommer att kimpa for. Detta dverensstimmer med
Socialstyrelsens (2023, s.23) betoning av betydelsen av stdd och vigledning fran enhetschefer
inom vard och omsorg. Aven kuratorerna inom palliativ vard lyfter ledningens betydelse for
prioritering och for att skapa utrymme att erbjuda anhorigstod. I dessa verksamheter beskrivs
utveckling av rutiner kring anhorigstdd som ndgot som vilkomnas av cheferna och som

underldttar utvecklingen av ett anhorigperspektiv i verksamheten.

Kurator inom intensivvard 1 skiljde sig nagot fran de dvriga kuratorerna inom den medicinska
kontexten dd& en stor del av anhorigstddet dr uttalat inom verksamheten. Ddr har alla
professioner kidnnedom om att kuratorn tillkallas ndr patienter kommer akut och det finns
anhoriga ndrvarande. Dér forvéntas kuratorerna vara antrdftbara for att stotta patienter och
anhoriga. Kurator inom intensivvard 1 beskriver att anhorigstodet i den akuta fasen &r tydligt
och strukturerat medan rutinerna avseende uppfoljande kontakt med anhériga &r mer outtalade

och informella.

[...] vi kallar det inte mottagning [...] det kan vara nagot uppfoljande samtal vi har [...] Men
generellt sitt sd ar det ju mycket hiar och nu [...] Men som sagt, minniskor ringer om man

behover traffa oss. Saklart tar vi emot dem (Kurator inom intensivvard 1).

Vi kan ju ha ett uppfoljande samtal typ tva, tre ganger om det skulle behovas [...] de flesta
kommer inte tillbaka, utan de hittar stdd pa andra sétt och vi kan hénvisa vart man ska vénda
sig [...] Ah, s4 att vi har, vi har liksom inget utarbetat efterlevandestdd pa det sittet (Kurator

inom intensivvard 1).

Det ar tydligt att det finns en variation pa rutiner och riktlinjer hos samtliga av kuratorerna vi
har intervjuat. Det tycks ocksa finnas en medvetenhet hos kuratorerna att de arbetar olika
inom respektive verksamheter. Denna vissheten skapar en osdkerhet hos en del av
kuratorerna, varpa utvecklandet av rutiner skapas mer eller mindre formellt. I §vrigt beskriver
kuratorerna att allt for strikta och standardiserade rutiner och riktlinjer kan bli himmande och
minska kuratorernas flexibilitet. Allt for standardiserade arbetsmetoder dr ménga av

kuratorerna tveksamma till.

[...] nej jag, jag tdnker att det &r bra att vi far styra sjdlva. Allt annat ar sé styrt [...]. Ibland ar

det béttre att inte prata sa hogt for att da kanske risk finns att det blir ndgon konstig rutin [...].
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Nej, men att det skulle bli ndgon begrinsning eller ndgonting. Och eftersom det inte finns nu

sa ténker jag att det funkar (Kurator inom rehabilitering).

Det gar i linje med (Stdhl, Sernbo & Toérnbom 2025, s.2) som beskriver att kuratorer kan
uppleva oro 1 allt for standardiserade metoder da det riskerar att begransa deras professionella
flexibilitet. Vi tolkar det som att betydelsen av att hitta en balans mellan struktur och
flexibilitet kan bli viktigt for kuratorerna. Vissa dr mer bekvdma i det otydliga dn andra, det
véirderas varken som ritt eller fel, utan mer som att “det bara &r”. Mellan raderna tyder
resultatet pa att kuratorerna anvédnder outtalade rutiner och riktlinjer till sin fordel bdde som
ett sdtt att behovsanpassa och gora anhdrigstodet individanpassat och flexibelt, men ocksé
som ett sétt att hantera en allt for hog arbetsbelastning, vilket fordjupas i foljande del om

resurser.

7.3.2 Resurser

Det ér tydligt att merparten av kuratorerna ser anhorigperspektivet som en sjédlvklar del av
deras arbete men att det finns tydliga organisatoriska begransningar som paverkar mojligheten
att ge stod till anhoriga. Ett centralt hinder som presenteras i intervjuerna ér bristen pé tid och

resurser.

Bristen pa tid och resurser &dr faktorer presenterats som ett utvecklingsomrdde utifrdn
Socialstyrelsens (2023, s.22) kunskapsunderlag. Lipsky (1980, s.27) identifierar ocksé att
begransad tid och mojlighet att erbjuda socialt arbete paverkar utformningen av arbetet. I vara
intervjuer framkommer hinder sdsom begrinsade mdgjligheter att erbjuda stod till alla
anhoriga, samt att stodet ofta ges som punktinsatser i akuta situationer snarare in ett
kontinuerligt stdd. Ungefér hilften av kuratorerna upplever att det dr svart att prioritera tid for
att stodja anhoriga. Kurator inom medicinsk specialistvird 2 och kurator inom onkologisk
vard beskriver det som att deras hoga arbetsbelastning gjorde att stod till anhoriga ofta

behovde prioriteras bort helt, eller endast ske i enstaka undantag:

Vi har vildigt lite tid. [...] De resurserna finns absolut inte. Nagon enstaka géng kanske kan
det bli att vi har enskilda samtal med anhdriga...Det &r ju en del anhoriga som skulle 6nskat
att komma pé individuella samtal hos oss och det kan vi inte erbjuda (Kurator inom medicinsk

specialistvérd 2).
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Jag tycker att vi har for lite anhdrigstdd rent krasst. [...] Jag tycker inte att vi har tillrackligt
med det stodet som anhoriga kanske efterfragar eller vill ha eller behover (Kurator inom

onkologisk vard).

Av kuratorerna 1 citaten ovan framtrader att anhoriga minga ganger har ett stort behov av
stod, men att tid och resurser dr begrinsade och rédcker inte till for de anhdriga. Inom den
onkologiska varden sker enskilda stddsamtal med anhoriga endast begriansat och mer vid akut
kris, trots mycket forskning kring cancer som en relationell sjukdom som paverkar anhoriga i
hog grad (Hansson 2022, s.134). Anhorigas behov av stod beskrivs ibland hamna i
skymundan jaimfort med patienternas. Skillnader i resurser mellan olika vardenheter beskrivs
av en kurator dven kunna skapa frustration bland anhdriga, som forvédntar sig samma

mdjlighet till stod som pa andra enheter.

Jag har varit med négra ginger om att anhoriga har varit véldigt besvikna [...] Man har
hoppats pé att vi skulle ha samma mdjligheter och resurser, de har kunnat ga pa liksom samtal
kontinuerligt hos kuratorskollegor — det kan vi inte erbjuda (Kurator inom medicinsk

specialistvérd 2).

Skillnader blir tydliga nir anhodriga jamfor stodet mellan olika verksamheter och upplever att
tillgdngen till kuratorskontakt varierar beroende pé vardkontext. Bade kurator inom medicinsk
specialistvard 2 och onkologi beskriver dessutom en dnskan om att kunna erbjuda mer stod
till de anhériga. Aven inom den palliativa varden, som redan har ett integrerat arbete med
anhoriga, beskriver kuratorerna att mer tid troligtvis hade mdjliggjort att kunna né ut till fler.
Kuratorerna som identifierar stoddbehov hos anhoriga men samtidigt inte har utrymme att
erbjuda stodet pa grund av organisatoriska begrdansningar, kan riskera att nedprioritera vissa
arbetsuppgifter inom verksamheten. Flera av kuratorerna beskriver att anhorigstdd innebar att
tid tas fran patientarbete, vilket kan tdnkas medfora en etisk stress. For att hantera
organisatoriska begriansningar menar Lipsky (1980, s.29) att det &r vanligt att hitta strategier
for att hantera det dagliga arbetet. Grasrotsbyrikrater kdmpar ofta med begréansningar 1 form
av tid och hog arbetsbelastning och tvingas pd si sétt prioritera sitt arbete (Lipsky 1980, s.81).
I samtal med kuratorerna gér det att identifiera olika strategier som anvdnds ndr deras
mojlighet att erbjuda anhorigstod begriansas. Ett exempel som kan tolkas som en strategi ar att

hénvisa de anhoériga till andra stodjande insatser.
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Vi kan inte ha nagon tit samtalskontakt eller samtalsserie. D4 ar det ut till vardcentralen [...].
Sen kan det ju vara psykiatri man héanvisar till [...]. Kyrkan eller nigon annan forsamling

(Kurator inom medicinsk specialistvérd 2).

En ytterligare strategi som gar att identifiera frdn véra resultat ar hur tillgdnglig kuratorerna ar
1 forhéllande till de anhoriga. Flera av kuratorerna beskriver arbetet med anhoriga som
situationsbaserat och menar att kontakten som tas med de anhdriga kan vara mer eller mindre
slumpmaéssig. Av kurator inom medicinsk specialistvard 1 framkommer att langt ifran alla

anhoriga far information om att de kan fa kuratorsstéd om de 6nskar.

Jag tror, tinker inte att det gors reklam allmént till alla [...] det liksom [...] informeras om
man maérker att patient slash da anhorig behover det [...]. Jag tror inte budskapet nar ut till alla

som blir inlagda (Kurator inom medicinsk specialistvard 1).

Det var aterkommande 1 flera av intervjuerna att kuratorerna inte har mojlighet att arbeta
uppsokande gentemot anhoriga, da detta skulle innebdra en allt for stor arbetsméngd. Att
istdllet invénta information frdn 6vrig vardpersonal om behov av anhdrigstod kan utifrdn
Lipskys teori ses som en strategi for att gora arbetsbelastningen hanterbar i relation till de
resurser som finns (Lipsky 1980, s.81). Lipsky menar att griasrotsbyrakrater kan frigora tid
genom att begridnsa omfattningen samt tillgdngen till olika tjénster (ibid.). Att information om
mdjligheten till kuratorskontakt inte alltid ndr alla anhodriga kan sdledes forstés i relation till
de begrinsade resurser som kuratorerna beskriver. En konsekvens av detta kan vara att
anhoriga med stodbehov inte uppmirksammas eller inte far stod om behovet inte uttrycks
eller identifieras av vardpersonalen. Detta dr relevant utifrdn att Regeringen (2022, s. 24)
betonar att behovet av anhorigstdd &r omfattande och att stddet inom vérden behdver

utvecklas.

Kollegiala resurser lyfts av flera kuratorer som viktiga forutsdttningar som mdjliggor
anhorigstdd. Kuratorerna lyfter att tillgdngen till stod frén kollegor i samma yrkesroll gor det
mojligt att dela ansvaret for det psykosociala stodet for anhoriga, dar exempelvis komplexa

behov och familjesituationer kan métas upp pé ett annat sétt.
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Om man ér flera kuratorer finns det mer resurser till verksamheten och mgjlighet att erbjuda
mer stdd. Ar det barnfamiljer eller nir det &r komplexa familjer, dér flera nirstdende behdver
stdd, da kan vi jobba flera kuratorer samtidigt. S& det ar en stor resurs [...] jag skulle kanske

inte klara det om jag skulle vara ensam kurator (Kurator inom palliativ vard 1).

Kuratorn betonar kollegiala resurser som en direkt forutsittning for hur omfattande och
flexibelt anhorigstodet blir 1 praktiken. Att vara flera kuratorer mojliggor att kunna mota flera
anhoriga 1 samma familj ndr behovet finns. Kuratorskollegorna kan dirfor tolkas som en
resurs som mojliggor att anhorigstod faktiskt kan ges utifran vad situationen kraver. Kuratorn
inom medicinsk specialistvird 2 beskriver dven kollegialt stod som ett skydd mot

overbelastning, men ocksd som en viktig del i sitt handlingsutrymme.

Skulle jag vara sjdlv kurator hér s& skulle jag vara sjukskriven, typ. [...] det dr guld vért att
vara flera, min kollega och jag pratar varje dag, utbyter- ‘hur skulle du gjort hér, hur skulle du
gjort dir’, att vi har varandra som ett bollplank och radgivning, det har oerhort stor betydelse.
Att man inte & ensam i sin roll, man hjélps at, man stdttar, man peppar (Kurator inom

medicinsk specialistvéard 2).

Ett dagligt stod i form av bollplank, rddgivning och emotionellt stod kan hir tolkas som en
viktig resurs, dir komplexa drenden ockséd delas och hanteras gemensamt. En kurator inom
intensivvard beskriver ocksa sin kuratorskollega som en praktisk resurs for att 6verhuvudtaget

kunna organisera arbetet med anhoriga.

Vi kan ju ha patienter som bokar in, det gor vi under dagen och da fér jag ju passa pa att boka

patienter en dag nir min kuratorskollega har larmet till exempel (Kurator inom intensivvard

1.

Hér beskrivs att en anhorig kunde erbjudas tid for efterlevandesamtal, tack vare att en
kuratorskollega da kunde ansvara for larmtelefonen. Genom att kunna samordna anhdrigbesok
och larmansvar mellan kuratorerna saledes skapa storre mojligheter att kunna mota anhorigas

behov och oka tillgidngligheten.

Resultatet visar dven att fysiska resurser har stor betydelse for kuratorernas mojligheter att
erbjuda anhorigstod inom varden. Det handlar dels om tillgénglighet till anhoriga, exempelvis

genom att kuratorn befinner sig nira vardavdelningen, dels rumsliga resurser som skapar
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forutsittningar for stddjande samtal. Aven materiella resurser, sésom mdjligheten att kopa in
minnesbocker till efterlevande, framkommer som betydelsefullt. Tillgangen till fysiska
samtalsrum lyfts av ndgra kuratorer som en viktig organisatorisk forutsittning for att kunna
erbjuda anhorigstod. Avsaknaden av ett eget eller avskilt rum skapar osdkerhet och forsvérar

mdjligheten att erbjuda samtal under trygga och ostdrda former.

Det hade varit jéttebra att ha ett, ett dedikerat rum dér jag alltid visste att jag kunde ta
med en anhdrig, dédr vi alltid kunde sitta ostort. Déar den, eh, osdkerheten nagonstans

forsvinner (Kurator inom medicinsk specialistvérd 2).

Bristen pé samtalsrum framstér inte enbart som en praktisk svarighet, utan ocksd som en frdga
om sekretess och integritet. I situationer dér anhoriga befinner sig i1 akut kris beskrivs det som
sarskilt problematiskt att behova leta efter lediga rum eller hantera kénsliga samtal i miljoer

dar andra ménniskor ror sig.

[...] anhorigrummet &r fullt liksom. S& det &r stokigt. Ehm, den logistiken hade man ju
gédrna sluppit liksom i de hir ofta krisiga situationerna. For da kanske du star dar med en
familj pad fyra personer ddr ndgon grater och nagon liksom kédnns lite svajig och [...]
filterlost liksom. Och d& vill man bara in nagonstans (Kurator inom medicinsk

specialistvard 2).

Liknande beskrivningar framkommer av en annan kurator, som betonar vikten av att kunna

samtala ostort med patienter och anhdoriga.

[...] vikten av att kunna ha egna rum, nér vi pratar med patienter och anhoriga, nér vi
pratar i telefon med ndgon som ar ledsen, grater - det ar inte sd kul om ndgon kommer in

och hostar eller borjar skratta vid sidan om (Kurator inom medicinsk specialistvéard 2).

Resultatet visar ocksé att tillgangen till fysiska resurser varierar mellan verksamheter och att
kuratorernas behov av egna samtalsrum inte alltid prioriteras organisatoriskt. I vissa
verksamheter beskriver kuratorerna att de behdvt argumentera under lang tid for att {3 tillgdng
till egna rum, vilket kan forstds som ett uttryck for hur psykosocialt arbete ibland ges en
mindre sjilvklar plats inom varden. Detta riskerar att skapa strukturella skillnader i
forutséttningarna att erbjuda anhorigstod mellan olika verksamheter. Flera kuratorer beskriver

samtidigt samtalsrummet som en avgorande del av sjdlva det stddjande arbetet.
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[...] vi lyfter verkligen upp vikten av betydelsen att samtala i denna miljon, bade patient
och anhdriga sdger ofta ndr de kommer in hit och sétter sig; ‘sa lugnt, hir kdnner jag mig
avslappnad inne hos dig, hir kan jag andas, hér kan jag slappna av’. Det blir ett annat
mote, man moter dem pa en annan niva [...] S& rummet har stor betydelse, det dr A och
O och lite tycker jag, en forutsittning for hur samtalet ska bli, innehéllet i samtalet, det

ger ju en annan tyngd (Kurator inom medicinsk specialistvard 2).

Rummet framstills inte enbart som en fysisk plats, utan som nagot som péverkar trygghet,
integritet och samtalets kvalitet. Fysiska resurser tycks didrmed ha betydelse for bade

tillgéngligheten och kvaliteten i1 anhorigstodet.

Sammanfattningsvis framgér att tid och resurser i hog grad paverkar kuratorernas mojligheter
att erbjuda anhorigstdd. Lipsky (1980, s.27) menar att grasrotsbyrakrater behover
organisatoriskt stod for att kunna utfora sitt arbete effektivt. Aven Socialstyrelsen (2023,
s.22f) betonar att verksamheter inom hélso- och sjukvirden behdver skapa forutséttningar for
medarbetare att arbeta med anhorigstddjande insatser. Eftersom samtliga kuratorer beskriver
anhorigperspektivet som en del av verksamhetens uppdrag, krivs ocksé tillrdckliga resurser

och organisatoriskt stod for att anhorigstodet ska kunna utvecklas.

7.3.3 Sekretess

Samtliga av kuratorerna beskriver att de har en generell sekretess enligt nuvarande
lagstiftning. 1 praktiken innebdr det att kuratorerna inte delar information betraffande
patienten. Av intervjuerna framkommer att sekretess séllan upplevs som ett storre hinder 1
arbetet med anhoriga. Kuratorerna beskriver att sekretessfragor ofta hanteras genom en dialog
med patienter och anhoriga kring samtycke och informationsdelning. I verksamheter dér flera
kuratorer arbetar tillsammans uppges sekretessrelaterade svarigheter ibland kunna underlittas
genom att ansvaret for kontakterna delas upp, exempelvis genom att en kurator har kontakt

med patienten och en annan med den anhorige.

[...] den kan fa prata med den andra kuratorn [...] sa att man har separata kontakter...Sen har
vi saklart tystnadsplikt, men kénslan kan ju vara att det jag sdger, om man har samma kurator,

att det far min partner reda pa (Kurator inom medicinsk specialistvard 3).
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Beskrivningen av kuratorn i citatet ovan tyder pa att anhdrigas kénsla av integritet i
samtalskontakteten ocksa kan dka nér kontakterna kan delas upp mellan olika kuratorer, vilket

aterigen speglar betydelsen av flera kuratorskollegor.

Av vért resultat framkommer dven sekretessrelaterade hinder for kontakter med anhdriga. Det
ar tydligt att kuratorerna upplever sig olika begrinsade gillande mdjligheten att erbjuda
anhorigstod. Flera kuratorer betonar vikten av att alltid inhdmta patientens medgivande innan

kontakt tas med anhoriga:

Om jag skulle starta en kontakt med en anhdrig sé vill jag ju alltid liksom fa ett medgivande

fran patienten forst om jag fér lov att gora det (Kurator inom medicinsk specialistvérd 3).

Det ér ju om patienten vill att vi ska ha kontakt med anhdriga, vi kan inte ha kontakt med
anhoriga om patienter sdger nej. [...] Vill inte patienten, da har vi inte kontakter. Det kan bli
vildigt sorgliga situationer ibland, som vi ser, dir patienter dor och har kanske inte ens velat
lamna kontaktuppgifter till anhoriga och nérstdende (Kurator inom medicinsk specialistvard

2).

Det kan ses som att anhorigas position kan vara underordnad patientens vilja, om patienten
inte samtycker till kontakt med anhdriga respekteras detta strikt i vissa fall, &ven om det kan
leda till “sorgliga situationer” dér anhoriga inte blivit informerade. Nagot som framkommer
av intervjuerna dr dven att synen pa anhoriga som egen patientgrupp kan paverka i vilken grad
som samtycke inhdmtas for att prata med dem. I de vardformer dédr anhoriga anses vara en
patientgrupp med egna behov finns mer instéllningen att det &r anhdrigas réttighet att fa
psykosocialt stod inom verksamheten. Kuratorerna inom palliativ vard exempelvis betonar att
anhoriga dr en del av varden och dir kontakten med anhoriga dr mer 6ppen och aktiv. I andra

verksamheter ar kontakten mer tydligt villkorad av patientens samtycke.

Vart resultat tyder pad att det finns variationer i hur sekretessregler tolkas i relation till
anhorigstod. Kuratorerna gor olika beddmningar kring nir samtycke behdver inhdmtas och
ndr kontakt med anhoériga dr mojlig, dir sekretess upplevs som olika begransande inom olika
verksamheter. Detta ligger i linje med bade Socialstyrelsens kunskapsunderlag (SOU 2024:60,
s.54) och Eassom et al. (2014, s.8), dér sekretess och tystnadsplikt beskrivs som hinder for att
inta ett anhorigperspektiv. Samtidigt betonar Socialstyrelsen (2023, s.19) att sekretess inte bor

hindra vardpersonal fran att bjuda in och uppmirksamma anhdrigas behov av stod.
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Resultatet visar ocksa att hanteringen av sekretessfragor inte enbart handlar om juridik, utan
dven om professionella beddmningar i praktiken. Utifran Lipskys teori kan detta forstds som
en del av grisrotsbyrékraters handlingsutrymme att tolka och tilldmpa lagar och riktlinjer 1 det

dagliga arbetet (Lipsky 1980, s.14).

7.3.4 Samverkan

Samverkan framkommer i resultatet som en viktig del i arbetet med anhorigstdd, bdde som en
organisatorisk utmaning och som mdgjliggérande faktor for fungerande samarbete. Nar det
géller samverkan med kommunen beskriver majoriteten av kuratorerna att niagot aktivt och
kontinuerligt samarbete kring anhorigstdd i regel saknas inom de olika vardformerna.
Didremot hinvisar manga vidare till kommunala stodinsatser eller vardcentral ndr anhdrigas
behov beddéms vara omfattande eller utanfor ramen for patientens vérd. Flera av kuratorerna
beskriver samtidigt en osdkerhet kring vilket stod kommunerna faktiskt erbjuder, vilket kan
paverka mojligheten att vigleda anhoriga vidare. Detta blir sdrskilt relevant da Socialstyrelsen
(2023, s.26) betonar vikten av att hdlso- och sjukvédrden har kunskap om socialtjénstens
ansvar for anhorigstod samt vilka stodinsatser som finns tillgingliga. En svarighet som lyfts i
intervjuerna dr att regionens verksamheter jobbar gentemot flera olika kommuner samtidigt,

vilket ligger 1 linje med den utmaning kring samverkan som Hansson (2022, s.132) lyfter.

Vi jobbar i flera kommuner, sa det tror jag dr det som &r svérigheten. Skulle det bara vara
en kommun skulle vi kuratorer jobba med detta med ett béattre samarbete med

véardcentral, psykiatri, socialtjdnsten och skolor (Kurator inom palliativ véard 1).

Utifran Lipskys teori kan det dven tolkas som att otydliga grinser mellan olika verksamheters
ansvar bidrar till att professionella sjdlva behdver tolka och avgora nédr anhorigas behov faller
inom den egna verksamhetens uppdrag och ndr ansvaret bor hdnvisas vidare (Dunér &

Nordstrom 2006, s.428).

Samtidigt framkommer samverkan inom védrdteamet som en viktig mojliggdrande faktor for
att uppmirksamma och inkludera anhdriga i vdrden. I majoriteten av intervjuerna beskriver
kuratorerna att ovriga professioner inom varden generellt har ett anhorigperspektiv och bidrar

till att identifiera behov av psykosocialt stod hos anhoriga. Flera kuratorer beskriver ett nira
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samarbete dér olika professioner hjélps &t att uppmirksamma familjers situation och hinvisa
vidare till kurator vid behov. Det interna samarbetet inom verksamheten framstir som
betydelsefullt, sdrskilt 1 verksamheter dédr kuratorerna sjdlva saknar mojlighet att arbeta
uppsokande gentemot anhoriga. Samverkan inom teamet kan darfor forstds som en
organisatorisk resurs som mdjliggor att anhdriga kan identifieras och erbjudas stod i ett tidigt

skede.

7.4 Hur forstar och hanterar kuratorerna sitt ansvar for
anhorigstod 1 relation till deras professionella

handlingsutrymme?

I foljande avsnitt presenteras hur kuratorerna sjdlva beskriver sitt handlingsutrymme. Det vi
kan urskilja &r att kuratorernas syn pa sitt eget handlingsutrymme och dérmed deras generella
mojlighet att forma sitt arbete skiljer sig 4t och vérderas olika. Vi tolkar det som att
kuratorernas egna upplevelse av sitt professionella handlingsutrymme bade direkt och indirekt
paverkar och pdverkas av de organisatoriska fOrutsdttningarna som presenterades i delen

ovan. Avsnittet syftar ddrmed till att besvara studiens tredje och sista fragestéllning.
7.4.1 Kuratorns handlingsutrymme

Merparten av kuratorerna beskriver ett stort handlingsutrymme och frihet att forma sitt arbete
efter eget omdome och avgora hur och nir anhorigstdd ska erbjudas. Det beskrivs som skont

och smidigt av ménga kuratorer.

Vi har ju dndd ganska mycket frihet ocksa, tdnker jag. Om jag ser ett behov si kan jag ju
erbjuda ett visst stdd och bjuda in anhoriga. Det tycker jag ar bra, att den mdjligheten finns

(Kurator inom medicinsk specialistvérd 2).

Man ér ju ganska fri upplever jag, de flesta kuratorer i alla fall. Att s ldnge allting fungerar,
man far jobbet att flyta och tillgédnglighet och sé vidare, patientndjdhet, s d4r man ganska fti att

gora lite som man sjélv tycker (Kurator inom medicinsk specialistvard 1).
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Handlingsutrymmet kan hér ses som en forutséttning for att kunna ge anpassat stod vid behov.
Utifrdn Lipskys teori kan friheten i att forma sitt arbete och anpassa stodet till anhdriga ses
som nodvéndig, eftersom kuratorn mdéter komplexa situationer som kraver individuella
bedomningar (Lipsky 1980, s.15). Samtidigt beskrivs friheten som mojlig “sa ldnge allting
fungerar”, vilket kan tolkas som att handlingsutrymmet ocksd dr beroende av att
verksamhetens mer Overgripande krav uppfylls, sasom tillgdnglighet och patientndjdhet.
Lipsky (1980, s.15) menar att ju storre ett handlingsutrymme é&r, desto viktigare blir det att
analysera de egna bedomningarna, da de formar hur verksamheten fungerar i1 praktiken. En
kurator beskriver hur handlingsutrymmet anvénds for att géra undantag nér situationen kréver

det, exempelvis genom att erbjuda fler anhorigsamtal dn det rekommenderade.

Vi har handlingsutrymme, alltsd rymmer det anhdrigstdd nér det krdvs. [...] Men det dr inte
liksom uttalat egentligen. Vi har ju egentligen bara tva samtal som vi kan fé lov att erbjuda.
Sen ér det ju alltid att man tittar p4 situationen, att vad kréver den hér situationen egentligen?

(Kurator inom onkologisk vérd).

I relation till Molanders begrepp epistemiskt handlingsutrymme kan det ses som att beslutet
inte bara handlar om organisatorisk frihet, utan om mojligheten att anvinda sin professionella
kunskap och erfarenhet i praktiken (Molander 2011, s.321). Kuratorn uppmirksammar ett
behov, vilket visar att det professionella omdomet till stor del styr hur situationer tolkas och
behov prioriteras. Ett annat exempel utifrdn den epistemiska delen av handlingsutrymmet &r

en kurator som frangar sin egna tidsplan for att mota anhdrigas akuta behov.

Sen kan det ju vara situationer dar man dnda kénner ’ja, det &r tufft och pressat, men héir ser
jag ett behov — sa da far det gé fore, 4&ven om jag har vildigt mycket att gora. Sa det &r inte helt

hugget i sten (Kurator inom medicinsk specialistvird 2).

Trots en hog arbetsbelastning beskriver kuratorn en mojlighet att frangd sin planering nér
situationen kraver det, vilket visar pa flexibilitet och handlingsfrihet. Detta kan forstds utifran
Molanders beskrivning av handlingsutrymme som ett aktivt dvervdgande mellan olika
handlingsalternativ 1 komplexa situationer (Molander 2011, s. 321). Kuratorns beslut &r inte
slumpméssigt eller godtyckligt, utan bygger pa professionellt omdome dar kuratorn anvinder
sig av sin erfarenhet och kunskap, samt gor etiska overviganden (Molander 2011, s.321).

Detta kan &ven kopplas till Sernbo (2019, s.140), som beskriver hur hédlso- och
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sjukvérdskuratorer ibland gor avsteg fran formella ramar for att kunna mdta patienters
psykosociala behov. Pa liknande sétt visar vart resultat hur kuratorerna anvinder sitt
handlingsutrymme for att frdngd riktlinjer kring antal samtal, nir de bedomer att situationen

kraver det.

Endast en av kuratorerna beskrev sitt handlingsutrymme som litet i forhallande till
anhorigstod, da i bemérkelsen av vilket praktiskt stod som anhoriga kan behdva hjilp med,

sasom hjilp att fylla 1 blanketter och formulér eller ringa myndigheter.

Jag har ju ett vildigt litet handlingsutrymme. Tycker jag sjélv[...] baserat pa det har med att
det inte dr de anhdriga som dr mina patienter. Man kan inte dela hur mycket som helst [...]. Vi
far inte lov att fylla i blanketter. Vi far inte lov att liksom, vi far oftast inte kontakt med
Forsakringskassan for att det behdvs ett medgivande [...]. det finns ju liksom, lagar och regler
som dr till for att absolut skydda patienterna. Men det skapar ockséd fragestdllningen hos

anhoriga: ‘Men vad gor du da?’ (Kurator inom medicinsk specialistvard 2).

Hér framkommer att kuratorns handlingsutrymme begridnsas av organisatoriska och juridiska
ramar, trots att anhoriga uttrycker ett behov av praktiskt stod. Utifrdn Lipskys teori om
grasrotsbyrakrater kan det forstds som att kuratorn i sin roll forvéntas att hjélpa till, men
maste samtidigt forhélla sig till lagar, sekretess och verksamhetens regler, vilket begransar vad
som faktiskt far goras (Lipsky 1980, s.27). Liksom manga grésrotsbyrakrater behover
kuratorn hantera flera motstridiga krav, i detta exempel att bade skydda patientens integritet
och att mdta anhorigas behov av stod (Lipsky 1980, s.27). Det kan tolkas som att det uppstar
en spanning mellan anhdrigas forvéntningar och kuratorns faktiska mgjligheter att agera.
Anhorigas fraga om vad kuratorn egentligen gor ocksd kan forstds som ett uttryck for att
kuratorns yrkesroll dr otydlig, vilket &r ett tema som dven lyfts i studien av (Bergcrantz

McCann & Runesson, 2022 s.30).

Aven om merparten av kuratorerna beskriver sitt handlingsutrymme som en méjliggérande
frihet 1 arbetet med anhoériga, framtridder en baksida i det stora handlingsutrymmet. Trots att
manga av kuratorerna vi intervjuade har arbetat linge pé sina arbetsplatser, kan man mellan
raderna urskilja en viss osdkerhet 1 hur anhorigstodet ska prioriteras och utformas. Det fanns

manga ganger en medvetenhet hos kuratorerna att arbetet med anhoriga ser olika ut och att
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rutiner och riktlinjer skiljer sig, sdsom antal enskilda samtal som erbjuds och hur de

journalfors.

Det dér har diskuterats framfor allt i kuratorsgruppen. Vad géller, hur ménga samtal, ska man
ha egen journal och siddana saker...det &r vildigt olika tyvéirr, hur man gor pa de olika
klinikerna. Jag kan inte séga att jag har fatt till mig [...] speciella rutiner, utan det ar lite som

att man far skota det med eget omdome (Kurator inom medicinsk specialistvard 1).

Det verkar som alla har sina egna lite [...] kulturer. Och det tror jag att manga kan tycka det ar
lite, framfor allt i borjan, lite besvdrande. [...] det dr s4 manga saker som &r olika. Och
samtidigt kanske man inte kan ha det helt lika, for det 4r olika forutsittningar (Kurator inom

medicinsk specialistvard 1).

Av beskrivningarna kan det tolkas som att handlingsutrymmet kan skapa en osdkerhet, dér det
ar upp till kuratorerna att forma anhdrigstodet pd sin arbetsplats. Kuratorerna vittnar om att
det inte finns ett “ratt” satt att arbeta pd vad géller anhorigstdd. En av kuratorerna beskriver
detta som lite besvédrande, framfor allt i borjan, vilket kan forstds som att handlingsutrymmet
kraver en viss erfarenhet (Molander 2011, s. 321). Kuratorernas beskrivningar av hur fragor
kring anhorigstdd diskuteras kan forstds i ljuset av studien av Lotta och Marques (2020,
s.356), som menar att professionellas arbete till stor del formas genom sociala nétverk och
informella relationer. Nér tydliga rutiner saknas tycks kuratorerna sdka végledning hos
kuratorskollegor for att tolka och skapa sitt arbetssétt. Handlingsutrymmet formas darmed till
viss del 1 samspel med andra. Denna informella védgledning kan dock bidra till variationer
mellan verksamheter, da olika kuratorsgrupper kan ha egna kulturer och rutiner kring
anhorigstod. 1 ljuset av detta betonar Socialstyrelsen (2023, s.3) just vikten av ett mer
likvéardigt anhorigstod inom olika verksamheter. Samtidigt uttrycker kuratorerna en forstaelse
och mojligtvis viss acceptans for att arbetet med anhoriga ser olika ut, da verksamheter kan ha
olika forutsattningar och patientgrupper. Denna balans mellan flexibilitet och likabehandling

ar vanlig inom verksamheter for vard och omsorg, enligt (Lipsky 1980, s.27).

Kuratorernas beskrivningar av handlingsutrymmet tyder pd att variationer i anhorigstodet
mellan verksamheterna har blivit normaliserat. Att “alla gor olika” framstar som nigot som
maénga kuratorer tycks ha anpassat sig efter. Resultatet skulle dérfor kunna tolkas som att

skillnaderna i1 anhorigstddet inte enbart dr en konsekvens av organisatoriska villkor, utan
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ocksd uppritthalls av kuratorernas anpassning till sina forutsdttningar och arbetssitt. |
resultatet kan vi ocksd se att ett stort ansvar som ldggs pd kuratorn att manga génger forma
anhorigstodet. Sammantaget framstdr handlingsutrymmet som bdde ndgot som mgjliggor
flexibilitet och individanpassning, men kan ocksa skapa en osdkerhet i vad som ar ett rimligt
stod till anhoriga. Vidare kan handlingsutrymmet bade beskrivas som en professionell resurs

och som en bidragande orsak till variation och ojamlikhet i stodet till anhoriga.
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8 Avslutande diskussion

Syftet med studien har varit att undersdka hélso- och sjukvérdskuratorers erfarenheter av
anhorigstdd inom olika védrdformer, vilka organisatoriska fOrutsédttningar som péverkar detta
arbete samt att undersoka kuratorers handlingsutrymme i arbetet med anhorigstod inom olika
vardformer. Detta har vi undersokt genom kvalitativa intervjuer med nio kuratorer inom nio
olika verksamhetsomraden inom hélso- och sjukvarden. Resultatet har analyserats utifran

Lipskys teori om grisrotsbyrakrater.

Vi dr medvetna om studiens begransning da vi enbart intervjuat nio kuratorer. Det gér att anta
att den variation som framkommer i vart resultat dven finns 1 andra delar av landet, vilket
innebdr att generella slutsatser om kuratorers arbete med anhdrigstdod bor dras med
forsiktighet. Vardformer organiseras olika och kuratorers arbetsvillkor varierar mellan
regioner och verksamheter, vilket begrinsar resultatens generaliserbarhet. Dilemman och
monster som framkommer 1 materialet kan dock till viss del antas vara relevanta i andra delar
av halso- och sjukvérden, dé tidigare forskning visar pd liknande organisatoriska utmaningar.
En ytterligare begransning med studien &r att den enbart utgar frén kuratorers perspektiv,
vilket exkluderar andra professioners erfarenheter av anhorigstod. Resultatet bygger ocksa pa
vara egna tolkningar av intervjumaterialet vilket ocksa innebir att det finns andra perspektiv

och tolkningar att lyfta fram.
8.1 Skillnad mellan palliativ vard och medicinsk vérd

En av de mest framtridande resultaten var studie &r skillnaderna mellan palliativ vdrd och
ovriga vardformer. Inom palliativ vard dr anhorigstdd integrerat, systematiskt och langsiktigt,
medan det inom andra vardformer ofta dr mer situationsbaserat. Inom palliativ vard finns
uttalade rutiner och riktlinjer betrdffande anhorigstdd och det ses som en sjdlvklar del 1
personalens arbete. Denna skillnad kan forstés 1 relation till den palliativa vardens helhetssyn,
dédr anhoriga ses som en central del av virdens uppdrag, snarare an ett tilldgg. Detta ligger 1
linje med tidigare forskning och nationella riktlinjer som betonar anhorigstdd som en
integrerad del av palliativ vard (SOU 2024:60, s.68). Samtidigt skapar det funderingar kring

varfor liknande strukturer saknas inom andra verksamheter dir anhorigas belastning kan vara
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lika stor. Ett tydligt exempel som framgér i resultatet dr forekomsten av efterlevandestdd. Det
gar att tolka det som att livets slut ar tydligt ndrvarande inom den palliativa varden, till
skillnad frdn den medicinska varden. Dock é&r det givet att dven patienter inom den
medicinska varden avlider och att det pa ett eller annat sétt paverkar de anhoriga. Forskning
betonar betydelsen av efterlevandestdd, sérskilt efter plotsliga och ovédntade dodsfall, eller 1
stressiga och tekniska vardmiljoer, d& det kan oka risken for komplicerad sorg och psykisk
ohidlsa hos anhoriga (Dyregrov & Kristensen 2023, s.145). Resultatet i var studie kan darfor
tyda pa att anhoriga inom vardformer utanfor den palliativa kontexten riskerar att inte fa

samma mdjligheter till stdd, trots att behovet kan vara stort.
8.2 Behovet av vardspecifikt stod

I studien framtriader att anhoriga i hog grad hénvisas till vardcentral i brist pd resurser i den
egna verksamheten, vilket ocksd forflyttar det psykosociala ansvaret utan for den
specialiserade varden. Ett centralt resultat 1 var studie 1 relation till detta ar betydelsen av att
anhorigstdd ges inom den vardkontext didr patienten vardas. Vardsammanhanget och den
sjukdomsspecifika forstaelsen tycks skapa trygghet for anhdriga. Resultatet pekar péd att
psykosocialt stod inte enbart handlar om innehéllet i stddet, utan dven om relationell
kontinuitet och kontextuell fOrstdelse. Samtidigt vécker resultaten fradgor kring
konsekvenserna av att anhoriga hidnvisas vidare till primérvard eller annan instans for eget
stod. Flera kuratorer beskriver att anhoriga upplever att den sjukdomsspecifika forstaelsen da
gér forlorad. Detta kan tolkas som att det finns ett glapp mellan vardens organisatoriska
ansvarsfordelning och anhorigas upplevelse av vad som ar ett meningsfullt stod. Resultatet
skulle darfor kunna diskuteras 1 relation till personcentrerad vard och vikten av

sammanhéngande vardkedjor dven for anhoriga.
8.3 Synen pé anhoriga - biopsykosocialt perspektiv

Vidare kan vi se att inom flera verksamheter finns en kontrast mellan synen pé
anhorigperspektivet och de faktiska mojligheterna att erbjuda stod. Kuratorerna beskriver
generellt anhoriga som viktiga for patientens vdlméende, men resultaten visar att detta inte
alltid omsitts 1 strukturerade stodinsatser. Detta ligger i linje med tidigare forskning som visat

att professionella ofta uttrycker positiva attityder till anhorigstod samtidigt som stodet 1
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praktiken blir begrdnsat av organisatoriska faktorer (Hjdrthag et al., 2017). Det &r tydligt att
flera av kuratorerna forvintas erbjuda nigon typ av stod for anhoriga, men att det i vissa
avseenden inte finns strukturella forutsédttningar som definierar vad det dr for stod och 1 vilken
omfattning. En mgjlig forklaring kan vara sjukvardens starka biomedicinska grund (Sarkohi
& Andersson, 2019, s.21), dir medicinska perspektiv fortsatt har tolkningsforetride framfor
psykosociala behov (Lillichorn, Isaksson & Hansson, 2022, s.25f). Ur ett sadant synsétt dr det
inte helt ovanligt att patientens och anhorigas psykosociala behov nedprioriteras, trots att de
beskrivs som viktiga. Det biopsykosociala perspektivet betonar ddremot en helhetssyn dér
dven anhoriga ses som en viktig del av vardsituationen (Sarkohi & Andersson, 2019, s.15f).
Detta synsétt framtréder sérskilt tydligt inom den palliativa varden, dir patienten ses utifran

sitt ssammanhang och inte enbart utifrin sin sjukdom.
8.4 Flexibilitet 1 anhorigstodet

Viért resultat visar att kuratorernas arbete med anhdrigstdd inom varden ofta &r flexibelt och
anpassat utifran vardformen, sjukdomens karaktir och anhorigas behov. Att anhorigstodet ar
flexibelt beskrivs ménga génger som en styrka eftersom det gor det mojligt att anpassa stodet 1
komplexa och ofbrutsidgbara situationer. Samtidigt visar resultaten att flexibiliteten ocksa
innebdr en risk for ojdmlikhet dér anhorigstddet blir beroende av kuratorns
handlingsutrymme, verksamhetens resurser och prioriteringar som finns inom olika
vérdformer. Nér arbetssdtt kring att uppméarksamma anhoriga dr olika strukturerade inom de
olika vdrdformer riskerar det att skapa skillnader i nér anhoriga identifieras och i vilken
omfattning som deras behov tillgodoses. Nér kuratorn forlitar sig pa att 6vrig vardpersonal
hianvisar till kuratorsstod vid behov blir det ocksda desto viktigare att det finns ett
anhorigperspektiv integrerat inom hela verksamheten (Socialstyrelsen, 2023, s.11). Brist pa
tydliga rutiner och riktlinjer forsvérar 4ven mojligheten att driva anhorigstod likvérdigt inom
landet och att folja upp stddjande insatser for att kunna kvalitetssdkra och utveckla

anhorigstodet (SOU 2024:60, s.70).

Resultatet av vér studie vicker ocksa fragan var det Overgripande ansvaret att skapa och
uppratthélla rutiner och riktlinjer for anhorigstod bor ligga. I flera av verksamheterna formas
anhorigstodet till stor del genom det dagliga arbetet genom individuella bedémningar.

Samtidigt finns en tydlig variation mellan vardformer dir den palliativa varden visar pa hur
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anhorigstdd kan bli integrerat genom uttalade rutiner, teamarbete och en syn pé anhdriga som
en sjilvklar del av helheten. I ljuset av att bade anhdriga samt foretrddare for professioner
inom hélso- och sjukvarden vittnar om att anhorigstédet bor utvecklas och integreras i
verksamheter inom véarden (Socialstyrelsen, 2023, s.17), aktualiseras frdgan om hur detta
arbetet ska genomfGras och vem som ska driva utvecklingen framét. Utifrdn véra intervjuer
framkommer att tidigare engagerade kuratorskollegor har drivit frigor enskilt eller
tillsammans med andra kuratorer och péd s sétt integrerat bade arbetsmetoder och synsitt
inom en verksamhet. Men funderingar vi stiller oss dr huruvida det dr adekvat att ldgga
ansvaret pd kuratorer i1 att utforma rutiner och riktlinjer avseende anhdorigstddet inom

sjukvarden.

Avslutningsvis vill vi betona behovet av fortsatt forskning inom omradet. Resultaten pekar pa
vikten av fordjupad forstaelse for konsekvenserna av att anhodriga hdnvisas mellan
vérdenheter, sérskilt hur detta pdverkar kontinuitet, trygghet och sjukdomsspecifik forstéelse i
det psykosociala stodet. Socialstyrelsen (2023, s.16) visar dven att det finns skillnader i
tillgdng till anhorigstod kopplade till kon, etnicitet och alder, vilket vicker fragor om orsaker
och konsekvenser. En intersektionell ansats kan fordjupa forstdelsen av hur sociala faktorer
paverkar mojligheten till stod. Vidare forskning kan dven belysa varfor anhorigstod &r mer

utvecklat i vissa virdomraden och hur en mer jamlik tillgang kan frimjas.
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Bilagor

Bilaga 1
Mail till intervjupersoner

Hej!

Vi heter Gabriella och Madeleine och skriver just nu examensarbete under hilso-och
sjukvardsprogrammet, Lunds universitet. Amnet handlar om anhérigstdd i olika vérdformer.
Vi vill undersoka hur kuratorer inom héalso- och sjukvarden upplever sitt handlingsutrymme
att ge psykosocialt stod till anhoriga, vilka hinder och forutsattningar som finns. Men dven att
se hur anhdrigstodet ser ut i den palliativa virden jamfort med andra medicinska virdformer.
Studien skulle bidra till kunskapsutveckling inom ett praktikféalt som vi uppfattar kan se olika
ut, samt ge underlag for forebyggande och hilsofrimjande arbete vad géller anhdriga. Det dr
en kvalitativ studie déir vi vill intervjua kuratorer for att f4 deras upplevelser. Intervjuerna
kommer att spelas in och anonymiseras. Uppgifter som namn, arbetsplats och stad kommer att

tas bort for att undvika identifiering.

Var frdga till dig 4r om du skulle vilja delta 1 studien genom att medverka i en intervju, som

skulle ta ca 45- 60 min.
Ditt deltagande é&r helt frivilligt och att du har ritt att avbryta din medverkan nédr som helst.

Tacksam for svar!

Vinligen

Gabriella och Madeleine
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Bilaga 2

Intervjuguide
Inledning:

- Kan du beritta om din yrkesbakgrund och hur linge du har arbetat i den hir
verksamheten? (Hur l&nge har du varit socionom, hélso- och sjukvardskurator?)

- Hur skulle du beskriva din roll som kurator pa din enhet?

Anhorigas plats i verksamheten

- Hur skulle du beskriva anhorigas roll i den vard som bedrivs hir? (en resurs? Egen
patientgrupp? annat?)

- Ar anhorigstdd dr en del av enhetens uppdrag? (Hur formuleras det och av vem?)
(en uppgift for kuratorn eller integrerat 1 arbetet hos 6vrig vardpersonal?)

- Finns det uttalade rutiner eller riktlinjer kring stod till anhoriga?
(Finns det outtalade rutiner/ férvantningar?)

- Hur identifieras anhdriga som &r i behov av psykosocialt stod?
(Nar 1 vardforloppet aktualiseras anhorigstod?)

- Ar stodet strukturerat eller mer situationsbaserat? (modell, Ir konkret rutin utifran
situation och kontext)

- Arbetar ni med efterlevandestdod?

Kuratorns handlingsutrymme

- Hur ser ditt uppdrag ut nér det géller att ge stod till anhoriga?
(allmén intervention? Riktat till vissa?)

- Vad mdjliggor att du kan ge stdd till anhoriga?

- Vad begrénsar ditt arbete med anhoriga?
(tid? Organisation? Prioriteringar? Kultur pa enheten? hierarki?)

- Ar arbetet med anhérigstdd nidgot som uppmuntras och stéttas av ledningen?

Sekretess och juridiska ramar
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- Upplever du att sekretessregler paverkar ditt arbete med anhdriga? Pa vilket sétt?

- Kan det uppsta situationer dér patienten inte vill att information delas med anhoriga?
(Hur hanteras det?)

- Hur ser du pé ansvarsfordelningen mellan region och kommun nér det géller

anhorigstod? (Finns en samverkan? Kan anhdriga hamnar mellan stolarna?)

Dokumentation

- Dokumenterar du kontakter med anhdériga? Hur?
- Finns det tydliga rutiner for hur anhorigstod ska dokumenteras?

(ndr Oppnas egen journal for anhoriga?)

Tempo och virdlogik

- Hur skulle du beskriva tempot och arbetsklimatet pa enheten?
- Péverkar tempot mojligheten att arbeta med anhoriga? Hur?
- Skiljer sig arbetet med anhoriga beroende pd om sjukdomsforloppet ér forvéntat eller
mer akut/oforutsdgbart?
For palliativ vdard:
- Hur paverkar det faktum att doden ar forvéntad 1 arbetet med anhoriga?
For annan somatisk vdrd:

- Hur paverkar osédker prognos eller behandlingsfokus arbetet med anhoriga?

Forebyggande arbete med anhoriga

- Finns det utrymme att arbeta forebyggande for att minska ohédlsa hos anhdriga?
(Och mandat?)
- Tycker du att det forebyggande arbetet behdver stirkas? Om sé, pa vilket sétt?

Avslutande reflektion

- Om du jamfor med andra vardformer du arbetat inom — vad skiljer sig 1 arbetet med
anhoriga?

- Om du fick fordndra nagot for att forbéttra stodet till anhoriga — vad skulle det vara?
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- Hur ser du pa betydelsen av att arbeta som ensam kurator/ tillsammans med andra

kuratorskollegor, nir det kommer till anhorigstod?
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