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Sammanfattning

Foreliggande rapport ar en kunskapséversikt av anhorigas situation i Sverige utifran ett genusper-
spektiv. Oversikten ar en del av det projekt som Nationellt kompetenscentrum anhdériga (Nka) till-
sammans med Anhorigas riksforbund (AHR) beviljats medel fran Jamstélldhetsmyndigheten for
2019. Projektet ska bidra till att framja jamstalldhet mellan kvinnor och mén inom ramen for de
jamstéalldhetspolitiska malen, i detta fall jamstalld héalsa, ekonomisk jamstalldhet och en jamn for-
delning av det obetalda hem- och omsorgsarbetet. Fokus ligger pa forvarvsarbetande kvinnor och
man, dar kartlaggningen av befintlig forskning och annan litteratur kompletterats med djupinter-
vjuer med totalt 14 anhériga for att fa beréattelser fran verkligheten.

Utifran identifierad forskning och genomférda intervjuer kan vi konstatera att kvinnor fortfarande
ger fortfarande mer omfattande vard och omsorg till sina narstaende aven om skillnaderna har
minskat pa 2000- talet. Kvinnors halsa och ekonomi drabbas hardare vilket ofta paverkar deras
livssituation negativt livet ut. Genusaspekter sdsom kulturella férvantningar pa kvinnor och man,
synen pa kvinnligt och manligt i samhaéllet bidrar till att bevara radande situation. Ytterligare en
faktor &r att kopplingen mellan utbyggnaden av aldreomsorgen och kvinnors forvarvsarbete inte
tydliggjordes pa samma satt som vid utbyggnaden av barnomsorgen. Neddragningen av aldre-
omsorgen drabbar dock kvinnor i hogre utstrackning da kvinnor traditionellt, och forfarande, har
huvudansvaret for vard och omsorg i familj och till andra narstadende.

En intersektionell analys pekar ocksé pa etnicitet och socioekonomi som viktiga faktorer i sam-
manhanget, dock ar svensk forskning begransad p& omradet. Forskningen kring anhériganstéall-
ningar visar att kvinnor i omraden med hdg andel utlandsfédda och hog arbetsloshet riskerar att
hamna i en genusfalla med laga loner och daliga arbetsvillkor. Ytterligare forskning behovs pa om-
radet for att kunna dra nagra langtgaende slutsatser om hur detta kan undvikas. Sammantaget vi-
sar bade forskning och intervjuer att kvinnors och méans forutsattningar ar olika och kvinnors for-
utsattningar for ett bra liv paverkas i hogre grad &n méns av att de ger informell vard och omsorg
till sina narstaende.

Stod till anhoriga kan ses ur ett livsloppsperspektiv dar informell vard och omsorg ges till bade
sjuka, funktionsvarierade och hjalpbehovande i alla aldrar. Stodet behover darfor anpassas utifran
den aktuella situationen och den individuella anhériges behov s att anhériga far en mojlighet att
kombinera forvéarvsarbete med informell vard och omsorg. Darigenom kan de negativa konse-
kvenserna minimeras och de goda istallet forstérkas. Det kommunala anhérigstédet, som idag
framst riktar sig till &ldre som ger vard och omsoryg till en partner, behover breddas och differen-
tieras for att nd anhoriga med olika behov. Som pépekas i Nka:s framtagna forslag till en nationell
anhorigstrategi sa ska anhoriga ha samma majligheter till utbildning, arbete och socialt liv aven
under perioder nar de ger vard och omsorg till en narstaende.

Forutom behoven av strukturella stodformer sdsom ratt till ledighet och flexibel arbetstid behdvs
ocksa en 6kad medvetenhet i samhaéllet. Dels generellt kring anhérigskap och dess konsekvenser



men ocksa for att 6ka mojligheten for bade kvinnor och méan att kombinera forvarvsarbete med
vard och omsorg till narstaende. Kunskapen behover dka bade hos arbetsgivare och professionella
s att de blir medvetna om hur kulturella normer kan paverka deras agerande. Kvinnor behdver fa
stod i att se vilka mekanismer som far dem att kanna sig trangda mellan olika plikter fran familj,
omgivning och arbete. Man behover stottas i att vard och omsorg som en mojlighet till vidareut-
veckling av mansrollen. Det handlar delvis om omedvetna varderingar och férvantningar som
laggs pa anhoriga och som de sjalva ofta delar. Mer forskning pd omradet kan bidra till en 6kad
kunskap och medvetenhet i samhéllet.

Genomgangen av den svenska forskningen visar pa stora kunskapsluckor gallande samtliga diskri-
mineringsgrunder. Inte minst de genomforda intervjuerna visar pa hur anhdériga ofta far kampa
for att fa det stod de sjalva eller deras narstdende har réatt till. Mer intersektionell forskning be-
hovs, liksom djupare genusanalyser av exempelvis sjukskrivningar och pensionsavgangar. Likasa
behover fler “mixed-methods” analyser for att forstd de komplexa mekanismerna bakom de fram-
komna skillnaderna och hur dessa kan forandras. Ett nordiskt perspektiv skulle ocksa kunna vara
fruktbart for att belysa eventuella skillnader och likheter mellan landerna.
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Definitioner av begrepp

Anhorig/anhdrig omsorgsgivare - “en person som pa nagot sétt bistar ndgon inom familjen eller
slaktkretsen, och det handlar vanligen, men inte alltid, om nara anhoriga.” (Sand 2016).

Formell vard och omsorg — den vard och omsorg som tillhandahalls av samhallets aktorer, offent-
liga eller privata.

Genusperspektiv — genus betecknar det sociala och kulturella kdnet och innefattar forestallningar
om vad som anses vara kvinnligt och manligt i samhallet.!

Informell vard och omsorg — den vard och omsorg som tillhandahalls av privatpersoner, oftast fa-
milj, slakt eller vanner till en narstdende person med hjélpbehov.

Intersektionalitet - hur olika maktordningar och diskrimineringsgrunder paverkar och ibland for-
starker varandra, en enskild maktordning kan inte forstas oberoende av andra.2

Jamstélldhet — kvinnor och mén ska ha samma makt att forma samhéllet och sina egna liv utan
att forestallningar om kon begréansar dem.3

Narstdende — Socialstyrelsen definierar i sin termbank nérstdende som ”person som den enskilde
anser sig ha en néra relation till”.4 | denna 6versikt anvands begreppet om den hjalpbehévande
person som mottar vard, stéd eller omsorg fran en familjemedlem, slakt, van eller annan person.

LSS — Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade.

SoL — Socialtjanstlagen

1 http://www.jamstalldskola.se/vad-ar-jamstalldhet/genus-genusteori.shtml

2 https://www.jamstall.nu/fakta/intersektionalitet/

3 https://www.jamstalldhetsmyndigheten.se/om-jamstalldhet/vad-ar-jamstalldhet
4 https://termbank.socialstyrelsen.se/
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1. Inledning, syfte och metod

Foreliggande rapport ar en kunskapsoversikt éver aktuell forskning om férvarvsarbetande kvin-
nors och mans omsorgsgivande till narstdende samt vilka konsekvenser det far for kvinnor respek-
tive méan. Oversikten har genomforts av Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka) i samver-
kan med Anhorigas Riksforbund (AHR). Fokus ligger pa anhériga i forvarvsarbetande alder (18-
64 ar) ur ett jamstalldhetsperspektiv.

1.1 Inledning

Anhorigas insatser ska i Sverige bygga pa frivillighet dar lagstiftning och policy slar fast ett sam-
hallsansvar for svart sjuka och hjalpbehévande. Ansvaret for barn att ge vard och omsorg till for-
aldrar forsvann ur den sociala lagstiftningen 1956 och ur familjelagstiftningen 1979 (Ulmanen
2015a). Enligt Socialtjanstlagen, 5 kap. 108 ska kommunerna erbjuda stod till anhdriga som var-
dar eller stod en narstaende som &r langvarigt fysiskt eller psykiskt sjuk, aldre eller har en funkt-
ionsvariation (anhoriga.se).>

I takt med aldreomsorgens neddragningar har anhérigas ansvar for aldre, sjuka och funktionsva-
rierade narstdende kommit att bli allt stérre (Sand 2016). Aven om lagstiftningen i sig inte har for-
andrats sa har tillgangen till aldreomsorg blivit mindre (Szebehely & Meager 2018). Hittills har
sammanboende aldre anhdriga prioriterats framfor férvarvsarbetande anhériga nar det kommer
till stod fran kommunerna. Tillgang och utformning pa anhdérigstod varierar dessutom stort dver
landet (Riksrevisionen 2014, Larsson 2015). Utbyggnaden av den svenska aldreomsorgen under
70- och 80-talet gjordes framst med hanvisning till &ldres ratt till ett sjalvstandigt liv. En tydlig
koppling mellan kvinnors forvarvsarbete och vard och omsorg till aldre familjemedlemmar pa
motsvarande satt som fanns vid utbyggnaden av barnomsorgen saknades(Ulmanen 2012, Ul-
manen 2015a). | en statlig utredning skriver forskaren Marta Szebehely (2014) ...

utan vdalutbyggda och vdlfungerande omsorgstjdanster som dr overkomliga ocksa for dem
med sdmre ekonomi faller ansvaret att ta hand om den som behéver omsorg pd familjen, och
1 praktiken ofta pa familjens kvinnor: déttrar, modrar, hustrur.

Sverige har idag den nast hogsta andelen kvinnor i férvarvsarbete inom EU, med 80,4 % i alders-
gruppen 20-64 ar i arbete.6 Frdgan om hur omsorgsgivande paverkar forvarvsarbete och forsorj-
ning har forblivit relativt outforskad i Sverige, trots att den sa kallade Anhérigkommittén tillsatts

5 http://www.anhoriga.se/arbetsgivare-for-anhoriga/bli-en-anhorigvanlig-arbetsplats/regler-och-rattig-
heter/

6 https://www.ekonomifakta.se/Fakta/Arbetsmarknad/Jamstalldhet/Kvinnor-pa-arbetsmarknaden---inter-
nationellt/
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redan pa 1970-talet (Sand 2016). Kommitténs forslag om anhériganstallningar, ratt till betald le-
dighet for vard av narstdende samt att 6ka professionellas intresse for anhorigas situation har del-
vis hérsammats politiskt, dock har férvarvsarbetande anhdrigas situation inte varit framtradande
(ibid).

Forskningen har hittills fokuserat pa vard och stod till daldre som ocksa utgor den stérsta gruppen
(Sand 2016). Vard och stod ges dock till narstaende i alla aldrar och kan ses ur ett livsloppsper-
spektiv, dar anhoriga under perioder ger informell omsorg och stod till narstaende i olika aldrar.
De negativa konsekvenserna for anhériga har tidigare uppmérksammats i liten utstréackning (Sand
2016). Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka) har under flera ar drivit fragan om att upp-
maéarksamma det omfattande arbete som anhdériga gér och utarbetade tillsammans med ahériga,
deras organisationer och andra nyckelpersoner ,ett underlag till en anhdrigstrategi 2018.7 Ut-
gangspunkten ar att anhoriga ska ha samma mojligheter till utbildning, arbete och social delaktig-
het ur ett livsloppsperspektiv. Regeringens har nyligen gett i uppdrag till Socialstyrelsen att ut-
forma en nationell anhorigstrategi och omfattar bade anhériga som ger stod till aldre, liksom an-
horiga som ger stod till narstdende med langvarig fysisk eller psykisk sjukdom eller funktionsvari-
ation.s

1.1.1 Nya riktlinjer inom EU

Anhorigas och kvinnors ansvar for vard och stod till narstdende har lange uppmarksammats av
den europeiska anhdrigforeningen Eurocarers som drivit fragan om bland annat ratt till ledighet
for vard av narstdende (Eurocarers 2019). | april 2017 lade EU-kommissionen fram ett forslag for
att skapa balans mellan arbete och privatliv for anhoriga som ger informell vard och stod till nar-
stdende. Dokumentet &r en del av ett bredare ramverk, Den europeiska pelaren for sociala réattig-
heter, som proklamerades av Europaparlamentet, radet och kommissionen i november 2017 vid
ett toppmdte om réattvisa jobb och tillvaxt i Goteborg.Forslaget resulterade i ett direktiv som an-
togs av EU i juni 2019 och som bland annat innehaller réatt till minst fem dagars ledighet per ar for
vard av narstaende, liksom ratt att begara mer flexibla arbetsformer, exempelvis arbete pa di-
stans.® Direktivet syftar till att:

1. sakerstélla att principen om jamstalldhet respekteras sa att kvinnor och méan har samma
mojligheter pa arbetsmarknaden och behandlas lika pa arbetsplatsen

2. goradet lattare for foréldrar och personer med omsorgsansvar att forena omsorg och ar-
bete

7 http://anhoriga.se/nyheter/nka-valkomnar-regeringens-beslut-att-ta-fram-en-nationell-anhorigstrategi-/
8 https://www.dagenssambhalle.se/debatt/vi-har-lyssnat-pa-de-anhorigas-kritik-
30503?fbclid=IwAR1P6QEtbaXfHWEPPJImVa2cS1 tyA9aTZASuwXCNgsJYVSu69AI0OSW2n7c

9 http://data.consilium.europa.eu/doc/document/ST-10055-2018-INIT/sv/pdf
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och att:

e 0Oka kvinnors deltagande pa arbetsmarknaden
e Oka mans uttag av familjerelaterad ledighet och anvandning av flexibla arbetsformer
e ge arbetstagare mojlighet att beviljas ledighet for vard av slaktingar som behover stod

Direktivet om balans mellan arbete och privatliv for foraldrar och anhoérigvardare offentliggjordes
i EU:s officiella tidning den 12 juli 2019 och ska inforlivas i medlemsldndernas nationella lagstift-
ning senast 2 augusti 2022. Varje land har ratt att sjalva bestdamma om ledigheten ska ge ratt till
I6nekompensation eller inte (ibid).

1.2 Syfte och fragestallningar

Denna sammanstéallning har som 6vergripande syfte att undersodka vilken kunskap som finns do-
kumenterad kring kvinnor och man i Sverige som kombinerar forvarvsarbete med informell vard
och omsorg till narstdende. Kunskapsoversikten ska darmed bidra till att ge en bild av hur anho-
rigsverige ser ut ur ett genusperspektiv och undersoka vilka stodatgarder som kan bidra till att
skapa ett mer jamlikt och anhorigvéanligt arbetsliv och privatliv for anhdriga omsorgsgivare.

Oversikten ar en del av den ansokan om statliga medel from Jamstallhetsmyndigheten Anhorigas
riksforbund (hadanefter kallat AHR) och Nationellt kompetenscenter anhoriga (Nka) fatt beviljad
for 2019 och kompletteras med intervjuer med anhériga. Férhoppningen ar att underlaget ska
kunna anvéndas for att 6ka medvetenheten om anhdrigas situation och behov och inspirera till
utveckling av stod till anhériga pa arbetsplatserna (Ansokan om statsbidrag for jamstalldhetspro-
jekt).

De fragor som foreliggande kunskapsoversikt utgar fran ar foljande:

1. Hur ser forvarvsarbetande kvinnors och méans vard- och omsorgsgivande ut idag? Vilka
kunskapsluckor finns?

2. Hur paverkar vard- och omsorgsgivande till en narstdende forvarvsarbetande anhériga
kvinnors och méans forutsattningar for ett bra liv?

3. Hur kan eventuella skillnader mellan vard- och omsorgsgivande kvinnor och man forstas
utifran ett intersektionellt perspektiv?

4. Vilket stod pa olika nivéer uppger forvarvsarbetande kvinnor och mén att de behéver for
att kunna fortsatta arbeta nar de ocksa ger vard och omsorg?
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1.3 Metod

Denna kunskapsoversikt samlar bade kvalitativ och kvantitativ forskning om livssituationen for
forvarvsarbetande anhoriga som ger omsorg. Forskningen pa detta omrade i Sverige har lange va-
rit begrénsad, inte minst vad galler att analysera dessa fragor ur ett jamstalldhetsperspektiv och
beakta skillnader utifran kon, utbildningsniva, etnicitet och andra intersektionella faktorer som
kan paverka levnadsvillkoren.

Denna sammanstallning kompletterar tidigare kunskapsoversikter som publicerats av Nka (Sand
2012, Sand 2016) med fokus pa forvarvsarbetande omsorgsgivare. En viktig skillnad gentemot ti-
digare kunskapsoversikter ar dels att 6versikten sarskilt fokuserar pa jamstalldhetsperspektivet i
understkandet av anhdriga omsorgsgivares livssituation i Sverige och darmed enbart inkluderar
svensk forskning. Detta har ocksé gjorts med utgangspunkten att ett jamstalldhetsperspektiv alltid
inkluderar en analys av kénsskillnader, men att analysen aven bor omfatta andra maktordningar
och diskrimineringsgrunder som kan paverka manniskors levnadsvillkor. Nedan ges en 6versikt
over de metoder som anvands for datainsamling medan en mer detaljerad beskrivning finns i bi-
laga 1.

1.3.1 Soékningar och urvalsférfarande

Efter gemensamma diskussioner inom teamet valdes att fokusera pé aktuell forskning fran 2009-
2019. Nka har ansvarat for sékning i databaser enligt 6verenskomna sdkord. Ansvarig for sok-
ningen har gjort en forsta sallning av kéllor d& det forekommit mycket "brus” vid s6kningarna.
Abstract skickades sedan vidare till forfattarna for en andra sallning efter genomlasning. Abstracts
lastes av tva personer varefter det togs ett gemensamt beslut om artikeln/rapporten skulle inklud-
eras. Darefter har hela materialet lasts och innehéllet redovisats i en matris fér gemensam dis-
kussion av vilka kallor som skulle inkluderas. Vissa kallor har ocksa tillkommit via referenslistor i
genomlasta artiklar.

Totalt har ett 60-tal kéllor kartlagts varav 38 valdes ut som relevanta och ingar i sammanstall-
ningen. Dessa &r huvudsakligen vetenskapliga artiklar, rapporter och avhandlingar men ett
mindre antal s& kallat grd litteratur. Totalt valdes 19 artiklar bort i den andra séllningen, senare
ytterligare tre. Orsaken var framst att artikeln inte hade nagot genusperspektiv alls. Kunskaps-
oversikten innehaller dock ocksa referenser som bedémts som relevanta for att ge en bakgrund till
fragestallningarna, framst relaterat till stod som efterfragas av anhériga och politiska uppdrag.

Intervjuer med anhoriga och forskare
Kunskapsgenomgangen har kompletterats med intervjuer med ett antal anhériga for att fa berat-
telser ur verkligheten. Djupintervjuer har genomforts med 14 anhdrigal© (9 kvinnor, 5 mén) dar vi

10 En av dessa genomfordes med en nara van till bade narstdende och anhdriga da intervjun med anhdériga
inte kunde genomféras.
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har stravat efter en blandning av férvarvsarbetande anhoriga i olika livssituationer och med nar-
stdende med olika sjukdomsbilder/ eller diagnoser. Urvalet ar dock inte representativt gallande
anhoériga som ger omsorg till aldre och dven anhdriga med utlandsk bakgrund &r underrepresente-
rade. Intervjuerna genomfordes framst per telefon da det handlade om stora geografiska avstand.
En person, boende i Goteborgsregionen intervjuades via personligt méte. Intervjuerna tog som
regel cirka en timme att genomfora och spelades in digitalt med intervjupersonens medgivande.
Tabell 1 visar det slutliga urvalet och i bilaga 1 ges mer detaljerad beskrivning av urvalsférfaran-
det.

Tabell 1: Urval till intervjuer fordelat pa kon och vem som vardas

Vardar Kvinna Man Totalt
Eget barn 4 2 6
Partner 2 2 4
Foralder/annan aldre 3 (5)% 1 4(6)

For att séakra bilden av det aktuella forskningslaget har tva ledande forskare p& omradet ocksa in-
tervjuats; professor Marta Szebehely och bitr. lektor Petra Ulmanen vid Institutionen for socialt
arbete vid Stockholms universitet.

1.3.2 Analys av data

Analys av data har skett med vedertagna metoder dar samtliga artiklar och rapporter noga har
studerats for att ge svar pa fragestallningar. Under denna genomgang kunde vi konstatera att fors-
karna flitigt refererade till varandra och att det rér sig om ett ganska litet antal studier som analy-
serats och refererats till i flera olika rapporter och artiklar. For att inte missa ndgon information
rérande ett genusperspektiv har vi gatt till originalkallorna och det ar dessa som redovisas i kun-
skapsoversikter.

En jamforelse av kallor med tidigare kunskapsoversikter (Sand 2016 och 2012) har ocksd genom-
forts for att identifiera nyare forskning om férvarvsarbetande anhdriga, resultatet presenteras i
Bilaga 2. Aven i dessa fall har vi gatt till originalkallorna och last dem for att inte missa ytterligare
information da fokus i Sands kunskapsoversikter inte varit jamstalldhet.

Intervjuerna har spelats in digitalt med de intervjuades medgivande, lyssnats igenom och skrivits
ut i sammanfattad form utifran fragestallningarna. De citat som redovisas i denna 6versikt kan ha
justerats fran talsprak till skriftsprék, dock utan att forandra innebdrden i det som sagts.

11 Siffrorna inom parentes anger de anhoériga som férutom att de vardar eget barn eller partner ocksa ger stod
till foraldrar.
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1.4 Avgransningar

I denna kunskapsgenomgéang inkluderas forskning som berér omsorggivare i Sverige. Ett fatal ar-
tiklar beskriver dock transnationella studier dar Sverige ingar som ett av landerna. Dessa har an-
vants i den man resultaten redovisats per land och mdjliggjort ett fokus pa den svenska kontexten.
Av dem som ger informell omsorg till en narstaende i Sverige ar anhoriga aldre ocksa en bety-
dande andel, men fokus i denna kunskapsoversikt ligger p& den storsta gruppen som utgors av
forvarvsarbetande anhoriga (18-64 ar) med fokus pa jamstalldhet.

1.5 Rapportens disposition och lasanvisningar

Resultatet av bade kunskapsoversikt och intervjuer med anhdriga och forskare presenteras 16-
pande. | kapitel 2 presenteras det informella omsorgsgivandet i Sverige utifran tillganglig statistik.
Kapitel 3 redovisar funna kallor samt resultat fran intervjuer med anhdriga utifran ett genusper-
spektiv medan kapitel 4 ocksa tar upp andra maktordningar. | dessa kapitel har ocksa tre beréattel-
ser, sammansatta av flera intervjuer med anhériga sprangts in for att ge lasaren en bild av hur det
kan vara att vara anhorig i Sverige idag. Det ar alltsa fiktiva berattelser som bygger pa verkliga er-
farenheter fran flera anhériga och ar ett vedertaget satt att arbeta for att undvika att enskilda in-
tervjupersoner kénns igen. Kapitel 5 redovisar behov av stéd hos anhériga som forskning och in-
tervjuer identifierat och i kapitel 6 gors en sammanfattande slutdiskussion.

| kapitel 2-5 finns citat frdn de genomférda intervjuerna. Dessa ligger som regel sist under respek-
tive avsnitt for att exemplifiera i relation till redovisad forskning. Undantaget ar avsnitten 3.2.2-
3.2.4 dar informanternas erfarenheter illustreras av en beréattelse. Darfor finns bara enstaka citat i
den I6pande texten.
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2. Det informella omsorgsgivande i Sverige

Detta kapitel ger en introduktion till hur det informella omsorgsgivandet ser ut i Sverige idag och
hur det har forandrats. | kapitlet redovisas den forskning som finns p& omradet, liksom resultatet
fran intervjustudien.

2.1 Omfattning och férdelning bland kvinnor och man

Omfattningen pa anhdrigomsorg i Sverige har okat i takt med neddragningar inom &ldreomsor-
gen. Olika undersokningar visar pa olika omfattning (mellan 16% och 42% av befolkningen), i
snitt beraknas dock cirka var femte person ge vard, omsorg eller stod till en eller flera dldre nar-
stdende personer (Socialstyrelsen 2012, Nka, Linnéuniversitet 2019). Den storsta gruppen for-
vérvsarbetande anhoriga ar personer mellan 45-64 ar och det vanligaste ar att ge vard och omsorg
till en foralder.

Traditionellt har betydligt fler kvinnor gett informell vard och omsorg till narstaende, dock har
skillnaderna minskat pa senare ar (Szebehely, Ulmanen & Sand 2014). Anhérigomsorg ges i alla
samhallsgrupper men 6kningen av anhérigomsorg ar storst for dottrar med arbetarklassbakgrund
(Sand 2017). Flera studier visar ocksé pa att kvinnor ger mer omfattande vard och omsorg &an
mén, bade i timmar och omfattning (Socialstyrelsen 2014, Ulmanen 2015b, Sand 2016, SOU
2017:21). En vidare analys av Socialstyrelsens enkatundersokning (2013) som fokuserar pa for-
varvsarbetande anhoriga som ger vard och omsorg till sina foraldrar visade att 57 procent av om-
sorgsgivarna var dottrar medan 43 procent soner.

Szebehely, Ulmanen & Sand (2014) genomforde varen 2013 en enkéatstudie till 3 630 personer i
aldrarna 45-66 ar. Studien genomférdes inom ramen for projektet Anhérigomsorgens pris: Om-
sorgsansvar och forvarvs-arbete i medelaldern. Resultatet visar att 42 procent kvinnor och man i
medelaldern ger anhérigomsorg minst en gdng i manaden. Forskarna drar slutsatsen att det ar
lika vanligt bland kvinnor och méan att ge omsorg, men att kvinnor oftare ger mer omfattande vard
och omsorg. Exempelvis ger 15 procent av de kvinnliga omsorgsgivarna och 10 procent av de man-
liga hjalper en narstdende varje dag och kvinnorna i denna grupp gav vard och stéd i snitt 19 tim-
mar per vecka och man narmare 13 timmar per vecka. Preliminéara resultat fran en populations-
studie (Nka, Linnéuniversitetet 2019) uppvisar ett liknande resultat fér anhériga i forvarvsarbe-
tande alder, dar 37 % av kvinnorna och knappt 32 % av mannen svarar att de ger vard och stod till
en narstaende varje dag. | en annan studie pavisas dock inga skillnader i omsorgsgivande mellan
kvinnor och mén i antalet timmar (Nordens Valfardscenter 2013).

Forskaren Szebehely (2017) pekar pa att andelen yngre med funktionsvariation som far offentligt
stod har 0kat sedan 1990-talet medan det motsatta galler for aldre. Utvecklingen har darmed
medfort att anhoriga till &ldre och barn med mindre omfattande hjalpbehov har ett stérre om-
sorgsansvar idag ar for 20 ar sedan. Det motsatta galler for anhdoriga till yngre med omfattande
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hjalpbehov. Férandringarna paverkar kvinnors och mén pé olika satt da det fortfarande ar vanli-
gare att kvinnor ger mer omfattande hjalp (SOU: 2017:21, kapitel 11).

Flera forskare betonar att det finns en skillnad i vilken typ av hjalp och stdd som kvinnor respek-
tive man ger till de narstaende (Socialstyrelsen 2014, Ulmanen, 2015a, 2015b). Szebehely, Ul-
manen & Sand (2014) pavisar i en enkatstudie att fler kvinnor ger hjalp med hushallsarbete, per-
sonlig omvardnad och medicinsk hjalp medan man ger mer praktisk hjalp som tradgardsskotsel,
transporter och reparationer. Liknande resultat pavisar ocksa Socialstyrelsen (2012). Ulmanens
avhandling (2015) drar forskaren slutsatser i de olika studierna kring kvinnors och mans vardgi-
vande som hanfors till hur frdgorna har stallts. Vilka hjalpuppgifter som efterfragas i enkaten har
stor betydelse for bilden av anhdrigomsorgens omfattning och kénsférdelning. Enligt Ulmanen
gar det inte att utesluta att dottrar fortfarande ger mer intensiv omsorg &n séner (se aven Szebe-
hely i SOU 2014). En allmant stélld fraga kring omsorgsgivande far ofta hdgre siffror hos kvin-
norna medan konkreta fragor om olika typer av hjalp och stod ocksa fangar mans omsorgsgi-
vande.

En populationsundersdkning gallande anhdrigomsorg och dess konsekvenser genomférdes 2019
pa uppdrag av Nka och Linnéuniversitet. Enkéten skickades ut till 30 009 personer i aldern 18 ar
och uppét dar 37 % eller 11 168 besvarade enkéten (SCB2019). Preliminara resultat visar att 18 %
av kvinnorna och 15% av mannen uppger att de ger vard och stod till en eller flera personer i sin
omgivning, alltsd nagot lagre an i andra undersékningar (Nka, Linnéuniversitetet 2019).

Preliminara resultat fran ovanstaende studie visar pa en tydlig skillnad mellan kvinnors och mans
omsorgsgivande och att fler kvinnor &r ensamma om att ge vard och stéd medan fler méan svarar
att enbart andra gor insatsen eller med st6d av andra. Skillnaderna mellan kvinnor och méan ar
storst pa omradena Att skota kontakter med vard och omsorg (26 respektive 14,5 % kvin-
nor/man).12 Men aven hjalp med fysiska aktiviteter (23/15), hjalp med medicin och behandling
(13/6) samt 6vervakning (19/10) visar att betydligt fler kvinnor i férvarvsarbetande alder &r en-
samma om dessa arbetsuppgifter. Gallande personlig omvardnad svarar nastan en tredjedel av
mannen att enbart andra skodter denna uppgift, jamfort med 13% kvinnor. Detta starker tidigare
studier om att kvinnor och méan ger olika typer av vard och omsorg och att kvinnor oftare &r en-
samma i vardsituationen.

12 Att fungera som “spindeln i nitet” det vill siga vara samordnare av den nirstdendes kontakter med myn-
digheter, vard och omsorg kallas av Ulmanen och Szebely for organisatorisk vard och omsorg och ar enligt
forskarna betydligt vanligare bland kvinnliga anhériga. Petra Ulmanen genomfor f.n. en stor intervjustudie
for att bland annat underséka hur ansvaret for samordning paverkar de anhérigas halsa, livskvalitet och eko-
nomi.
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2.1.1 Nagra exempel fran intervjustudien

Av de foraldrar som bor med en partner (den andra foréldern) delas ansvaret for omhéndertagan-
det av barnet mellan foréldrarna. Dock forefaller mammorna som regel ta ett stérre ansvar, fram-
forallt i kontakten med vard och omsorg. Skalen som anges ar att faderns arbete inte medger del-
tid, olika yrkesbakgrund eller kontrollbehov fran kvinnans sida. Féraldrarna beskriver sig gene-
rellt som ensamma i vardsituationen med litet eller inget stod fran slakt och vanner. Nagra far i
hjalp av far- eller morforaldrar, da framst som barnvakt at friska syskon.

Vi har olika roller. For oss betyder det att jag har hand om Forsdkringskassan, dokument,
yttranden osv. Och utbilda assistanspersonalen. Sambon han dr medicinansvarig. Han har
vdldigt starka band till henne. Kvinna som vardar barn

Ja det dr vdl jag som hdller i allting, det brukar vdl vara s, mammorna gor ju det. Sen blir
vissa pappor jdttearga ndr man sdger sd, men jag tror att det dr en overvdgande del av
mammorna som tar den, det ansvaret faktiskt. Kvinna som vardar barn

Aven anhoriga som vardar partner bar huvudansvaret och namner ofta att de inte vill blanda in
barnen utan att dessa maste fa leva sitt eget liv. Hjalp och stéd fran andra och/eller kommunen
hammas ocksa delvis av att den sjuka parten inte vill ha en sddan inblandning. Har framkommer
inga tydliga skillnader mellan kvinnor och méan som vardar eller stottar sin partner.

Ja jag har ju mina barn, men jag kan ju involvera dem i henne [frun]. Jag har en dotter men
hon har ju egna barn. Och min son ska ju ha ett eget liv. Jag kan inte hdnga upp mitt vdilbe-
finnande pa att de ska skéta om henne. Nej, det dr hon och jag. Man som vardar fru

De anhoriga som ger vard och stad till aldre foraldrar eller andra aldre slaktingar bor inte tillsam-
mans med den narstaende och ger oftast mindre omfattande hjalp och stod. I ett par fall delar den
intervjuade ansvaret med andra syskon, i ett fall med sin dotter. Den sistnamnda anhoriga har pa-
tagit sig ansvaret for makens dldre slaktingar da han sjalv ”inte ar intresserad” och det inte fanns
nagon annan.

Med hans mamma ar det mer att umgas. Med mormor var det lite mer for jag kande att hon
inte hade ndgon annan. Och min man var inte snall kan man saga, jag tyckte det var forfarligt
att han inte kom dit. Han tycker det &r svart att se dem sadar [gamla]. Han vill ha en bild av att
de Klarar sig sjalva och &r starka. Jag skulle inte vilja att ndgon annan tog éver men jag skulle
vilja att vi ar fler [som hjalptes &t]. Kvinna som ger stad till makens &ldre slaktingar

Enligt en intervjuad nara van till en familj med utlandsk bakgrund ligger huvudansvaret alltid pa
barnen oavsett kdn och oavsett hur ménga syskon de ar.

Vi i vara ldander dar helt annorlunda. Det hdr maste vi gora och det spelar ingen roll vad
som hdnder, om det paverkar eller inte. Det ingar i kulturen att man mdste ta hand om sina
dldre. Bade barn och barnbarn hjdlper till. Om nagon bara har ett barn sa kan det bli en
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belastning men hen mdste dnda erbjuda det sG@ mycket hen orkar. Vaninna till aldre utlands-
fodd kvinna

Intervjuerna tyder pa en liknande skillnad som den som pavisats i populationsstudien (Nka,
Linnéuniversitetet 2019), att fler kvinnor bar huvudansvaret i vardsituationen. Aven om de man-
liga partners som vardar sina fruar siger att de & ensamma i vardsituationen sa sager de samti-
digt att de vet att de kan fa hjalp av kommunen och kommer att krava det i framtiden. Den mest
framtradande ensamheten i vardsituationen ar foraldrar till barn med funktionsvariationer och
beskrivs av bade kvinnor och man. Undantaget &r en utlandsfodd aldre kvinna som har hjélp av
bade soner, svardottrar och barnbarn. Intervjun stéder samtidigt svensk forskning om skillnader
mellan kvinnor och mans omsorgsgivande, dar sonerna (i det har fallet) framst stéder ekonomiskt
och kvinnorna socialt, med hushallsarbete och annan omvardnad.

2.2 Sammanfattning

Sammanfattningsvis visar kunskapséversikt och intervjuer att:

e Forskarna &r inte ar helt 6verens om vare sig omfattningen pa anhérigomsorg eller kéns-
skillnaderna. Detta kan ha att géra med hur fragorna kring anhérigomsorg har stallts vil-
ket ocksa intervjuade forskare patalar.

e Cirka en femtedel av befolkningen verkar vara den siffra som flest studier tar upp. Det
vanligaste ar att ge hjalp och stod till en hjalpbehovande aldre foralder dar aldersgruppen
anhoriga 45-64 ar ar storst. Mest hjélp och stdd i timmar ges dock av foraldrar till funkt-
ionsvarierade barn.

e De flesta studierna pavisar skillnader mellan kvinnor och man men skillnaderna har
minskat under senare ar. | gruppen forvarvsarbetande som ger vard och omsorg till aldre
foraldrar har bade dottrar och séner dkat sitt omsorgsgivande.

e  Kvinnor ger mer omfattande vard och omsorg liksom oftare &n méannen, men inte heller
det ar helt entydigt enligt forskningen.

e Flerastudier pekar pa att kvinnor och man ger olika typer av vard och omsorg, dar mer
kroppsnéara vard och organisatorisk ar vanligare bland kvinnor och ekonomisk och prak-
tisk hjalp vanligare bland mén.

o Det forefaller vara vanligare att kvinnor &r ensamma om sitt omsorgsgivande &n méan.

e Organisatorisk eller administrativ vard och omsorg, det vill saga att samordna mellan
olika aktorer, ar ett omrade som ofta faller pa kvinnor.

Intervjuerna stoder delvis forskningen men visar ocksa att de enskilda vardsituationerna ar olika.
Det ar tydligt att mer omfattande omvardnad ges av foraldrar och partners, det vill sdga personer

17



som sammanbor med den som de vardar. Bade kvinnor och man ger omsorg till sina narstaende,
dock forefaller huvudansvaret i manga fall ligga pa kvinnorna. Detta &r tydligast (men inte helt en-
hetligt) géllande foraldrar till barn med funktionsvariation och stod till aldre féraldrar.
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3. Anhorigas livssituation — ett jamstalldhetsperspektiv

Enligt de svenska jamstalldhetspolitiska malen ska kvinnor och man ha samma méjligheter och
villkor i fraga om betalt arbete som ger ekonomisk sjalvstandighet livet ut, samma forutsattningar
for en god halsa liksom ta samma ansvar for hemarbete, vard och omsorg. Nedan redovisas dels
aktuell forskning pa omradet varvat med exempel fran den aktuella intervjustudien med anhériga.
Tva beréattelser; Linas respektive Anders berattelse finns insprangda i kapitlet. Bada beréattelserna
ar fiktiva men illustrerar ggmensamma teman géllande anhdrigskap och det som sades under in-
tervjuerna.

3.1 Konsstereotypa forestallningar om familjeansvar och vardgi-
vande

En till synes vaxande forskningsinriktning pa anhérigomradet ar kvalitativa studier om normativa
genuskonstruktioner samt forestallningar kring familjeansvar och vad det innebar att ge vard och
omsorg.

Bjork (2017) tar i sin avhandling upp anhérigvard och ansvarsomraden i familjen som en arena
for att aterskapa och forandra genusroller i det svenska samhaéllet. Genus skapas och aterskapas i
familjen och i relation till ibland motségelsefulla normer om vardgivande och forvarvsarbete. In-
tervjuer med forvarvsarbetande foraldrar visar att normer kring foraldraskap och jamstéalldhet
gjordes relevanta via kanslor och att normer kunde férhandlas och omférhandlas. Att ge vard och
omsorg till &ldre eller barn &r en praktik som &r kvinnodominerad och som har tolkats som att
“gora kvinnlighet” (doing femininity). De flesta av de intervjuade mannen distanserade sig fran
sitt vardgivande genom att betona att deras vardande inte var frivilligt dd omstandigheterna hade
fort in dem i vardarrollen. En diskurs om jamlikhet saknades ocksa helt nar intervjupersonerna
berattade om hur de organiserat varden av sina anhdriga menar Bjork.

En studie av Holmgren et al (2014) visar att det var framforallt de kvinnliga informanterna som
var involverade i omsorgen av narstaende pa ett dldreboende. Kvinnorna sag det som ett famil-
jeansvar kopplat till deras kon, dar de som kvinnor ville férsakra sig om en god omvardnad for
den aldre. Forskarna betonar de kulturella férvéantningarnas betydelse for de anhdrigas agerande.
Aven om béda kénen sag det som viktigt att st& upp for den aldres vard och omsorg hade de
kvinnliga anhoriga mer skuldkénslor &n de manliga. Manliga anhdriga som forvarvsarbetade me-
nade att de maste lagga fokus pa arbete och hobbyer vilket starktes om de sdg att det fungerade
bra pa boendet. | motsats upplevde manga av kvinnorna att de satt fast mellan olika ansvarsomra-
den pa grund av sitt kon, syn pa sig sjalva som kvinnor och allméant ansvarskannande (ibid).

I en kvalitativ studie undersdker Sandberg m.fl. (2009) hur vuxna dottrar upplever roller och stra-
tegier nar de stodjer sina fader som tar hand om en sjuk mor. Intervjuer med &tta déttrar visar att
dottrarna gor betydande insatser och &r involverade i omsorgsarbetet, framst genom att forsoka
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underlatta for fadern. Trots att det far konsekvenser for dottrarnas eget liv och mojligheter upp-
ratthalls traditionella roller. Istallet laggs mycket energi pa att framstalla familjen som normal och
pappan som mannen i familjen. Forskarna drar slutsatsen att som varande kvinna och dotter i fa-
miljen &r mandverutrymmet begrénsat och déttrarna anvander olika strategier for att stodja fa-
dern och underlatta for honom utan att forandra rollerna. Dottrarna forséker balansera sina egna
behov och foraldrarnas, framst faderns och kanner sig ansvariga for att halla ihop familjen. An-
svarstagande fran dotterns sida férvantas av andra och doéttrarna forvantar sig ocksa det av sig
sjalva. Pa sa vis kan dotterskap i en familj forstds som ett socialt ansvar medan motsvarande krav
inte stalls pa soner i familjen. Det ar darfor viktigt for professionella att vara medvetna om genus-
perspektivet i relation till vardande (Sandberg m.fl. 2009).

I en senare studie pekar Eriksson & Sandberg (2017) pa att forskningen kring normativa genus-
konstruktioner nar professionella méter anhoriga till aldre med omsorgsbehov ar begransad. Stu-
dien fokuserar pa samspelet mellan personal och anhdriga pa dldreboende. Normen att dottrar
och kvinnor "naturligt” beharskar virdandet gor att omsorg forknippas med femininitet och dar-
med ocksa omanligt enligt radande normer i vastvarlden. Dottrars position som anhdrigvardare
tas ofta for given, intersektionella maktstrukturer av kon, klass och alder som paverkar dottrarnas
situation och verkar for att den rddande maktordningen mellan kénen uppratthalls.

Eriksson & Sandberg (2017) foljde tolv anhériga kvinnor med en demenssjuk partner under fem
ar. Aven denna studie visade att de krav som kvinnorna upplevde utgick fran heteronormativa for-
vantningar pa kvinnorna och en heteropolarisering av uppgifter med tiden som kvinnorna foérvan-
tades klara av och som forstarktes av forvantningar frdn omgivningen. Aven motet med de pro-
fessionella praglades av likande stereotyper och exempelvis kunde installation av hjalpmedel i
hemmet férsummas for att ingen lyssnade pa kvinnornas berattelser. Samtidigt papekar forskarna
att man i samma situation tvingas omférhandla sin manlighet. De blir darmed normdoverskri-
dande vilket kan leda till heteronormativ exkludering och en kénsla av att forlora identiteten.
Detta kan dock forandras med tiden s att vardandet blir en del av den egna identiteten och inte
ett objekt som ligger utanfor dem sjalva.

Wallroth (2016) diskuterar manlighetsnormer och omsorgsgivande i sin avhandling. Utifran inter-
vjuer med manliga anhdriga drar forskaren slutsatsen att det kan vara svarare for manliga anho-
riga att fa hjalp fran andra, eftersom det oftare kan tolkas som att de bara forsoker undkomma sin
roll som omvardare enligt stereotypa forestallningar om maskulinitet. Det kan darfor ocksa vara
svarare for man att delegera vardansvar. Detta motségs av andra studier som visar att kvinnor of-
tare ar ensamma i sin vardarroll (se ex Nka, Lnu 2019; Szebehely 2017). Mannen i Wallroths stu-
die menade dock att det skulle kunna vara dnnu svarare for kvinnor eftersom de ses som “natur-
liga” omvardare vilket tyder pa en medvetenhet om hur normer kan paverka kvinnor men inte hur
det paverkar man menar Wallroth.
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3.1.1 Nagra exempel fran intervjuerna

Aven intervjuerna visar p& konsstereotypa forestallningar hos informanterna som speglar kultu-
rella forvantningar pa kvinnor och méan. Férestéllningar kring manligt och kvinnligt férs fram som
forklaring till att kvinnor tar ett stérre ansvar for familj och barn, exempelvis att det ar biologiskt
nedarvt, kvinnor ar mer kanslostyrda eller att méan snabbare &r néjda med sin insats. Som regel
goérs ingen djupare jamstalldhetsanalys av situationen férutom hénvisning till egna erfarenheter
av hur kvinnor och man de facto ar och dar kvinnor framstalls som mer ansvarstagande géllande
familj och barn.

Ndr vi hade vdra mammatrdffar s behévde vi inte gora nat for vi satt och babblade och dltad
och grdt och skrattade. Killarna gick och bowlade eller dkte gocart eller spelade dart. De
kunde inte bara sitta och prata som vi gjorde. Det mdste vdl vara biologiskt pa nat sdtt. Vi
kvinnor dr nog duktigare pd att sitta ord pd véira kidnslor. Kvinna/foralder som gett vard och
stod till barn och andra slaktingar

De [mdnnen] tdanker forst pd vad de vill och sedan pa de andra. Mdn prioriterar sig sjdlva
och sedan andra, det dr en stor skillnad. Jag prioriterar andra och sedan om jag har tid sa
gor jag mina grejer, men for dem, de gor sina grejer och om det finns tid kvar sd kan de ge
till andra. Kvinna som ger stod till mannens aldre slaktingar

Ett fatal informanter, varav de bada utlandsfédda kvinnorna, menar att det ar kulturella forvant-
ningar pa kvinnor och méan som styr.

Kvinnor har mer kontroll 6ver familjen, livet och barnen. Och hdnder det ndgot sd far de ta
dnnu mer ansvar. Det dar ju sahdr floskligt att kvinnor dr mer omvdrdande och vana vid att
ta hand om och ddrfor tar mer ansvar. Det vill jag inte kdpa rakt av men det dr sa folk pratar.
Man som vardar partner.

Kanske att det blir sG pa grund av att vi kvinnor dr mer inriktade pa att ta hand om andra.
Dar har uppfostran en stor betydelse. Hela tiden uppfostras vi att ta hand om den, ta hand
om din bror gor det och gor det. Alla jobb som vi tar ocksa dr ju att ta hand om andra och
man ser redan pda dagis att pojkarna leker med bilar och flickor med dockor. Jag tror att
det dr uppfostran och att miljon att styr detta. Utlandsfodd kvinna, nara van till en aldre
utlandsfédd kvinna

Ett tema som speglar forskningen i termer av att kvinnor kanner sig trangda mellan krav fran om-
givningen och arbetet finns ocksa i intervjuerna. Flera av de kvinnliga informanterna for dar fram
att mannen ar egoistiska eller lattare ar ndjda med sin insats. En manlig informant menar att det
blir mindre konsekvenser for man som vardar eftersom man lattare kan stanga av sin oro och krav
frdn omgivningen. De intervjuade kvinnorna beskriver samma sak men som ett kontrollbehov.

Jag tror att mdn har en storre formdga att stinga av. For det maste vi, man kan inte ga
omkring och dlta detta hela tiden utan man mdste stinga av for att fungera. Medan kvinnor
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har svarare for att stanga av och da blir det att man har det med sig hela tiden. Man som ger
stod till foréldrar med funktionsvariation

Jag slits ju mellan det har med att vara med honom, se till hans behov och sen jobbet, det
mdste ju funka, ja, och sG kommer jag sist. Ibland kdnner jag bara for att sdtta mig 1 bilen
och dra. Kvinna som vardar aldre make

Generellt sett &r de intervjuade mannen mer kortfattade i sina uttalanden och en ville inte uttala
sig alls. Ett liknande monster som i Bjorks studie kan iakttas dven i dessa intervjuer dar mannen
pratade om sitt anhdrigskap i andra termer &n kvinnorna och som kan tolkas som mer distanserat.

Varda, ja jag vet inte. Det dr mer att hantera en annan situation, en annan vardag. Varda
later som sjukvdrd och det dar det ju inte. Utan mer att skéta tvdtten, badda sdngar, handla
och sddana kringsaker. Man som ger vard och stdd till sin fru

3.2 Paverkan pa vardagslivet

Oavsett vilken omfattning som studierna pavisar gallande forvarvsarbetande kvinnors och méans
vard och omsorg s tycks forskarna vara Gverens om att kvinnor paverkas mer negativt 4n mén av
vérd och omsorg till narstaende (Socialstyrelsen 2012; Szebehely, Ulmanen & Sand 2014; Sand
2015, Magnusson 2015; Sacco, Leineweber & Platts 2017). Detta galler pa alla omraden s&som ar-
betsliv och ekonomi, halsa och fritid. Skillnaderna kan inte enbart forklaras av att kvinnor ger mer
omfattande vard och omsorg och har diskuterats av forskarna utifran olika perspektiv. Linas be-
rattelse ger en bild av hur de intervjuade fordldrarna kan ha det och & sammansatt av flera inter-
vjuer med mammor. Under avsnitt 3.2.2 och 3.2.3 finns ocksa enstaka citat fran var egen intervju-
studie for att illustrera det som beskrivs i forskningen. Linas berattelse nedan visar pa svarigheter
som anhériga upplever med att kombinera omsorg och forvarvsarbete och som ibland ockséa far
negativa konsekvenser.

3.2.1 Linas berattelse

Linas berattelse speglar de huvudteman som forskningen pekar pa som konsekvenser for anhoriga
som ger omfattande omsorg till sina narstaende; ndmligen arbete & ekonomi, halsa & valbefin-
nande samt socialt liv.

Lina ar gift med Oskar och tillsammans har de en 8-arig dotter (Ida) med grav CP-skada. De har
aven tva andra yngre barn tillsammans och bor i ett hus i utkanten av en storre stad. Huset valde
de utifran Idas behov, tradgarden &r platt och det &r latt att ta sig fram till dérren med bil.

Livet har paverkats pd manga olika satt berattar Lina, inte minst arbetsliv och ekonomi. Lina var
hemma i tvd ar och nar sonen var liten och arbetade sedan halvtid men sedan tre ar 75%. Dottern
gar nu i vanlig i skola med assistent och de dven har assistenter i hemmet. Maken har hela tiden
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arbetat heltid da hans arbete gor det svart att arbeta deltid och de behover pengarna. Vardandet
har paverkat bade ekonomin och hennes egen yrkeskarriar. De har exempelvis varit tvungna att

bygga om huset for att fa plats med alla hjalpmedel och skaffa en storre och dyrare bil. Samtidigt
som Lina menar hennes egen yrkeskarriar stannat av, s& har det varit ett sjalvklart val att priori-
tera dottern.

Av den anledningen s@ har man kanske stannat av lite i sitt eget yrke. Man har inte vidare-
utbildat sig, inte forsokt ndgon annan inriktning eller, utan man, jag trivs jdttebra i det jag
gor ddr jag jobbar nu. Men samtidigt sG kdnner man ju att jag har nog stdtt tillbaka mycket
mer dn vad jag hade kunnat komma eller sa. Men det dr inget jag funderar pa sd, jag dr
gdrna hemma med min dotter. Det hade ju varit skillnad om man inte hade velat det.

Lina skulle vilja ha mer egentid. Hon och maken har pratat om det och han férsoker stdtta nar han
kan. Varst ar det pa natterna dar det varit Lina som sovit med dottern och gett medicin vid behov.
Det har varit jobbigt och hon har ofta svart att sova. Aven nu nar de har fatt assistans till dottern
sa kravs standiga insatser och de har bada gatt in som vikarier for sjuka assistenter. Férutom
radsla for att assistansen ska omprovas i framtiden sa finns ocksa oron éver hur det ska ga for dot-
tern i framtiden. Lina har, liksom flera av hennes "funkisvanner” varit sjukskriven i perioder.

Det dar hela tiden vdldigt mycket att tdnka pa och det géar ju aldrig riktigt att slappna av. Nu
ska man ta kontakt med den personen, for nu behéver hon det hdr hjdlpmedIlet, och nu beho-
ver de kolla pa det hdr. Hon dr ju inte jobbigt i sig utan det dr ju allt runtomkring som tar
energi. Hon ger mig ju energi, annars skulle jag inte orka. Men det dr mycket att hdlla i hu-
vudet och det gor ju att man blir vildigt trétt. Nér hon var liten sG madde jag jdttedaligt och
hade bdde depression och panikangest, men hon var ju sa sjuk.

Samtidigt séger Lina att det ar allting praktiskt och samordningen mellan olika aktérer som tar
energi, medan samvaron med dottern ger henne energi.

Jag har ju forsokt slippa mycket oro for jag vet att det blir dnda inte som det var tankt. Nar
man far de hdr speciella barnen sa far du mycket av allt. Det dr mycket sorg men det dr ocksa
mycket glddje.

Rent socialt har mycket forandrats. Tidigare vanner hade svart att forsta att familjen inte kunde
folja med och delta i "normala” aktiviteter och det ar svart att vara spontan pa samma sétt som ti-
digare. Dock har bade hon och maken fatt nya vanner genom anhdrigféreningen och deltar aktivt i
aktiviteter som anordnas av foreningen. Lina beskriver “funkismammorna” som ett ovarderligt
stod, da de kan dela erfarenheter och gora saker som bade de sjalva och barnen har gladje av.

3.2.2 Arbetsliv och ekonomi
Det finns relativt f svenska studier angédende anhdérigskapets inverkan pa arbetslivet (Sand 2016).
Nagra studier pavisar negativa konsekvenser for arbetsliv och ekonomi vid omfattande vard och
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omsorg till narstdende (Szebehely et al. 2014, Szebehely 2014:28, Socialstyrelsen 2012). Nastan
140 000 personer i Sverige har minskat i arbetstid eller slutat arbeta pa grund av anhérigomsorg,
cirka 200 000 personer har fatt samre ekonomi av samma skal. Det ar vanligare att kvinnor gor
fordndringar i yrkeslivet som leder till sdmre inkomst och sémre framtida pension (Sand 2016).
Riksrevisionen skriver i sin granskning av stod till barn och unga med funktionsnedséttning 2011
att ” Mammor till barn med funktionsnedséattning arbetar oftare i hemmet och férvarvsarbetar i
betydligt lagre utstrackning samt ar oftare arbetsldsa eller har fortidspension/sjukbidrag (numera
sjuk- eller aktivitets-ersattning)”.

Att anvanda semesterdagar eller andra former av betald eller obetald ledighet fran arbetet under
enstaka dagar for att ge anhorigomsorg ar vanligt bland bade kvinnor och man. Langre ledigheter,
sarskilt de som ar betalda, ar daremot mycket ovanliga. Nagra statistiska data fran Sand (2016).

e Halften av kvinnor och man som ger anhdrigomsorg minst en gang i manaden har anvant
kompledighet eller flex for att ge omsorg.

e Avdem som ger hjalp minst en gadng i manaden har fyra av tio kvinnor och tre av tio méan
anvant semesterdagar for att ge omsoryg.

I en studie som genomfdrdes av Socialstyrelsen 2012 hade 40 procent av dem som gav omfattande
omsorg gatt ner i arbetstid pa grund av omsorgsgivandet. Samma studie visade ocksa att ju mer
omsorg desto mer paverkas mojligheter att arbeta/studera, sarskilt for aldersgruppen 30-44 ar
och mer for kvinnor &n man. En analys fran Socialstyrelsen (2013) visar att forvarvsarbetande
dottrar utgjorde nédra 75 procent av de totalt cirka 50 000 vuxna barn som uppger att deras om-
sorgsengagemang for foraldrarna har lett till att de gatt ner i arbetstid, lamnat sitt arbete, blivit
sjukskrivna eller upplevt svarigheter att fa ett arbete.

Szebehely et al (2014) visar att en stérre andel kvinnor an mén har sagt upp sig eller gatt tidigare i
pension som en konsekvens av omsorgsgivande. Nagot fler kvinnor (32%) an méan (27%) ger dag-
lig vard och omsorg till en narstaende och 40% av kvinnorna och 32% av mannen uppger att de
har fatt minskade inkomster. Var tionde som ger daglig hjalp har varit tjanstlediga utan I6n under
mer &n tva veckor, vilket ar tio ganger fler an de som varit tjanstlediga med 16n under motsva-
rande period. Dubbelt s& manga kvinnor som méan upplevde svarigheter att fokusera pa arbetet.
Anhorigomsorgen medforde ocksa svarigheter att halla sina arbetstider, att hinna med sina ar-
betsuppgifter, att tacka ja till 6vertid eller nya uppdrag, eller att de forhindrats att delta i méten
eller kurser.

Aven data frdn Eurofamcare visar att kvinnliga anhoriga i Sverige framforallt riskerar en samre
karriarutveckling, bland annat som en foljd av deltidsarbete i kombination med vard och omsorg
till narstaende (Principi et al. 2014). Gough pavisar att den storsta skillnaden galler modrar till
barn med funktionsvariation och som ofta slutade arbeta eller arbetade mindre efter barnets fo-
delse. Aven Miettinen et al. (i Gunnarsson & Szebehely 2017) och McEvilly, Wicks och Dalman
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(2015) pavisar att foraldrar till barn med funktions-variationer ofta tvingas ga ner i arbetstid eller
sluta arbeta helt. Studien pavisar ocksa att sambandet mellan sjukskrivning, icke-foérvarvsarbete
och 1&g inkomst var hogre for madrar till barn som har Autism Spectrum Disorder (ASD).

I en jamfoérande studie mellan Sverige och Finland studerade forskarna bland annat LSS — ansdk-
ningar fran foraldrar till funktionsvarierade barn i atta svenska kommuner. Studien visade pa
stora geografiska skillnader och illustrerade ocksa den standigt pagaende forhandlingen mellan
foraldrar och handlaggare. Ansdkningarna belyser att personlig assistens ar viktigt for att forald-
rarna ska kunna fortsatta arbeta, liksom av arbetsgivarens forstaelse. Studien har inget genusfo-
kus, dock hanvisas till aldre studier som visar att modrar oftare har huvudansvaret for barnet i fa-
miljen. Aven Jacobsson et. al. (2014) har undersokt likheter och skillnader mellan Sverige, Norge
och Danmark och fann att i samtliga lander ett negativt samband mellan informell vard och om-
sorg till funktionsvarierade barn och forvarvsarbete. Det ar alltsd mindre troligt att en foralder till
ett barn med funktionsvariation arbetar.

Preliminara resultat fran populationsstudien (Nka, Linnéuniversitetet2019) visar sma skillnader
gallande reducering av arbetstid mellan kvinnor och méan och déar drygt 80 % av bada konen (na-
gon 6vervikt for kvinnor) menar att deras vardande inte har paverkat deras nuvarande sysselsétt-
ning. Resultaten visar ocksa att det &r nagot vanligare att kvinnor i forvarvsarbetande alder upple-
ver ekonomiska problem pa grund av sitt vardande an mén i samma aldersgrupp. Resultaten kom-
mer att analyseras vidare.

Effekterna av anhérigomsorg ar generellt sett stérre om det géller en make-maka-relation eller for
foraldrar vars barn har en funktionsvariation och galler oavsett diagnos (Szebehely et al 2014). Att
vara anhorig kan innebara 1&g 16n p.g.a. avbrott fran arbetet, svarighet att gora karriar, men det
kan ocksa vara resultatet av eget val (Iagbetalt yrke eller yrke som lattare kan balanseras med fa-
milj). Paverkan pé arbetslivet i form av svarigheter att fokusera var ocksa dubbelt s vanligt bland
kvinnor som hos mén, svarigheter att halla sina arbetstider, att hinna med arbetsuppgifter, att
tacka ja till 6vertid eller nya uppdrag, eller att de férhindrats att delta i moten eller kurser.

Forskning visar att anhoériga oftast sjélva finansierar sin ledighet och anvéander sig av semester,
flextid eller tjanstledighet for att kunna ta hand om sina narstadende (Szebehely et al 2014, Sand i
Takter 2015). Detta styrks av de aktuella intervjuer som genomforts med anhériga. De intervjuade
foraldrarna berattar alla om att deras ekonomi blivit samre pa grund av vard och omsorg av barn
med funktionsvariation. Dels pa grunda av 6kade omkostnader, men ocksa pa grund av sjukskriv-
ningar och deltidsarbete. Forhindrad yrkeskarriar, radsla for att byta arbete nér det fungerar lyfts
framférallt av modrarna. De intervjuade mddrarna har som regel varit hemma langre, arbetat del-
tid efter barnets fodelse medan papporna fortsatt arbeta heltid.

Det finns ju dem som har det vdrre dn vi, dr ju inte det att vi dr fattiga. Men det kdnns som
att vi dr domda till det eftersom vi blir sjuka av hens funktionshinder. Mamma till barn med
funktionsvariation
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Samtidigt beskrivs arbete av bade kvinnor och man som viktigt av bade ekonomiska och person-
liga skal, ndgot som ocksa beskrivs av Eld & Carlsson (2011). Mdnga anhdériga vill darfor inte sluta
arbeta dar deltidsarbete och personlig assistans kan framsta som l6sningen.

Vi ser det som viktigt for oss som personer att ha ett yrkesliv. Et yrke med arbetskamrater
och det sociala kring arbete och sd. Pappa och mamma till barn med funktionsvariation

Aven bland anhdériga som ger vard och stdd till en partner beskrivs en féorsamrad ekonomi, da
framst pa grund av den andres forlorade arbetsinkomst eller egen sviktande hélsa. En av de anho-
riga mannen hade gatt i fortidspension pa grund av vardandet.

Piuva & Brodins (2015) samtal med mddrar till funktionsvarierade barn pavisar ocksa en ofta livs-
lang ekonomisk sarbarhet dar modrarna ofta valjer att arbeta deltid for att kunna tillgodose bar-
nets behov och att den egna karriaren far sta tillbaka. Ekonomin péaverkas av utgifter och svarig-
heter att jobba heltid, ibland ocksé av sjukskrivning. Aven som vuxna behoéver foraldrarna ofta
fortsatta subventionera barnet ekonomisk och omsorgsmassigt da samhaéllets ersattningar ar sma
och tjansterna inte alltid fungerar. Besparingar infor alderdomen har fatt anvandas till vuxna
barn.

3.2.3 Hdlsa och vdlbefinnande

Forskning visar att kombinationen forvarvsarbete och stod till narstdende ofta far negativa konse-
kvenser for de anhdrigas fysiska och psykiska hélsa. Framst lyfts stress, angest/depression, trott-
het, utmattning och somnproblem (se exempelvis RiR 2014, Ulmanen 2015b, Sacco m.fl 2017). |
en kvalitativ studie av vuxna barn som ger vard och stdd till hjalpbehévande aldre beskrivs livet
som en standig beredskap om nagot skulle handa och dar tankarna ofta upptas av den aldrande
foraldern (Eldh & Carlsson 2011). Samtidigt som anhoriga beskriver skuldkanslor gentemot arbete
och egen familj sa finns ocksa en kansla av karlek och narhet till den aldrande foraldern (Eldh &
Carlsson 2011). Dunér (2010) fann att manga dottrar kande sig instangda mellan den aldres be-
hov, familjens behov och krav fran arbetet, ndgot som dven namns av informanter i den aktuella
intervjustudien.

Det dr inte bra, jag sitter ju fast pd ndgot sdtt. Jag kunde nog ha mdtt bdttre, det dr klart. Jag
kdnner mig vdldigt ensam. Forr stod jag i duschen och grdt men jag har slutat med det for
Jjag tankte att jag bara tycker synd om mig sjdlv. Kvinna som vardar make

Enligt Socialstyrelsen (2012) finns indikatorer pa att risken for ohalsa okar i relation till omfatt-
ningen pa den omsorg som ges, men att det ar svart att siga om detta beror pa alder, forvarvsar-
bete eller andra omstandigheter. Undersokningen visar att kvinnors liv paverkas mer 4n mans,
aven nar de ger lika mycket omsorg i timmar, samt att kvinnor i hégre utstrackning upplever det
oftare som fysiskt och psykiskt pafrestande.
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Ett liknande resultat beskriver Szebehely et al. 2014 i en enkatstudie till 6000 slumpvis utvalda
personer i aldern 44-65 ar. Aven om skillnaden i frekvens mellan kvinnor och man saknades gav
kvinnorna en mer omfattande omsorg &n ménnen. I studien pavisas att tre fjardedelar av de kvin-
nor som ger daglig omsorg upplevde omsorgsgivandet som psykiskt pafrestande och drygt hélften
upplever omsorgsgivandet som fysiskt anstréngande. Nastan var femte hade blivit sjukskrivna i
mer tva veckor pa grund av anhérigomsorg. Aven ménga méan som ger daglig omsorg ar paverkade
pa dessa satt, men i mindre utstrackning.

Aven preliminara resultat fran befolkningsstudien (Nka, Linnéuniversitet 2019) visar att nastan
halften av kvinnorna upplever det som psykiskt pafrestande att ge vard och stod till en narsta-
ende, jamfort med en tredjedel av mannen. Kvinnorna upplever det ocksa som mer kravande an
mannen och att somnen stors. Samtidigt ar det ocksa fler kvinnor som uppger att de alltid eller
ofta kénner en tillfredsstéllelse i sitt anhorigskap.

Studier har pekat pa att kvinnor ger mer kansloméssig och personlig omvardnad, vilket kan vara
en bidragande faktor till 6kad psykisk pafrestning (Ulmanen 2015b). Sand (2016) tar upp att kul-
turella varderingar kring kvinnor och mén kan paverka och att kvinnor moter starkare forvant-
ningar pa att ge omsorg och staller hogre krav pa sig sjalva som omsorgsgivare. Enligt detta reso-
nemang kan dottrar ha hdgre omsorgsideal &n soner, vilket kan bidra till att dottrar ocksa staller
hogre krav dven pa dldreomsorgen. Att kvinnor oftare ger kroppsnara vard, liksom blir samord-
nande representant for den narstdendes alla myndighets- och vardkontakter kan vara ytterligare
en bidragande orsak, enligt en intervju med forskaren Petra Ulmanen. En stor intervjustudie pa-
gar i skrivande stund for att bland annat undersoka hur just denna uppgift paverkar kvinnor och
mans liv.

Paverkan pa nattsémnen pavisas ocksé av Sacco, Leineweber & Platts (2017) som fann ett tydligt
samband hos anhériga som vardade mer &n 5 timmar per vecka. Resultaten visar att betydligt fler
kvinnor an man i undersokningen vardar en narstaende, och oftare rapporterar symptom pa kro-
nisk sdmnléshet (insomnia), depression och olika typer av kroniska fysiska smartor. Forfattarna
drar slutsatsen att yrkesarbetande anhériga upplever somnstérningar mer an andra som en féljd
av Okad stress pa grund av konkurrerande krav fran rollerna som bade yrkesverksamma och anho-
riga. Anhorigomsorg mer &n 20 timmar per vecka 6kar ocksa risken for hjart- och karlsjukdomar
hos anhoriga oavsett hur manga timmar de arbetade. Det sistnamnda pavisas ocksa av Mortenson
et al (2018).

Behm, Bjérkman och Ahlstrém (2018) undersokte 345 anhdrigas psykiska halsa och reaktioner pa
omsorgsgivande efter dldres utskrivning fran sjukhus. Mer an 25% av de anhériga uppvisade ang-
est och mer &n var tionde svar depression vilket tkade om den anhdriga var negativt installd till
vard och omsorgsgivande. Kvinnor uppvisade higre varden gallande paverkan pa halsan. Drygt
hélften av de anhdriga forvarvsarbetade och gav i snitt 12 timmar hjélp per vecka.
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Jarl & Saha (i Takter 2015) tar upp att livskvalitén ofta férsamras for anhériga som ger mycket
vard och omsorg. Aven Gough (2013) visar att: Familjer som har barn med funktionsnedsattning
upplever mer stress, mindre aktenskaplig trivsel samt sdmre psykiskt och socialt valbefinnande.
Trotthet och utmattning forekommer. Modrar till barn med funktionsnedséttning &r signifikant
mer deprimerade an maodrar till icke funktionshindrade barn. Stress var i hog grad ocksa relaterad
till omfattningen av foraldrarnas yrkesarbetande, och sarskilt utméarkande bland ensamstdende
mdodrar, samt hos médrar till barn med ADHD jamfért med moédrarna till barn med andra funkt-
ionsnedsattningar. En rapport fran Riksrevisionen fran 2011 som visar att foraldrar till barn med
funktionsvarierade barn har 14 fler sjukdagar per ar &n andra foraldrar och att 86 % av vardnads-
havarna som fick vardnadsbidrag var kvinnor. Whitaker (2012) papekar att foraldraansvaret forts-
atter aven nar barnet blivit vuxet och férutom samordningsansvar ofta ocksa bestar av nattjour
eller annat stod vilket paverkar halsa och valmaende. Detta framgar ockséa tydligt av vara egna in-
tervjuer med foraldrar till barn med funktionsvariation.

Vi har ju bada gdtt in i vdaggen. Jag tror att det dr bade det att du arbetar, dels att du arbetar
ndar du kommer hem fastdn du inte arbetar. Jag tror att taskig somn i 17 ar, och att stiandigt
ha ndgonting over sig hela tiden liksom ha i dtanke allting runt omkring. AlltsG det néter. Tva
foraldrar (mamma och pappa till barn med funktionsvariation).

3.2.4 Fritid och socialt liv

Paverkan pa anhdrigas fritid och sociala liv uppméarksammas i ett flertal studier (Sand 2016, Sze-
behely et al 2014, Socialstyrelsen 2012). Aven pa detta omrade forefaller kvinnor drabbas hardare
an man. Holmgren et als studie (2014) visar exempelvis att kvinnliga anhoriga upplevde sig
trangda mellan olika ansvarsomraden trots att den narstdende bodde pé ett boende. Modrar till
funktionsvarierade barn beskriver ocksa en utstotningsprocess, kanslor av skam och isolering, lik-
som ett skuldbeldggande fran omgivningens sida i samband med barnets funktionsvariation. Det
var vanligare att fader jobbar heltid och de blir dd mindre isolerade (Piuva & Brodin 2013, Gough
2013).

Preliminara resultat fran populationsstudien (Nka, Linnéuniversitetet, 2019) visar inte pa nagra
tydliga skillnader mellan kvinnor och méan i arbetsfor alder gallande socialt liv och fritid. Eriksson
m.fl. intervjustudie (2013) visar pa sociala konsekvenser for de intervjuade dottrarnas fader. In-
tervjuerna visar pa gradvis isolering och svarigheter att uppratthalla relationer till manliga vanner
och kollegor och att mobbning pa arbetet ibland férekommit. Forskarna pekar pa att den nya rol-
len som vardgivare forefaller skapa spanningar i relationen till andra man.

Den aktuella intervjustudien visar tydligt pa sociala konsekvenser for méanga av de intervjuade.
Dels da gamla vanner forsvinner eller att tid inte finns att uppréatthalla relationerna. Dock lyfter
kvinnor i hogre utstrackning an man att de har stod av nagon van eller har skaffat sig nya vanner
via foreningar. Det sistndmnda galler framst foraldrar till barn med funktionsvariation. Anders
berattelse nedan illustrerar anhérigas utsagor kring betydelsen av stod.

28



3.2.5 Anders berattelse

Anders berattelse visar pa betydelsen av stod och kanslan av att veta att stod till finns att tillga.
Aven om situationen &r jobbig sa finns en visshet att det gar att paverka situationen. Detta &ar van-
ligare, men langt ifran alltid bland de manliga informanterna och ar ocksa delvis beroende pd om
den anhorige bor tillsammans med den narstaende.

Anders ar 63 &r och har under nagra ar vardat sin fru som blivit allt sémre i sin sjukdom. Han har
aven en dotter med funktionsvariation som han stéder ekonomiskt och praktiskt. Efter att gradvis
har gatt ner i arbetstid insdg Anders att det inte fungerade langre och gick i fortidspension. Hans
son kunde tidigare sova hos mamman nar han arbetade natt men det blev anda ohallbart i lang-
den. | dagslaget skoter han allt sjalv utan stod och vill att barnen ska fa leva sitt eget liv. Samtidigt
menar Anders att han kommer att krava hjalp fran kommunen nar frun blir samre och behoéver
mer kroppsnéra omvardnad. Detta har han blivit lovad och makan &r redan idag pa dagvarden
nagra timmar varje dag vilket &r till stor hjalp och gor att han kan trana eller promenera.

Det dar klart att jag skulle vilja ha mer fritid och mer egentid men jag mdrker ju ett motstand
frén min fru. Hon dr ju ivdg pa dagvdard fem dagar i veckan och det funkar faktiskt bra. Jag
vet ju att jag skulle kunna fa korttidsboende och fa hjdlp av kommunen, de har aldrig nekat.
Men jag kommer att krdva mer hjdlp framover ju samre hon blir. Jag kan ju stdda, jag kan
laga mat, jag kan skéta allt det praktiska och saddr men ndr hon inte ldngre kan ga pa toa...
Bloja och sddant, jag dr ju inte utbildad pa det.

Generellt har processen sedan frun fick sin diagnos fungerat bra menar Anders. Aven pé arbetet
fick Anders tidigare stort stod av kollegor och chef som fragade hur han hade det. Anhoriggruppen
som sjukhuset anvisade till har ocksa varit vardefull eftersom han fatt traffa andra i samman situ-
ation.

De dir anhériggrupperna var bokade tider i borjan s da visste jag att jag var ddr en gang i
mdnaden och pratade. Det var skéont att trdffa andra som varit med om samma sak. I min
frus rehabilitering ingick ju en kurator och hon pratade med mig i slutet en tjugo minuter. SG
det har funnits stod. Man som ger stdd till maka

Anders hade tidigare ett fritt jobb som medgav viss flexibilitet. Dock har ekonomin paverkats ge-
nom att hans fru och han sjélv gick i fortidspension. Som tur var hade de en del sparat som han nu
fatt anvanda.

Det dr ju inte sa att vi har behovt flytta men jag har fatt anvinda sparade pengar och sa har
man successivt vant sig. Sa det dr ju egentligen pd marginalen, det mdrks att det ndgra tusen
mindre i mdnaden.

Halsomassigt finns bade for- och nackdelar. Eftersom hans fru inte vill g ut ar det svart att fa tid
att réra sig och kunna umgas socialt. Samtidigt slutade han réka nar frun blev sjuk eftersom han
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blev orolig for den egna halsan. Det finns en mental stress men inget som han mar daligt av menar

Anders.

Hennes sjukdom blev en tankestdllare for mig sa det dr snarare positivt. Sen den dagen sd
har jag inte rékt en cigarett for det dr ju bdde stroke och hjdrtinfarkt och annat som kan
smdlla till. Den mentala stressen finns ju ddr men eftersom det gadtt bdittre och bdittre sa tror
jag inte att det paverkar min hdlsa, mer dn att jag ror mig mer och det dr ju bra.

3.3 Sammanfattning

Forskarna ar dverens om att omsorgsgivande paverkar kvinnor mer negativt an man. Det
galler bade paverkan pa arbetsliv och ekonomi, hélsa och vélbefinnande samt socialt liv.

Det ar vanligare att forvarvsarbetande kvinnor som ger vard och omsorg upplever det som
psykiskt pafrestande, far somnproblem, angest och depression.

Dubbelt s& manga kvinnor som méan uppger att de har svarigheter att fokusera pa arbetet
som en foljd av omsorgsgivandet.!3

Orsaken kan inte enbart forklaras av att kvinnor ger mer omfattande vard och omsorg.
Orsaker som att kvinnor och man ger olika typer av vard och omsorg har diskuterats uti-
fran antagandet att kroppsnara omvardnad, och ansvar for samordning med olika aktorer
Okar risken for negativa konsekvenser.

Preliminéara resultat fran populationsstudien (Nka, Linnnéuniversitetet, 2019) och inter-
vjuerna kan tolkas som att manliga anhériga erbjuds mer stod eller att kvinnliga narsta-
ende far mer stod.

Bade kvinnor och méan anvander ledigheter for att hantera omsorgsgivandet och uppger
att de har svart att halla tider, ta pa sig nya arbetsuppgifter eller resa i arbetet. Fler kvin-
nor &n man gar ner i arbetstid, blir sjukskrivna eller gar i pension tidigare pa grund av det
informella omsorgsgivandet.

Kulturella forestallningar om kvinnligt och manligt uppméarksammas som en bidragande
orsak till att kvinnor forvantas ta ett stérre ansvar for familj och barn att kvinnors mand-
verutrymme blir darmed mindre &n man. Fler kvinnor kanner sig trangda mellan olika
roller och férvantningar.

Aven moétet med professionell vard och omsorg formas ofta av kulturella, stereotypa kéns-
normer och férvantningar som paverkar anhériga kvinnors och mans manéverutrymme
pa olika satt. Vard och omsorg forknippas med kvinnlighet och skapar forvantningar pa
kvinnliga anhériga, men ocksd méan som vardar kan ocksa drabbas genom att de anses
“omanliga” exkluderas frdn manliga sociala sammanhang.

13 Kalla. Detta stods inte i de preliminara resultaten fran populationsstudien (SCB 2019).
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4. Inte bara kon — intersektionell forskning om anhoriga

En stravan i denna kunskapssammanstallning &r som namnt ovan att nyansera bilden av anhériga
i Sverige genom att belysa jamstalldhetsperspektivet utifran tillganglig forskning. Ingen jamstalld-
hetsanalys ar dock komplett om den enbart utgar ifrdn kén och ignorerar andra maktordningar i
samhéllet. Intersektionalitet blir ett anvéndbart begrepp for att studera skarnings-punkterna mel-
lan olika maktordningar och for att skapa en forstaelse for hur olika kategorier samverkar och nar
over- eller underordning skapas for olika grupper4. Samhallsnormer kring till exempel kén, kons-
overskridande identitet eller konsuttryck, alder, etnisk tillhorighet, religion, sexuell laggning,
funktionsvariation och klass gor att manniskor sorteras in i olika kategorier. Normer som ar kopp-
lade till kategoriseringarna ger manniskor olika strukturella levnadsvillkor och olika mycket makt.
Det handlar dd om ménster pa samhallsniva som systematiskt gynnar eller missgynnar vissa grup-
per, medan det kan finnas undantag pa individniva.

Efter att ha sokt efter forskning kring anhoriga som behandlar data utifran ett intersektionellt per-
spektiv enligt ovan kan vi konstatera att forskningen i den svenska kontexten ar mycket begran-
sad. Det finns ett antal studier som berér kon och klass i anhdrigforskningen och en kunskaps-
oversikt om anhdrigskap och etniska minoriteter genomférdes pa uppdrag av Nka 2012 (Sand).
Anhdriganstallningar ar ett annat fenomen som har problematiserats ur ett intersektionellt per-
spektiv i en del studier. En pagaende intervjustudie kring genus och fodelseland visar att kvinnor
fodda utanfor Norden ger mer anhdrigomsorg och att det slar mot dessa kvinnors ekonomi.s Ne-
dan féljer en mer ingéende redovisning av annan tillganglig forskningen pa omradet.

4.1 Anhorigomsorg i skarningspunkten mellan kén och klass

Tidigare forskning visar att det var huvudsakligen lagutbildade déttrar som hjalpte aldrande for-
aldrar, men i och med dldreomsorgens neddragningar har bada kénen och olika samhallsklasser
Okat sitt omsorgsgivande under 2000-talet (UImanen 2017). Forskning kring samverkan mellan
kon och klass i anhorigfrdgan ar &nnu i sin linda och en del av en pagaende studie som Petra Ul-
manen genomfor.16 Ulmanen (2013) tar upp att en statlig utredning redan 2005 pekade pa hotet
mot kvinnors forvarvsarbete om neddragningen av dldreomsorgen fortsatte, men att arbetande
dottrars behov har varit osynliga i regeringens policydokument. Forskaren betonar att fragan har
hamnat i skymundan i jamstalldhetsdebatten som funnits kring vard av barn. Det finns tydliga pa-
ralleller mellan barnomsorg och aldreomsorg i relation till kvinnors maojlighet att arbeta, men dar
aldreomsorgens betydelse for déttrarnas mojlighet att forsorja sig varit en blind flack inom &ldre-
omsorgspolitiken.

14 Se Jamstalldhetsmyndigheten, <https://www.jamstall.nu/fakta/intersektionalitet/>
15 Intervju med Petra Ulmanen.
16 Intervju med Petra Ulmanen juni 2019.
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Socialstyrelsens undersokning fran 2012 tyder pa att personer med kortare utbildning ger omsorg
till narstaende i hogre utstrackning an svarande med hogre utbildning. Personer med kortare ut-
bildning var ocksa bland dem som i hdgre grad gav omsorg varje dag. Ytterligare en aspekt disku-
terar Szebehely & Trydegard (2012) som studerat privatiseringen av aldreomsorgens tjanster
sasom hemtjanst. Kundvalsmodellen utgar fran en heteronormativ diskurs som satter svenskhet
och medelklass i centrum menar forskarna, vilket framst gynnar resursstarka aldre medan mindre
resursstarka aldre i 6kad omfattning far vard och stod fran anhoriga.

I en studie fran 2015 undersoker McEvilly, Wicks och Dalman (2015) sambandet mellan sjuk-
skrivning och arbetsfrekvens och Iag inkomst hos foraldrar med barn med Autism Spectrum
Disorder (ASD) jamfort med foraldrar vars barn inte hade ASD. Resultatet visar att en hogre andel
foraldrar med ASD-barn var sjukskrivna, inte arbetade eller hade Iag inkomst. Detta var ocksa
vanligare bland utlandsfodda forédldrar, ensamstaende foraldrar, foraldrar med mindre &n 10 ars
utbildning och foraldrar som hade forsorjningsstéd. Exempelvis géallde sambandet 36% modrar
med mindre &n 10 ars utbildning jamfort med ca 10% for dem med mer an 10 ars utbildning. Sam-
bandet mellan sjukskrivning, att inte arbeta och lag inkomst och barn med ASD var ocksa hégre
for kvinnor an for man. Forskarna drar slutsatsen att médrar som har barn med ASD oftare &r
sjukskrivna och mer séllan arbetar an andra modrar, vilket paverkar deras ekonomi negativt.

De socioekonomiska skillnaderna slar ocksa igenom hos mottagare av vard och omsorg. Det ar
fortfarande vanligare att dldre med kort utbildning far anhdrigstéd an aldre med hdg utbildning
(Szebehely 2017). En anledning ar att den sistnamnda gruppen har rad att kdpa privat hjalp med
stadning och andra uppgifter. Aven bland yngre finns motsvarande ménster. En yngre man med
minst gymnasial utbildning har drygt sju ganger hogre sannolikhet att fa personlig assistans jam-
fort med en lagre utbildad man i samma situation, som istallet har higre sannolikhet att fa hem-
tjanst. Motsvarande skillnader finns inte bland kvinnor. Enskilda anhorigas utbildningsniva kan
ocksa spela roll nar det galler att argumentera och férhandla med den offentliga hjalpapparaten
menar Szebehely (2017).

En annan studie pekar samtidigt pa att anhériga kvinnor med hog utbildning har en 6kad risk for
angest och depression, exempelvis fordubblad risk for angest. Forskarna diskuterar om orsaken
kan bero pa att dessa kvinnor i hogre utstrackning behover offra karriar och anstallning pa grund
av sitt vard- och omsorgsgivande (Behm, Bjérkman & Ahlstrom (2018).

Ytterligare en studie med anknytning till socioekonomiska faktorer har genomforts av Holmgren
et al (2014). Studien galler anhdriga till aldre pa ett dldreboende och visar att bade kvinnor och
mé&n kunde fa en bra position p& boendet, ndgot som forskarna tolkar som en hegemonisk reci-
procitet och dialog med personalen pa jamlika villkor. Beroende pa ekonomiskt, socialt och kultu-
rellt kapital kunde dessa anhdriga bidra till att skapa en bra omsorg for den narstaende pa boen-
det. Exempel pa anhdriga som innehade denna position var tva foretagare som bada hade en stark
position och natverk lokalt.
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Forskarna drar i ovan beskrivna studie slutsatserna att anhériga ar trangda mellan olika ansvars-
omréaden, intressen och maktstrukturer inom familjen, boendet och personalen. Flera beskriver en
maktloshet eftersom personalen har makten 6ver den narstaende. Betydelsen av att bli involverad
ar kopplad till maktstrukturer som 6verfors fran generation till generation gallande kon, status
och etnicitet. Strukturerna ar relationella och dger rum mellan anhoriga och personal pa boendet
dar anhoriga forséker mandvrera inom de givna ramarna. Det ar viktigt att forstd varfor framst
kvinnor vill bli involverade och att det inte alltid &r frivilligt och naturligt menar forskarna, liksom
att synliggfra maktstrukturerna som inte alltid ar medvetna (Holmgren et al 2014).

De genomforda intervjuerna representerar anhoriga med olika yrken, olika lang utbildning och
olika socioekonomisk status. Det gar inte att utifran intervjuerna dra nagra generella slutsatser
kring genus och klass. Daremot speglar de i viss man maktloshet i bemarkelsen svarigheter att pa-
verka arbetstider som beroende av yrkesomrade, liksom beroendet av enskilda kommuners eko-
nomi och enskilda handlaggares tolkning av regler.

4.2 Forestallningar om olika omsorgskulturer

Statistik fran 2007 visar pa sma skillnader i hemtjanstanvandning mellan aldre fodda i andra lan-
der inom och utom Europa (Szebehely 2017). Forskning visar istéllet att stereotyper om “invand-
rares omsorgskultur” kan leda till en praxis dar kommunala beslutsfattare forutsatter att kvinnliga
anhoriga till anhoriga aldre ska ta ett storre omsorgsansvar. Etnicitet anvands for att markera
olikhet och sirskilda behov, "invandrarkvinnan” ofta framstilld som ett offer for bade arbets-
marknadsdiskriminering och familjens omsorgskrav. Markeringen mellan det normgivande
(svenska) och invandrare beskrivs tydligt av Erlandsson (i Gunnarsson & Szebehely 2017) som
studerat handlingsplaner for aldre- och funktionshinderpolitiken. Dar talas om kvinnor och mén
med funktionsnedséttning eller invandrare med funktionsnedsattning; aldre kvinnor och man el-
ler dldre invandrare. Den enda sammansatta kategorin i sammanhanget som beskrivs &ar invand-
rarkvinnan. | handlingsplanerna beskrivs invandrarkvinnan som en separat kategori. Forskaren
drar slutsatsen att den beskrivna borda for dldre med svensk bakgrund anses 6ka pa grund av
samhéllets bristande stod medan den for kvinnor med &ldre invandrade foraldrar anses bero pa
normer och familjetraditioner (ibid).

Ett liknande resonemang for Magnusson (i Takter 2015) som menar att betoningen pa kulturella
aspekter ofta bygger pa forenklingar. Kunskapen om de dldre migranternas omsorgsbehov bygger
till stor del pa myter och antaganden om en determinism kring kultur och etnicitet. Ett problem &r
att aldre migranter och deras anhdriga ofta behandlas med utgangspunkt i ett forestallt kollektiv
som kraver sarskilda atgarder.

Aven Sand (2012) pekar pa att det rader en offentlig osikerhet kring “dldre invandrare” och deras
vard och omsorg, vilket har lett till vissa speciallosningar, sdsom anhériganstallningar, se avsnitt
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4.3, Anhoriganstallningar. Sand hanvisar till nagra aldre studier inom bland annat &ldreomsor-
gen. | dessa pekar forskarna pa att det bland personal ofta finns en underliggande syn att personer
fran icke-vasterlandska kulturer i hogre utstrackning vill ta ansvar for familj och narstaende, lik-
som att svenskar inte gor det. Forskaren ser inget fog for denna forestéallning utan menar att
sprakproblem kan paverka aldres mojligheter men forestallningarna om invandrares omsorgskul-
tur kan ocksa ge negativa konsekvenser for anhoriga, t.ex. att personal blandar sig mindre i hur
familjerna loser sin aldreomsorg.

Holmgren et al. (2014) visar att anhérigas mandverutrymme ocksa kan paverkas av etnisk bak-
grund. En svardotter ville besoka sin svarmor men blev standigt involverad da svarmodern inte
pratade svenska och hon upplevde att boendet inte respekterade svarmoderns behov. Hon fick

standigt tolka och reda ut missforstand mellan den aldre och personalen vilket paverkade bade
hennes eget liv och svdrmoderns omsorg kvalitetsmassigt.

I en studie genomford av Rdda korset och Nka (2010) betonas vikten av att tala om behov och
monster knutna till sjalva migrationen, snarare an till tradition och kultur. Anhériga med mi-
grantbakgrund har mycket gemensamt med svenskfodda anhoriga — social pafrestning, stress, be-
hov av stdéd och utbildning — men kan dessutom paverkas av bristande mojligheter till kommuni-
kation pa svenska. Anhoriga forsoker dar i mojligaste man skydda den aldre fran konsekvenserna
av flykt och migration.

Socialstyrelsens enkatundersékning (2012) visar att 24 % av dem som var fédda utanfér Europa
gav omsorg till en narstaende, jamfort med 18% av de inrikes fodda. Det var ocksa vanligare bland
utrikes fodda (alla landsgrupper) an bland inrikes fodda att ge omsorg till en narstdende varje dag.
I studien pavisas inga tydliga skillnader mellan kénen.

De genomférda intervjuerna har genomforts med tre anhdriga med utlandsk bakgrund. Samtliga
ar valintegrerade i samhallet. Deras erfarenheter finns representerade i Samiras berattelse nedan.

4.2.1 Samiras berdttelse

Samiras beréattelse speglar flera olika diskrimineringsgrunder, frdmst utlandsk bakgrund och att
vara kvinna. Bade anhoriga och narstdende bor i utsatta omraden men har, till skillnad fran
manga andra invanare i stadsdelarna fast arbete och en relativt bra inkomst. Bada intervjuperso-
nerna pratar ocksa bra svenska, liksom barn och barnbarn till en dldre utlandsfodd kvinna.l” Be-
rattelsen visar ocksa att skillnaderna i behov och situation inte skiljer sig namnvart fran évriga in-
tervjuade anhdriga, men att natverk, offentligt stod och omfattning pa omsorg har betydelse for
livssituationen. Berattelsen speglar ocksd andra teman som ar gemensamma for flera informanter.

17 Se kommentar under metod, avsnitt 1.3.1 samt bilaga 1 om att intervjun med de anhdériga barnen inte
kunde genomfdras utan uppgifterna framférda av en néra van till familjen.
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Samira kommer frdn Mellandstern, ar gift med vuxna barn och arbetar heltid inom offentlig sek-
tor. Hon har sedan lange stottat svarmor och dennes mamma som blivit aldre och skrépligare.
Mormodern har nyligen gatt bort vilket gjort att omfattningen pa stodet har minskat betydligt.
Stodet till svarmor bestar an sa lange framst i att stada och umgas. Maken tycker att det ar jobbigt
att se sina aldre sléktingar bli samre och halsar séllan pA men Samira har stod av sin dotter som
ocksa tycker om att umgas med de aldre. For Samira var valet att stotta de gamla sjalvklart och
aven om det tog mycket tid och kunde vara stressigt sa angrar hon inget.

Det har berikat mitt liv. Jag dngrar det inte, jag tycker det var skont for henne [mormor].
Jag blir ledsen att jag inte kunde géra mer men jag kdnner mig lugn. Jag har lart mig mycket
fran dessa damer, det dr de som introducerade mig till livet hdr i Sverige och jag har fatt
deras livsberidttelser och allt. Vi pratar mycket om att vara i Sverige och de dr den bdsta
generationen faktiskt.

Samtidigt menar Samira att hon slits mellan de narstdendes behov och oro for den egna halsan.

Jag slits ju mellan det hdr att vilja vara med dem, se till deras behov och jobbet. Det mdste ju
funka ddr ocksa och sa kommer jag sist. Forra aret hade jag en hjdartinfarkt och sa har jag en
pdlagring till pa det hdr. Sa jag dr lite radd for att det ska bli en besvdrlig situation.

Rent ekonomiskt har omsorgen inte paverkat familjens ekonomi eftersom det ar flera syskon som
hjélps at och ser det som viktigt att de &ldre ska kunnat leva ett bra liv. Sénerna ar ocksad mana om
att inkludera de aldre vid alla sociala tillstallningar och familjetraffar. Aven om livet inte alltid
racker till for att traffa nya vanner sé finns det ett stort natverk. Familjen ar stor och tight och de
umgéas mycket 6ver generationsgranserna och tréffas ofta. Ingen av de intervjuade tycker att de
upplevt negativa konsekvenser av sitt anhdrigskap. Snarare betonas de positiva aspekterna.

4.3 Anhoriganstallningar — en fraga om etnicitet

Sand (2016) betonar att det generellt saknas empiriska studier om aldre och etnicitet i Sverige. De
som finns ar knutna till speciella grupper, sma och oftast kvalitativa. Genomgang av forskning ef-
ter 2012 visar pa ett liknande resultat och flera berér anhériganstallningar.

Anhoériganstallningar har varit foremal for flera nyare studier och aven berorts i tidigare kun-
skapsoversikter. Studierna har visat att majoriteten av kommunernas anhériganstéllningar utgors
av anhdriga till utlandsfodda aldre (Sand 2012). Bade bland yngre och aldre ar det vanligare bland
svenskfodda att fa offentlig hjalp och personer fodda utanfér Norden far betydligt oftare endast
hjalp av anhdriga (Szebehely 2017). Forskaren Ann-Britt Sand (2012) drar slutsatsen att kvinnor
med annan etnicitet 4n majoritetsbefolkningen ar mer troliga att paverkas av att ha hjalpbeho-
vande narstdende och att ojamlikheten darmed forstarks sa att olika grupper far olika livsbetingel-
ser och framtidsutsikter.
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Liknande slutsatser drar Brodin (2018) som visar att anhériganstallningar i Stockholm stad ar
vanligare i stadsdelar med hdg arbetsldshet och fattigdom och att anstéallningarna kan vara en er-
sattning for andra arbeten istéllet for att motiveras av genuin vilja. Majoriteten av hemtjanstfore-
tagen ar privata utforare som kan neka information om vilka de anstéller. Brodin visar ocksa att
de flesta anhdriganstéllda i Stockholm &r utrikesfodda kvinnor dar anstéllningarna kan kopplas
till 1aga l6ner, osakra anstallningsforhallanden men ocksa till kon och etnisk bakgrund. Anhoérig-
anstéllningar innebar darmed en risk fér intersektionella ojamlikheter. Ofta saknas kollektivavtal
och de anstallda ar sallan fackligt anslutna. Trots att systemet stéller krav pa formell utbildning
saknades det i vissa fall, vilket ocksa kan innebara en risk fér den som mottar omsorg. For anho-
riga finns i sin tur en risk for isolering och exkludering fran arbetsmarknaden. Ofta saknas ocksa
dokumentation vilket gor det svart att folja upp kvalitén pd omsorgen.

Fran och med 2016 har kommunen infort forbud for alla att anstalla nya anhérigvardare. Tidigare
forskning har dock visat att ett totalforbud riskerar att leda till mer informellt vardande och Bro-
din foreslar istallet att inkludera anhorigvardare bland ordinarie personal, vilket gjorts i vissa
kommuner. Argumentet ar att detta skulle forbéttra arbetsvillkoren och antalet betalda timmar,
samt minska risken for att anstéllandet av familjemedlemmar blir en affarsidé och misstanksam-
heten fran offentligt hall.

Forsell & Torres (2014) genomforde i sin studie fokusgrupper med bistandshandlaggare. Resulta-
tet visar att onskemal om betalning fran anhoriga till utlandsfodda aldre ar ett vanligt dilemma.
Utmaningar som sprakhinder, analfabetism, komplicerade sjukdomstillstand och arbetsloshets-
problematik bland yngre familjemedlemmar komplicerade bilden. Det férekommer att bistands-
handlaggare kdnner sig utsatta for stark press av aldre invandrare som inte vill ta emot annan
hjalp &an fran anhériga med anstallning eller hemvardsbidrag. Kvinnliga omsorgsgivare uppfattas
vara mer pressade fran omgivningen. Forskarna lyfter att handlaggarna inte alltid informerar
svenskfodda aldre om mdjligheter till anhdriganstéliningar for att undvika merarbete, dock det
finns samtidigt en oro att skapa orattvisor mellan svenskfédda och utrikes fédda. Lagen om valfri-
hetssystem (SFS 2008:962) dar éldre kan valja andra utforare av hemtjanst &n de som kommunen
anordnar har skapat situationer dar privata utférare uppsoker sent-i-livet-invandrare, agerar
sprakror och sedan anstaller anhoriga. Detta kan vara antingen som hemtjanstpersonal med pla-
cering hos samma aldre eller som anhorigvardare, helt emot kommunens policy.

Forsell & Torres (2012) visar i fallstudier att &ldre migranter I6per storre risk att falla genom sto-
larna eftersom de i den offentliga vard-diskursen varken ar typiska aldre — det vill sdga svenska —
eller typiska for positionen som migranter, eftersom det ofta talas mest om unga migranter. Fall-
studierna visar pa de anhdériga kvinnornas utsatthet och forvantningar fran vard och omsorg att
stalla upp som anhdrigvardare om offentliga tjanster inte har den sprakkompetens som kréavs.

Intervjuerna har inte lyckats fanga den malgrupp som beskrivs ovan, det vill sdga kvinnor i utsatt
situation. Samtliga tre informanter ar valutbildade, har arbete och talar svenska. Att utifran tre
personer dra slutsatser ar heller inte mdéjligt. | den ena familjen har den &ldre ekonomisk hjalp
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fran sina fyra soner och praktisk hjalp fran svardottrarna. |1 den andra ar badde maken och de aldre
narstaende svenskfodda medan svardottern har utlandsk bakgrund. | det senare fallet skots de
aldre av svardottern och sondottern.

4.4 Andra maktordningar och diskrimineringsgrunder

Fa artiklar och rapporter behandlar samvariationen mellan forvarvsarbetande anhériga utifran
kén och funktionsvariation. Vi har inte identifierat nagon statistik éver hur manga anhoriga som
sjalva lever med funktionsvariation och samtidigt vardar en narstaende.

Ett par studier visar pa att vissa aldersgrupper drabbas diskrimineras mer an andra. Det galler
dels Socialstyrelsen (2014) som visar att mojligheten att arbeta/studera paverkas mest for kvinnor
i aldersgruppen 30-44 ar, dels att lite kommunalt anhorigstdd riktas till anhoriga i forvarvsarbe-
tande alder. I flera av de kvantitativa studierna finns alder ocksa med som en bakgrundsvariabel.

Ingen av de inkluderade artiklarna har direkt fokuserat pa maktstrukturer dar anhériga diskrimi-
neras utifran religion, konsidentitet eller konsuttryck, eller sexuell laggning. Dock bor radande
normer i samhallet paverka och samverka pa motsvarande satt som tidigare beskrivits. | den man
foraldrar forekommer i de inkluderade artiklarna diskuteras skillnader enbart utifran heteronor-
mativa forhallanden och ingen annan forskning har kunnat hittas.

4.4.1 Discrimination by association

En pagaende debatt i Europa ar diskrimineringen av en person som férknippas med en annan per-
son pa grund av exempelvis funktionsvariation, etnisk bakgrund eller annan diskriminerings-
grund, sa kallad discrimination by association.’8 En liknande debatt har inte kunnat identifieras i
Sverige. Litteraturen ger viss antydning om att sadan forekommer dven om det &nnu inte utfors-
kats. Ett exempel ar Piuva & Brodins intervjustudie med modrar till funktionsvarierade barn
(2015) och dar médrarna beskriver en utstotningsprocess och ett skuldbelaggande frdn omgiv-
ningens sida pa grund av barnets funktionsvariation. Aven de genomférda intervjuerna med for-
aldrar visar att foraldrarna ofta mots av oférstaende fran gamla vanners sida efter barnets fodelse
och att vanner férsvinner. Monica Larsson (2015) tar ocksé upp att ett flertal studier visar att an-
horiga till personer med funktionsvariation vittnar om att de kanner sig misstrodda och ifraga-
satta av exempelvis personal inom omsorg och héalso- och sjukvard. Det sistnamnda beskrivs
ocksa av flera intervjuade anhoriga.

Szebehely (2017) pekar pa att anhoriga till yngre personer med funktionsnedsattning ofta saknas
vid diskussioner om samhallets insatser for yngre med funktionsvariationer. Bade i forskning och

18 www.equalityni.org/ECNI/media/ECNI/News%20and%20Press/Articles/2017/Discrimination-by-Association-

3May17.pdf
http://www.businesslawconference.ro/revista/articole/an2nr1/17%20lvanus%20Catalina%20EN.pdf
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policydokument har anhériga en undanskymd plats menar Szebehely och fokus ligger pa att 6ka
sjalvstéandigheten foér individen med funktionsvariation. I dessa fall handlar det om ett osynliggo-
rande som till foljd att den anhdriga inte far sina rattigheter tillgodosedda. Nedanstaende utta-
lande kommer fran informant som ger stéd till foraldrar som bada har en funktionsvariation.

Jag har ju vuxit upp med tva fordldrar med funktionsvariation sd jag har ju alltid fatt hjdlpa
till. Tolka och sd. Men under alla Gr som anhorig sa har jag aldrig ndgonsin fatt frdgan om
hur jag mar eller om jag behover stod. En person har sett mig och det ér min pappas ldkare
men han har aldrig erbjudit mig nagot. Man som ger stod till aldre foraldrar

Det finns alltsa stora kunskapsluckor inom den intersektionella forskningen dar omradet discri-
mination by association ar ytterligare en.

4.5 Sammanfattning

o Det ar troligt att fler anhoriga med kort utbildning, lagre samhallsklass ger mer st6d och
omsorg an hogutbildade. Socioekonomiska skillnader galler &ven mottagarna av vard och
omsorg och bland yngre mottagare, framst man.

e Anhoriganstéllningar kan medféra ojamlikheter kopplat till kén, fattigdom och etnicitet.
Det finns idag en tydlig koppling mellan anhériganstélining, utldéndsk bakgrund, kort ut-
bildning och fattigdom.

e Forestallningar om olika omsorgskulturer som ar baserade pa etnicitet kan leda till att an-
horiga behandlas med utgdngspunkt i ett forestallt kollektiv som kraver sarskilda atgar-
der. Det finns ocksa en risk att beslutsfattare forutsatter att kvinnliga anhoriga till utrikes
fodda ska ta ett omsorgsansvar istéllet for att se individanpassade l6sningar.

e Socioekonomin paverkar ocksa mojligheten att kdpa tjanster vid en kundvalsmodell me-
dan mindre resursstarka blir beroende av stod fran anhoriga. Resursstarka dldre kan idag
kopa tjansterna medan mindre resursstarka aldre i hogre utstréackning kan bli beroende
av anhorigstod. Utsatta grupper kan darfor drabbas hardare av neddragningarna utifran
klass och etnicitet.

e Det finns ett tydligt samband mellan sjukskrivning, icke-forvarvsarbete och lag inkomst
hos foraldrar till barn med ASD (Autism Spectrum Disorder) som var vanligare bland
kvinnor, utlandsfédda foraldrar och kvinnor med lagre utbildning.

e Socialstyrelsens undersokningar (2012, 2014) visar att mojligheten att arbeta/studera pa-
verkas mest i aldersgruppen 30-44 r och mer for kvinnor an for man.
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5. Stod till forvarvsarbetande anhoriga

| detta kapitel redovisas dels vilket stod som anhériga uppger att de skulle behdva. Fragestallning-
arna utgar fran olika nivaer; dels kommun och landsting, dels pa mer strukturell niva.

5.1 Stod till anhoriga kvinnor och man

Nagot som ofta namns i litteraturen kring stod till anhdriga ar 2009 ars lagéandring av Social-
tjanst-lagen (5 kap. 10 § SoL). Andringen innebar att kommunerna nu ar skyldiga att erbjuda stod
till den som vardar en narstdende som ar aldre eller langvarigt sjuk, eller stodjer narstaende som
lever med funktionsvariation. Ramlagstiftningen ger dock inte den anhorige nagon ratt till en sar-
skild typ av stod, utan alagger endast kommuner skyldigheten att erbjuda stod for att underlatta
for anhdriga.. | en granskning av anhorigstodet kritiserar Riksrevisionen den otydlighet som fort-
farande finns kring dels kommunernas ansvar for anhérigstod och dels hur lagandringen fran
2009 skulle finansieras. | en tidigare granskning pekar Riksrevisionen (2011) ocksa pa att lagarna
som reglerar exempelvis stod till barn och unga med funktions-nedséttning inte ar synkroniserade
och darfor kan forsvara samverkan mellan olika aktorer.

Offentliga policysvar p& anhorigas behov har hittills bestatt av tid, pengar och tjanster, det vill
saga ratt till ledighet, ekonomisk erséattning och omsorgstjanster (Ulmanen 2017).Ekonomiska bi-
drag och anhdriganstallningar har dock minskat markant i Sverige sedan 70-talet och flera kom-
muner har helt forbjudit anhériganstallningar med hanvisning till att det skapar en inlasningsef-
fekt for kvinnor med en redan svag stallning pa arbetsmarknaden. Det ar okant vilka konsekven-
ser som forbuden inneburit for de aldre och deras anhdériga. Ulmanen (2017) menar att negativa
konsekvenser delvis kan undvikas om anstéallningen kombineras med ordinarie anstallningsrattig-
heter och mojlighet till utbildning och anstéallning inom hemtjansten.

I den identifierade forskningen har vi inte kunnat se nagra tydliga monster eller skillnader mellan
kvinnor och méns behov av stdd. Daremot finns kénsskillnader i relation till hur mycket och vilket
stod som erbjuds. Szebehely (2017) pekar pé att ensamboende aldre av badda kénen har samma
sannolikhet att fa offentlig hjalp. En kvinna som vardar sin man ar dockbetydligt oftare ensam om
rollen som vardare &n en man i samma situation beroende pa att kvinnor som vardas har betydligt
hogre sannolikhet att f& mer formell ochinformell omsorg 4n en man som vardas.

Preliminara resultat fran befolkningsstudien (Nka, Linnéuniversitetet, 2019) visar att nastan 60 %
av anhoriga kvinnor och man i arbetsfor alder svarar att de inte har blivit erbjudna personligt stod
frdn kommunen i sin roll som anhdrig och inte vet vart de ska vanda sig. 18 % av mannen och 12 %
av kvinnorna svarar att de blivit erbjudna personligt stod frdn kommunen och ar néjda med sto-
det. | enkéten stalls fragor kring olika typer av stod som kommunen kan erbjuda anhériga, exem-
pelvis information/radgivning, utbildning, anhériggrupper avlgsning etc. Det framgar att betyd-
ligt hogre andel man an kvinnor erbjudits information/radgivning och stodsamtal, dock har nagot
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fler kvinnor erbjudits deltagande i anhériggrupper och avlésning. En stor skillnad marks gallande
halsokontroller/hélsorad, dar dubbelt s manga méan som kvinnor erbjudits detta.

5.1.2 Nagra exempel fran intervjuerna

Intervjuerna visar tydligt pa behovet av stod fran bade offentliga aktorer for att anhoriga ska
kunna fortsatta forvarvsarbeta och dven kanna sig trygga med att deras narstaende har det bra.
Inga skillnader framkommer mellan kvinnor gallande omfattning pé stod eller i behov. Snarare
verkar det skilja sig mellan vem som vardas, familjens situation och behov, liksom den anhériges
egen drivkraft. P& frdgan om vilket stod de anhoriga fatt frdn kommun och landsting framtréader
nagra gemensamma teman. Desperationen och ilskan tydlig fran de intervjuade foraldrarnas sida.
Majoriteten, bade kvinnor och méan, menar att de har fatt inget eller mycket bristfalligt stod fran
kommunen och har i manga fall fatt kimpa i ar for att fa det stod de varit berattigade till. Kommu-
nen forsoker istallet spara pengar genom att hanvisa till férédldraansvaret. En rad olika rattigheter
ifrdgasatts och foraldrarna beskriver problem att fa skolskjuts, fardtjanst, kontaktperson eller per-
sonlig assistans. Detta galler dven bostadsanpassning dar foraldrarna sjalva fatt ta in anbud och
skota kontakten med byggfirman.

Vi har forsokt soka... Senast sG ansokte vi om en kontaktperson till XX sa att hen skulle kunna
komma ut lite sjdlv och inte alltid ha med oss. Men det blev avslag. Man kor en vdldigt fri
tolkning inom kommunen nar det gdller fordldraansvaret. Hen gér pa fritids fortfarande och
hen sa hdromdan: Pappa jag dr den enda hdr som dr elva ér... Pappa med funktionsvarierat
barn

Nagra av de intervjuade foraldrarna har eller har haft personlig assistans till sina barn. Aven om
det varit valkommet beskriver foraldrarna ocksé problem med personalens sjukdomar och fran-
varo vilket paverkat deras egna mojligheter att arbeta. En familj har ocksa valt att sjalva arbeta
som assistenter ett par dagar i veckan for att ha ett par dygn for sig sjélva i familjen.

Aven andra aktérer som sjukvard och Forsakringskassan beskrivs i ménga fall som oférstaende
och oférmdgna att satta sig in i féraldrarnas situation. Foraldrarna har ibland bollats mellan olika
aktorer dar just samordningen beskrivs som utmattande och svar. En foralder har vid flera till-
fallen gatt till domstol mot kommun och forsékringskassa for att fa sina rattigheter tillgodosedda.

Vi har inte fatt ndgot stod, vi har fatt kimpa for allt. I 20 ar har det varit katastrof. Ndar man
fér ett brev frdn forsikringskassan sa borjar jag darra och ma illa. Mamma till tva barn i
behov av stdd

Det finns dven anhdriga som har goda erfarenheter och menar att de har fatt ett bra stod fran
samhallets sida. Som patalas av en anhorig som bott i tre olika kommuner ar stodet mycket varie-
rande i de olika kommunerna och helt beroende av lokal ekonomi. Aven foreningarna beskrivs av
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nagra mammor som avgorande for att utbyta erfarenheter, ha roligt och orka, liksom forum pa so-
ciala medier som kan ge ny kunskap och méjlighet till erfarenhetsutbyte. Nagra anhériga upplever
ocksa att de har fatt bra stod fran bade habilitering och kommunen.

Det gick vildigt snabbt ndr han blev inlagd. Men d andra sidan fick jag vdldigt bra stod om-
gdende frdn demensteamet och bistdndshandldggare och sd. Kvinna som vardar make

Skillnaden mellan féréaldrarnas utsagor och 6vriga anhériga ar stor. Kommunens anhorigstod rik-
tar sig framst till aldre vilket ifragasatts av vissa foraldrar. Anhorigstodet har framforallt varit till
stor hjalp for intervjuade anhoriga som vardar partners. Exempelvis har demensteamet och grup-
per for yngre demenssjuka eller daglig verksamhet gett deras anhdriga mojlighet att arbeta eller
gora fritidsaktiviteter. Aven grupper for anhériga till strokesjuka som sjukvarden anordnade har
varit vardefulla.

5.2 Stod fran arbetsgivare och kollegor

Forstaelse och stod fran kollegor och chefer ar viktigt for att kunna varda och fortsatta forvarvsar-
beta (Jolanki, Szebehely & Kauppinen 2014). Eld et al. (2011) pavisar att forvarvsarbete kan vara
en oas, ett satt att 6ka normaliteten for anhériga som ger vard och omsorg. Deltidsarbete blir da
ofta en 16sning. Foraldrar till funktionsvarierade barn upplever att ingen arbetsgivare accepterar
den franvaro som standigt uppstar pa grund av barnets behov, att insatser méaste samordnas, att
avlosningen inte fungerar om barnet blir sjukt eller behdver manga behandlingskontakter (Gough
2013).

5.2.1 Nagra konkreta exempel
Nedan ges nagra exempel som finns dokumenterade i de kéllor som kunskapsoversikten inklude-
rat.

Sveriges Radio har varit foregangare for att utveckla en anhérigvanlig arbetsplats. Bland annat har
arbetsplatsen utvecklat en policy att i utvecklingssamtal se till att det finns balans mellan arbetsliv
och fritid och dar anhdrigskap kan synliggdras. Det kan bli aktuellt att subventionera tid for anho-
rigomsorg fran foretagens sida &ven om man ocksa efterfragar en lagstiftning som skulle stodja
detta motsvarande vard av barn (VAB). Anhériga har inga rattigheter att atergd i arbete efter up-
pehall p& grund av omsorg (i Sand 2016).

Eskilstuna kommun framfors som ett exempel pd hur kommunen som arbetsgivare kan bli anho-
rigvéanlig. Enligt uppgift har dar samtliga anstallda ratt att arligen valja tjanstgéringsgrad men far
behalla sin heltids pensionsgrundande inkomst. Aven om syftet inte uttryckligen varit att stotta
anhdriga blir mojligheten att ga ner i arbetstid utan ekonomiska konsekvenser ett stod for anho-
riga som maste ge vard — och omsorg menar anhorigkonsulenter som intervjuats kring anhérigas
behov (Hanson et al. 2018).
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Andersson et al. (2017) undersoker hur ett webbaserat stodnatverk CEn bra plats’) paverkar anho-
riga. Natverket erbjuds till ca 2000 familjer i 39 kommuner déar férvarvsarbetande anhériga som
ger stod till dldre narstaende. Resultatet visar att Informations-och KommunikationsTeknologi
(IKT) kan komplettera genom psykosocialt stod, information och lardomar till anhériga som upp-
levde det som viktigt kunna dela erfarenheter. Samtliga intervjuade i studien ar kvinnor varfor det
inte gar att dra nagra slutsatser baserad pa eventuella skillnader mellan konen.

Ett samverkansprojekt mellan Taby och Vallentuna kommuner hade som malsattning att skulle
finnas personer med anhdérigkompetens pa tre foretag i varje kommun, och som ocksa kande till
kommunernas stdd. Chefer och medarbetare fick utbildning i bl.a. arbetsplatsorienterat anho-
rigstod. Resultatet visade att de utbildade fick en 6kad forstaelse for hur det ar att vara anhorig
och 6kad kunskap om tex .hjalpmedel och stéd. Inget fokus pa genus men tar upp att sociala for-
vantningar kan innebara 6kad press pa kvinnor (Lansstyrelsen Vallentuna 2009). Deltagarna sag
ett behov av att foretagen tog fram en policy for stod till anhdriga medarbetare, exempelvis sub-
ventionerad tid, men efterfragade aven en lag som stddjer detta. I slutrapporten dras slutsatser
om att det finns ett stort behov av att medvetandegdra arbetsgivare om anhérigomsorg och dess
konsekvenser i samhaéllet.

Stod fran brukarorganisationer har gett kunskap och igenkannande moten vilket bidraget till en
viss aterintegrering av modrar till barn med langvarig psykisk funktionsvariation (Piuva &Brodin i
Backlund et al 2015).

Nka och AHR drev under aren 2011-2014 ett regeringsfinansierat projekt, Arbetsgivare for anho-
riga med malsattningen att utveckla ett anhorigvanligt arbetsliv och med inspiration fran det in-
ternationella organisationen’ Employers for carers.!® Foretag/arbetsplatser kunde ansluta sig2°
och tillsammans utbyta erfarenheter samt utveckla stod till yrkesverksamma anhdriga med stéd
fran den engelska anhorigorganisationen Carers UK.

Den sa kallade Rosengardsmodellen utvecklades mot bakgrund av att tidigare studier pavisar att
utlandsfodda aldre inte utnyttjar offentliga tjanster (Réda korset 2010). Varje omrade i Rosengard
fick en omradesansvarig anhérigvard vars uppgift var att erbjuda samtalsstéd, informera om be-
fintliga stodformer och hjélpa till att férmedla kontakter med myndigheter och organisationer. En
motesplats for anhoérigvardare och deras narstaende skapades och som erbjod ett varierat utbud
av frivilliga aktiviteter. Utvarderingen visade att motesplatsen var véldigt uppskattad, men att in-
satsen med anhorigvard ar med sprakkompetens inte bidrog till att fler anhoriga med utlandsk
bakgrund sokte offentligt stod (ibid). Motesplatser kan anvandas som ett verktyg for att motverka
isolering och utanforskap bland minoriteter menar forskaren Magnusson (i Takter 2015).

19 Carers Uk, Mer information pa http://www.anhoriga.se
20 Se http://www.anhoriga.se/arbetsgivare-for-anhoriga/malgrupper/arbetsgivare/varfor-bli-anhorigvanlig/
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5.2.2 Nagra exempel fran intervjuerna

Stod fran arbetsgivare och kollegor varierar stort mellan de intervjuade och speglar ocksa vilket
typ av arbete de har. Ett fritt arbete medger flexibel arbetstid vilket underlattar fér den anhdriga
oavsett kon. Arbeten som kraver att den anhoriga ar pa plats under vissa tider forefaller orsaka
stérre problem och mindre forstdelse. Det gar inte att utifran intervjuerna dra generella slutsatser,
dock &r det vanligare att de intervjuade mannen har en forstaende arbetsgivare. Det kan i sin tur
bero pa vilka sektorer i samhallet som kvinnor och méan arbetar inom.

Nu har jujag en vdildigt forstdende arbetsgivare, annars hade det ju aldrig fungerat. Om jag
mdste folja med mina fordldrar pa likarbesék sa kan jag ju jobba in det senare. Annars hade
Jjag ju fatt ta ledigt eller jobba deltid. Man som ger stod till ldre foraldrar

Jag har blivit foreslagen att ta arbete som dr fem mil fran Gdvle vid ett tillfille och jag pra-
tade dd med min arbetsgivare. Jag talade om att jag inte kan jobba fem mil bort, jag har fler
barn som ska styras upp pd morgonen, vi delar ju upp dem naturligtvis. Att jag inte kan ta
ett arbete som dr fem mil bort pa grund av att jag har en dotter med de hdr funktionsnedsdtt-
ningarna och far da till svar; ja men hur kan du jobba éverhuvudtaget. Mamma till funkt-
ionsvarierad dotter

Det stod som de intervjuade efterstravar fran sina chefer (och kollegor) kan egentligen samman-
fattas i tvd teman; mojlighet till flexibel arbetstid och forstaelse. Att kunna vara franvarande vid
behov, exempelvis vid lakarbesok, assistenters sjukdom osv. Vidare forstaelse for att de som anho-
riga behover kunna ha en flexibel arbetstid utifrdn hemsituationen och inte alltid presterar pa

topp.
Det dr ju egentligen bara att ndgon frdgar hur det dr. Kvinna som vardar aldre make

Motsvarande forstéelse efterfragas ockséa fran kollegor. Flera av de intervjuade informanterna sa-
ger att de varit valdigt tydliga om situationen nar de bytt arbete men det finns andra som inte va-
gar byta arbete av radsla for att det inte ska fungera.

5.3 Anhorigas onskemal om stod

Forskningen lyfter fram ratt till ledighet, ekonomiskt stéd (16n eller anhérigbidrag) och béattre
aldreomsorgstjanster som viktiga stédreformer for forvarvsarbetande anhériga (Ulmanen 2017.
Vidareatt en god omsorg ar det basta stddet som anhoriga kan fa (se ex Szebehely 2017; Ulmanen
2017; Magnusson, Hanson et al 2015; Jolanki, Szebehly & Kauppinen 2014). Vard och omsorg av
god kvalitet gor anhoriga trygga och gor det enklare att fokusera pa arbetet. | de inkluderade artik-
larna kan vi inte se nagra tydliga monster eller skillnader mellan kvinnor och méns behov av stod
fran dessa aktorer.
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Riksrevisionens granskning (2014), som delvis bygger pa intervjuer med anhdriga, visar att anho-
riga anser att kommunernas vard och omsorg brister vilket innebér att de sjilva maste ta éver.
Aven patient/anhérigféreningar har framfort kritik dver att LSS-lagstiftningen inte tillampas som
avsett av de svenska kommunerna och att om narstdendes behov av behov av kontaktperson och
ledsagare inte tillgodoses blir det anhdriga som far ta pa sig den rollen. Handlaggare uppges inte
forsta de anhorigas behov och svarigheten att kombinera forvarvsarbete med vard och omsorg till
en narstdende. Det blir ocksa ett rattviseproblem nar anhérigomsorgen till hjalpbehovande aldre
Okar trots att aldre sjalva vill ha formell hjalp och stéd menar Szebehely (2017). Likasa att anhori-
gomsorgen ar mer omfattande till &ldre med kort utbildning eller med utomnordisk bakgrund, det
vill sdga 6kar ojamlikheten i samhallet.

Riksrevisionen (2014) lyfter upp den administrativa samordningsroll som anhoriga ofta far ta, det
vill saga att projektleda alla kontakter for den narstaendes rakning. Det kan réra sig om ett stort
antal kontakter och aktdrer och beskrivs av anhdriga som utmattande. Nyare reformer har snarare
Okat uppdelningen i ansvar mellan kommun och landsting vilket i sin tur 6kar anhdrigas ansvar,
da samordningen ofta inte fungerar optimalt. Aven Ulmanen & Szebehely (2015) pekar pa att
manga anhdriga vill f kontakt med en koordinator som kan guida dem genom systemet och un-
derlattar kontakter med de olika aktérerna. Liknande asikter framfordes ocksa av anhoriga i fo-
kusgrupper kring framtagandet av en nationell strategi for stod till anhériga dar framforallt sam-
verkan mellan kommun och landsting betonas (Hanson et al. 2018). Konsekvenser av samord-
ningsrollen ar ocksa i fokus for en stor intervjustudie som nu genomfors av tva svenska forskare. 2.

Majligheten till flexibel arbetstid forefaller vara ett av de mest framtradande énskemalen hos for-
varvsarbetande anhdériga. Det tas upp europeiska studier och Sand (2016 och kap 1 i Takter 2015)
namner ratt till flexibel arbetstid som en mojlighet och stéd for anhdriga. Lagar kan hjalpa men
anda upp till individuella arbetsgivare hur mycket de stoder. Avbrott for att aka akut och hjalpa
narstaende vanligt bland omsorgsgivare och en kalla till oro. Anhoriga efterfragar ett mer flexibelt
arbetsliv, aven att det ska kunna finnas nagon form av skydd fran samhaéllet sa att anhoriga inte
riskerar att bli avskedade eller nekade arbete pé& grund av sin anhérigomsorg (Sand i Takter 2015).

I en rapport fran Roda korset (2010) dras slutsatsen att anhérigvardares 6nskemal och behov ar
lika oavsett fodelseland. Efterfragan finns pa informationstraffar, forelasningar och tematraffar.
Né&ra motesplatser for bade anhorig och den som far vard/omsorg med tillgang till tolk namns
ocksa. I intervjuer lyfte anhoriga fram tillgang till information pa flera sprak, mojligheter till eko-
nomisk ersattning, samt hjalp med att minska den sjalvupplevda stressen genom att prata med
andra anhdriga som viktiga. En slutsats i rapporten ar att den individuella anpassningen av anh6-
rigstodet for alla anhorigvardare dr 1angt viktigare dn att forsoka anpassa stodet till en “ny” mal-
grupp, det vill sdga anhorigvardare med annan bakgrund &n svensk.

2l Intervjuer med Petra Ulmanen och Marta Szebehely, juni 2019.

44



I en kunskapsoversikt pekar forskaren Ann-Britt Sand (2016) pa foljande atgarder som kan stotta
forvarvsarbetande anhdriga:

- Ekonomiskt stod (som forsékringar, bidrag)

- Information (om vard och tillganglig service)

- Ré&dgivning och hantering av omsorgsfragor

- Stod i form av sjalvhjalpsgrupper och natverksarbete

- Undersokningar eller tips som kan hjalpa anhdriga att hitta olika stodtjanster.

5.3.1 De intervjuades onskemal
Intervjuerna stoder forskningen kring dnskemaél som anhériga har. Behoven ligger pa olika nivaer
och behdéver darfor genomforas av olika aktorer.

P& den lokala nivan, det vill siga kommun och landsting betonar de intervjuade behoven av kor-
rekt och tidig information, frdmst att bli erbjudna information om réttigheter och majligheter for
den narstaende. Flera 6nskar ocksa en kontaktperson, lots eller samordnare som kan leda dem
ratt i systemet och minska belastningen fér dem som anhoriga. Ytterligare 6nskemal &r att bli
sedda som anhoriga och att fa stod utifran den narstdendes och egen situation.

Pa den strukturella nivan betonar de anhdriga ratten till betald ledighet (VAN) och mgjlighet till
flexibel arbetstid. De intervjuade foraldrarna menar ocksa att staten bor ta 6ver ansvaret for LSS
sd att hjalp och stod inte blir beroende av var de bor. Liksom forskningen betonar de intervjuade
ocksa att vard och stod till deras narstaende, oavsett alder, maste ha god kvalitet for att de ska
kanna sig trygga. | detta sammanhang namns ocksa samordning/koordinering mellan SoL och
LSS som viktig, liksom mellan kommun och landsting.

5.3 Sammanfattning

e Forskningen pekar inte pa nagra tydliga skillnader gallande forvarvsarbetande anhérigas
behov av stdd och detta framkommer inte heller i intervjuerna.

e Bade svenska och europeiska anhdrigorganisationer lyfter fram behovet av ratt till ledig-
het, ekonomiskt stéd (I6n eller anhdrigbidrag) och dldreomsorgstjanster av god kvalitet
som viktiga stodreformer for forvarvsarbetande anhériga. Detta stdds av svensk forskning
och galler &dven tjanster riktade till andra narstdende an aldre.

e God kvalitet pa vard och omsorg 6kar tryggheten hos de anhériga sa att de kan koncen-
trera sig pa arbetet i forvissningen om att deras narstdende har det bra.

¢ Information om rattigheter och vart den anhdriga kan vanda sig efterfragas. Manga 6ns-
kar en lots eller samordnare for att sjéalva slippa fungera som samordnare mellan olika ak-
torer.
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Ratt till ledighet for vard av narstdende (VAN) samt flexibel arbetstid lyfts av anhériga i
forskning och av de intervjuade informanterna.

Utjamning mellan kommunerna efterfragas av intervjuade foraldrar till barn med funkt-
ionsvariation. De stora skillnaderna 6ver landet papekas ocksa i Riksrevisionens gransk-
ning av kommunernas anhorigstod 2014.

Kommunernas anhorigstod vander sig framst till aldre anhoriga och utgér fran deras situ-
ation och behov.
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6. Avslutande diskussion: Ett genusperspektiv pa
anhorigomsorg

I detta kapitel vill vi ge en kort sammanfattning av den forskning som finns pa omradet och de in-
tervjuer som genomforts med anhoriga. De fragestéllningar som legat till grund for 6versikten
grundar sig i den ans6kan som AHR och Nka gjorde om statliga medel. Kunskapséversikten ska
darmed bidra till att ge en bild av hur anhdrigsverige ser ut ur ett genusperspektiv och understka
vilka stodatgarder som kan bidra till att skapa ett mer jamlikt och anhorigvanligt arbetsliv och pri-
vatliv for anhdriga omsorgsgivare.

6.1 Kort utifran fragestallningarna

I ansdkan om medel fran Jimstéalldhetsmyndigheten (2018) ar kravet att projektet ska "framja
jamstilldhet mellan kvinnor och mén inom ramen for de jamstélldhetspolitiska méilen”.22 Utifran
att ansokan berdr anhériga i arbetsfor alder och fragestallningarna for kunskapsoversikten ser vi
att foljande mal ar mest relevanta:

1. Jamstalld hélsa — kvinnor och man, pojkar och flickor, ska ha samma mgjlighet till en god
hélsa samt erbjudas vard och omsorg pa lika villkor.

2. Ekonomisk jamstalldhet - Kvinnor och man ska ha samma majligheter och villkor i fraga
om betalt arbete som ger ekonomisk sjalvstandighet livet ut.

3. Jamn fordelning av det obetalda hem — och omsorgsarbetet — kvinnor och méan ska ta
samma ansvar for hemarbetet och ha samma majligheter att ge och f& omsorg pa lika vill-
kor.

Utifran identifierad forskning och genomforda intervjuer ser vi att verkligheten ar langt ifran ma-
len géllande forvarvsarbetande anhdériga. Kvinnor ger fortfarande mer vard och omsorg till sina
narstdende dven om skillnaderna har minskat pa 2000- talet. Kvinnors hélsa och ekonomi drab-
bas hérdare vilket ofta paverkar deras livssituation negativt livet ut. Det innebar inte att forvarvs-
arbetande man som ger vard och stod inte drabbas, men det &r vanligare bland kvinnor. Kvinnor
ger enligt de flesta studier mer vard och omsorg métt i timmar, &r oftare ensamma om att ge vard
och stod till den narstdende samt ger en annan typ av stod 4n méan.

Tva andra viktiga genusaspekter trader fram vid analys av tillganglig forskning, namligen kultu-
rella forvantningar p& kvinnor och man och arbetsmarknadens utformning. Forestallningar kring
manligt och kvinnligt praglar b&dde anhériga sjalva och deras natverk, liksom pa arbetsplatsen och
i motet med professionella. Sammantaget gor forestillningar om kvinnors “naturliga” kunskap

22 Sex jamstalldhetspolitiska mal, dock bedémdes ovanstaende tre vara mest relevanta.
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och vilja att varda att kvinnors mandéverutrymme blir betydligt mindre 4n mannens i detta sam-
manhang. Aven man kan dock drabbas av social exkludering och svarigheter att internalisera var-
den/omsorgen med en forvantad mansroll. Andra maktordningar sdsom socioekonomi, etnicitet
eller funktionsvariation forefaller ytterligare forsvara majligheterna att forvarvsarbeta, dock ar
forskningen pa omradet begransad.

Den konssegrerade arbetsmarknaden forefaller vara ytterligare en forsvarande omstandighet som
atminstone intervjuerna pekar pa. Dels da kvinnor oftare arbetar inom offentlig sektor och inom
sektorer som kraver att de ar pa plats pa arbetsplatsen, exempelvis skola, vard och omsorg. Det-
samma skulle férmodligen kunna sédgas om industriarbete. Det &r alltsa delvis en socioekonomisk
fradga men ocksa en strukturell. Forskningen kring anhériganstallningar visar ocksa att kvinnor i
omraden med hog andel utlandsfédda och hog arbetsloshet riskerar att hamna i en genusfalla med
laga loner och déaliga arbetsvillkor. Brodin (2018) pekar pa hur kvinnor i dessa omraden soks upp
och anstalls som anhdérigvardare av privata aktorer och riskerar att helt utestangas fran arbets-
marknaden och dess rattigheter. Ytterligare forskning behtvs pa omradet for att kunna dra nagra
langtgaende slutsatser och hur det kan undvikas. Sammantaget visar dock bade forskning och in-
tervjuer att kvinnors och méns forutsattningar ar olika och kvinnors forutsattningar for ett bra liv
paverkas i hogre grad an méans av anhorigskapet.

Det stod som kvinnor och mén behdver blir darmed delvis olika. Férutom behoven av de struktu-
rella stodformer som redovisades i kapitel 5 och som rér bade kvinnor och méan behdvs en tkad
medvetenhet i samhallet. Dels generellt kring anhorigskap och dess konsekvenser men ocksa for
att oka mojligheten for bade kvinnor och man att kombinera forvarvsarbete med vard och omsorg
till narstaende. Kunskapen behover 6ka bade hos arbetsgivare och professionella sé att de blir
medvetna om hur kulturella normer kan paverka deras agerande. Kvinnor behover fa stod i att se
vilka mekanismer som far dem att kanna sig trangda mellan olika plikter fran familj, omgivning
och arbete. Méan behdver stéttas i att vard och omsorg som en maéjlighet till vidareutveckling av
mansrollen. Det handlar delvis om omedvetna varderingar och férvantningar som laggs pa anho-
riga och som de sjalva ofta delar. Mer forskning pd omradet kan bidra till en 6kad kunskap och
medvetenhet i samhallet. Ojamlikheten riskerar att forstarkas av andra maktordningar som ocksa
forskning ocksa har pekat pa.

Informell vard och omsorg som ges av anhériga beror hela livsloppet; fran vard och omsorg av
barn och unga till partners och vard och omsorg till hjalpbehévande aldre foraldrar. Som papekats
av Nolan, Grant & Keedy (1996) varierar vardsituation, dels mellan anhoriga och dels 6ver tid. Det
innebdr att stddet behdver vara individuellt anpassat och regelbundet foljas upp. Det kommunala
anhorigstodet, som idag framst riktar sig till aldre som ger vard och omsorg till en partner, beho-
ver darfor breddas och differentieras. Som papekas i Nka:s framtagna forslag till en nationell an-
horigstrategi sa ska anhdériga ha samma majligheter till utbildning, arbete och socialt liv dven un-
der perioder nar de ger vard och omsorg till en narstaende.
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6.2 Stora kunskapsluckor

Kartlaggningen av svensk forskning gallande férvarvsarbete och omsorg ur ett genusperspektiv
visar att forskningen ar begransad och att kunskapsluckor finns pa en rad omraden. Mangfalden i
samhallet 6kar men fokus ligger fortfarande mer pa kén an pa 6vriga diskrimineringsgrunder eller
samvariationen av dessa. Bilden av anhériga blir darmed inte tillréackligt problematiserats/nyan-
serats nar kombinationen av omsorg och forvarvsarbete studerats. | manga av de artiklar som ex-
kluderats fran dversikten behandlas anhériga som en homogen grupp utan nagon genus- eller in-
tersektionell analys. Det behovs alltsd mer forskning pd omradet som tar hansyn till komplexite-
ten i sammanhanget och faktorer som paverkar anhorigas situation. Ett exempel ar sjukskriv-
ningar som kan "gémma” anhoriga som ger omfattande informell vard och omsorg och till féljd av
detta inte orkar forvarvsarbeta.

Den nyligen genomfdrda populationsstudien (Nka, Linnéuniversitetet, 2019) kan, nar den ar far-
diganalyserad, formodligen ge vissa svar, liksom fragor att forska vidare pa. Men det behovs ocksa
mer kvalitativ forskning och "mixed- methods approaches”, inte minst utifran ett intersektionellt
perspektiv. Nagra artiklar har identifierats, dock &r de ofta enskilda mindre studier riktade till na-
gon speciell malgrupp.

Denna kartlaggning av aktuell svensk forskning pd omradet kan ses som ett komplement till tidi-
gare kunskapsoversikter fran Nka, framst den senaste uppdateringen av Anhériga som kombine-
rar forvdarvsarbete och anhérigomsorg (Sand 2016) och rapporten Etnicitet — minoritet — anhé-
rigskap (Sand 2012). Aven om det finns viss ny svensk forskning ar den mycket begrénsad som
framgar av bilaga 2. Detta ar inte minst tydligt gallande intersektionell forskning och olika makt-
hierarkier sdsom exempelvis etniskt bakgrund och socioekonomi. Positivt ar dock att det finns
nagra pagaende studier som dnnu inte fardiga for publikation, exempelvis Ulmanens studier kring
konsekvenser av administrativ (samordnande) vard och omsorg, kon och klass samt kén och etni-
citet.

Kunskapsoversikten har fokuserat pa konsekvenser for anhériga omsorgsgivare och hur dessa slar
mot kvinnor och man. Men konsekvenser kan ocksa vara positiva, exempelvis den tillfredsstallelse
som nagra av de intervjuade informanterna lyfte spontant. Tidigare forskning har visat pa de posi-
tiva aspekterna av vardandet, dock inte framst ur ett genusperspektiv eller forvarvsarbetande an-
hériga. Aven pé detta omrade finns utrymme for framtida forskning for att ge en nyanserad ge-
nusbild av anhoriga och deras livssituation med bade positiva och negativa konsekvenser av den
omsorg som ges. Discrimination by association som kort beskrivits i avsnitt 4.4.1 ar ytterligare ett
omréade dar svensk forskning saknas i dagslaget.
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6.3 Vems ar ansvaret?

Som redovisats i den aktuella kunskapséversikten finns fortfarande stora brister i informeringen
om tillgangligt stod for anhoriga. | den senaste befolkningsstudien fran 2019 svarar narmare 60 %
av anhdriga, bade kvinnor och man, i arbetsfor alder att de inte vet vart de ska vanda sig for stod
och inte heller har blivit erbjudna personligt stod fran kommunen i sin roll som anhériga. Endast
en liten andel uppger att de anvander sig av nagon form av anhorigstod. Detta &r allvarligt d& So-
cialstyrelsens upprepade uppféljningar pekat just pd kunskapsluckor kring hur anhériga anvander
sig av kommunens stéd och vilka effekter det har (Sand 2016).

6.3.1 Behov av stod fran arbetsgivarna

Vilket ansvar har da arbetsgivaren for att underlatta for anhoriga som ger vard och omsorg till en
narstaende? Vi kan konstatera att stat, landsting, kommun och det privata naringslivet ar stora
arbetsgivare och darmed ocksa har ett ansvar att arbeta for att de jamstalldhetspolitiska malen
uppfylls. Som namndes inledningsvis férvarvsarbetar majoriteten av de svenska kvinnorna idag.
Det faktum att kopplingen mellan kvinnors férvarvsarbete och den tidigare utbyggnaden av aldre-
omsorgen inte tydliggjorts i policydokument och lagstiftning gor att kvinnornas *f6rviantade” in-
satser ocksa blir osynliga nar aldreomsorg och andra kommunala tjanster dras ner.

Valfardsstaten, dar staten tar ett ansvar for sina invanare i alla alder tas fortfarande for given av
manga medborgare. Det ar darfor troligt att det 6kade antalet anhériga som forsoker kombinera
forvarvsarbete och anhérigomsorg blir mer osynligt i Sverige n i andra europeiska lander som
inte har haft tillgdng pa offentliga samhallstjanster i samma utstrackning. Att 6ka medvetenheten
om anhorigskap och dess konsekvenser hos arbetsgivare ar darfor av storsta vikt sa att anhoriga
far det stod de behover pé arbetsplatsen och kan fortsatta forvarvsarbeta. Detta ar ocksa nagot
som betonas i ansdkan om statliga medel (Ansdkan om statliga medel 2018).

Aven om fokus i denna 6versikt inte explicit legat pa att hitta exempel pa fungerande anhérigstod
pa arbetsplatserna s& har nagra sddana identifierats, se 5.2.1. Ett exempel pa kommunalt stod till
forvarvsarbetande anhériga ar ett webbaserat stodnéatverk for kunskapsoverféring och erfaren-
hetsutbyte (Andersson et al 2017). Nka och Anhdérigas Riksforbund har dven haft ett stodnéatverk
for arbetsgivare, statligt finansierat under aren 2011 — 2014 vilket skulle kunna utvecklas ytterli-
gare som en del i att 6ka medvetandegraden hos arbetsgivare. Ytterligare en kanal ar den arbets-
grupp som nyligen drivs av CSR Sverige och som bestar av stora och medelstora foretag. Gruppen
arbetar med att skapa hallbara arbetsplatser dar Nka nu ingar for att belysa anhdrigas situation
(www.csrsweden.se/).23 Nka har aven finansiering fran Skandiafonden for att tillsammans med
forvarvsarbetande anhdoriga utveckla adekvat stod for att behalla anhorigas hélsa och valmaende.

23 CSR: Corporate Social Responsibility
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6.3.2 Behov av strukturellt stéd

Men det behovs ocksa strukturellt stod till anhoriga forvarvsarbetande kvinnor och man sa att an-
horigskap och dess konsekvenser uppmarksammas politiskt. De nya EU-direktiven kan sigas vara
ett steg i ratt riktning och medger bland annat réatt till minst fem dagars ledighet per ar och flexi-
bel arbetstid. Dock ar det upp till varje land att besluta om ledigheten ska vara betalda eller inte.
Mot bakgrund av att kvinnors ekonomi drabbas hardare av anhorigskapet, fler kvinnor jobbar del-
tid, har lagre 16n eller blir sjukskrivna framstar de jamstéalldhetspolitiska malen som en viktig ut-
gangspunkt for att skapa likvardiga forutsattningar for kvinnor och man. Vad hander néar offent-
liga tjanster dras ner och vilket pris far det for kvinnor respektive man (se ex Ulmanen 2015).
Kopplingen mellan kvinnors omsorg gentemot narstaende och neddragningen pa offentliga sam-
héllstjanster behdver darfor bli tydligare.

Mot bakgrund att bade kvinnor och méan ofta vill forvarvsarbeta av personliga och ekonomiska
skal, liksom och att aldre vill vardas av professionella, framstar det som viktigt att ett relevant stod
ges till forvarvsarbetande anhdriga. Den nordiska modellen bygger pa tva forvarvsarbetande i hus-
hallet vilket ocksa gor att det finns litet ekonomiskt utrymme for att inte goéra det. Vi vill betona att
anhorigomsorg ar frivilligt och att det fortfarande ar samhallet ansvar att ge vard och omsorg till
hjalpbehdvande aldre, sjuka eller funktionsvarierade. Kommunernas autonoma status, olika eko-
nomi och tolkning av féraldra- respektive gifta makars ansvar mot varandra gor det att det blir
stora geografiska variationer. Framfdrallt intervjuade féraldrar betonar behovet av att utjamna
skillnaderna mellan kommunerna sa att stodet inte blir beroende av var de bor De intervjuade ef-
terlyser ocksa anhorigstod som inte bara riktar sig till aldre.

Hur kan dé stat, region och kommun och civil samhéllet verka for mer rattvisa forutsattningar for
forvarvsarbetande anhoriga och for att de jamstalldhetspolitiska malen uppnas i detta samman-
hang? Forskningen visar att val utbyggd vard och omsorg &r det basta anhorigstodet vilket ar en
utmaning under rddande besparingar och neddragningar. Staten behdver sékra att anhoriga i
praktiken har mgjlighet att kombinera omsorg med forvarvsarbete, exempelvis genom ratt till
VAN (Vard av narstaende) och flexibel arbetstid. Mojligen kan tydligare direktiv behovas for att
sékra att skillnaderna mellan kommunernas tjanster inte blir alltfor stora. Konsekvensanalyser
och en tydligare politisk koppling till kvinnors forvarvsarbete kan ocksa vara satt att 6ka medve-
tenheten och darmed ocksa ge anhoriga en rost att fora fram s att deras réattigheter tillgodoses.
Samma rattigheter galler for alla landets invanare men ocksa allas skyldigheter. Stat, region och
kommuner har en viktig roll att fylla, dock bér &ven arbetsgivare arbeta tillsammans med civil-
samhallet och invanarna for att skapa hallbara majligheter for anhoriga.

Slutligen ar det var forhoppning att denna rapport kan bidra till att 6ka medvetenheten om genus-
perspektivet, det vill séga hur férvarvsarbetande anhdrigas situation kan kopplas till kulturella
och sociala normer i samhallet. Vi hoppas ocksa att rapporten kommer att anvandas for att stimu-
lera vidare forskning och arbete pa omradet och darmed ocksa det svenska genomférandet av det
nyligen godkéanda EU-direktivet om balans mellan arbetsliv och informell vard och omsorg.
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Bilaga 1. Metod och urvalsforfarande

Detta annex beskriver i utforlig detalj arbetet med att genomféra denna kunskapssammanstall-
ning om livssituationen for forvarvsarbetande anhdriga ur ett jamstalldhetsperspektiv.

Sokningar

Nka har ansvarat for sokning i databaser enligt verenskomna sdkord. Ansvarig for sékningen har
gjort en forsta sallning av killor da det forekommit mycket “brus” vid s6kningarna. Abstract skick-
ades sedan vidare till forfattarna for en andra sallning. Vissa kallor har ocksa tillkommit via refe-
renslistor i genomlésta artiklar. Totalt har ett 60-tal kallor studerats ndrmare varav 38 valts ut
som relevanta och ingar i sammanstallningen. Dessa ar huvudsakligen vetenskapliga artiklar, rap-
porter och avhandlingar men ett mindre antal 4r ocksa sé kallat gra litteratur. Totalt valdes 22 ar-
tiklar/kallor bort i den andra och tredje sallningen.

For att hitta vetenskapliga artiklar gjordes sékningar i de internationella databaserna PubMed,
Cinahl, PsyciNFO, Social Services Abstracts, Sociological Abstracts samt den svenska databasen
SwePub. | dessa databaser identifierades 37 artiklar som ténkbart relevanta av totalt 1782 traffar,
det forekom en viss éverlappning i de olika databaserna.

Trunkering anvandes pa de termer dar det bedémdes anvandbart och traffmangden begransades
genom att avgransa sokningen till Sverige och svenska forhallanden. Tidsgransen sattes till 10 ar
tillbaka i tiden och sokorden aterfanns i titel eller abstract.

Engelska sékord som anvandes:

paid work/ employ/ gender/ sex role/ politics of care/ equal/ equity/ inequality/ women/ inter-
sectional/ disability/ disabled/ work-time control/ female/ feminism/ discrimination/ ethnic/ so-
cio-economic/ sexual orientation/ honour/ education/ social life/ prejudice/ sexism/ migrant

i kombination med:

informal care/ family care/ working carer/ home nursing/ caregiver/ next of kin/ spouse/ part-
ner/ carer support

Svenska sokord som anvéndes:

genusperspektiv/ kdnsroller/ genusidentitet/ jamstélldhet/ jamlikhet/ ojamlikhet/ intersektion-
ell/ kvinna/ feminism/ arbetsgivare/ funktionsnedsattning/ funktionsvariation/ diskriminering/
etnicitet /socioekonomisk/ klass/ sexuell 1aggning/ hedersfortryck/ invandrare

| kombination med:

anhorig/ anhdérigvard/ narstaende/ informell vard/ yrkesverksam/ make/ maka/ partner

Resultat
PubMed - Resultat 539 varav 6 utplockade Genom att g& igenom referenslistor i relevanta artiklar
plockades ytterligare 6 artiklar ut som mgjligt relevanta.
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Cinahl - Resultat 347 varav 6 utplockade (flertal dubbletter) samt ytterligare 2 utifran litteraturlis-
tor fran relevanta artiklar.

PsycINFO - Resultat 392 varav 5 utplockade (flertal dubbletter) samt ytterligare 1 utifran littera-
turlistor fran relevanta artiklar.

Social Service Abstracts - Resultat 82 varav 4 utplockade (flertal dubbletter).

Sociological abstracts - Resultat 201 varav O utplockade (flertal dubbletter).

Swepub - Resultat 221 varav 7 utplockade

For att hitta avhandlingar, rapporter samt boécker gjordes sékningar i den nationella biblioteksda-
tabasen LIBRIS samt i LIBRIS deldatabas KVINNSAM som innehaller dokumentation inom
kvinno- mans- och genusforskning. Resultatet blev 116 traffar varav 10 plockades ut som mojligt
relevanta. Bade svenska och engelska storre dvergripande sokord anvéandes for att fa ett s& brett
resultat som mojligt sdsom anhorig/narstaende och informal care/family care.

Sokningar gjordes dven i den svenska databasen Artikelsok med sékorden anhorig/ narstaende,
samt tillval genusfragor vilket gav 283 soktraffar men ingen artikel beddmdes relevant.

DIVA - Inga avhandlingar eller artiklar hittades utéver de som aterfunnits i Libris eller andra sok-
ningar.

Ytterligare sokningar gjordes pa ett antal organisationers hemsidor men inget utéver det som
aterfunnits i LIBRIS hittades.

Analys

Samtliga valda kallor genomléstes noggrant av tva personer, antecknades och kategoriserades uti-
fran fragestallningarna. En kvalitativ innehallsanalys genomfardes och diskuterades mellan for-
fattarna for att fa till stand en djupare analys.

Urvalsforfarande till intervjuerna

Intervjuer har genomforts med tva svenska forskare inom omradet och som aven har skrivit flera
av de artiklar som sammanstallningen vilar pa. Intervjuerna genomfordes efter genomlasning och
kategorisering av data som ett satt att verifiera resultaten och sékra att ingen viktig kalla missats.
Kontaktforsok har gjorts med forskare vid Orebro universitet.

Urvalet av anhdriga for intervju har haft ambitionen varit att fa stor bredd som mgjligt med avse-
ende pa kon, alder, socioekonomisk status, etnisk bakgrund och vem som vardas (barn, partner,
aldre). Kontakt med anhériga i forvarvsarbetande alder soktes pa en rad olika satt; via eget nar-
verk, Nka:s natverk, RBU:s facebookgrupp, demensteamet i Bords samt en intresseforening for
anhdriga och patienter som drivs av Kalmar lans landsting. Vi kan se att urvalet har en ganska god
spridning gallande kon, &lder och socioekonomiskt, det senare med viss 6vervikt for akademiker.
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Aldersmassigt rader en 6vervikt for anhoriga éver 45 -65 ar, det vill siga den vanligaste &lders-
gruppen anhériga enligt forskningen.

Forvanande nog var det svarast att hitta forvarvsarbetande anhdriga som ger vard och stod till
aldre foraldrar eller andra slaktingar, det vill sdga den storsta gruppen. Detta kan ha berott att de
kanaler vi anvande oss av inte var optimala for att na just denna grupp. Gruppen anhdriga som
vardar foraldrar eller andra aldre slaktingar ar darfor inte representerad i den utstrackning som
de borde vara. Dock bor det namnas att tva anhoriga som ger stod till en partner eller ett barn
ocksa ger stod till foraldrar. Da detta stod inte ar lika omfattande som stodet till barnet/partnern
har det inte fatt samma utrymme under intervjuerna.

Forvarvsarbetande anhoériga som vardar partners eller egna barn var enklare att na. En forfragan
om att na foraldrar som ger vard och stod till egna barn riktades till RBU som lade ut fragan pa
foreningens facebookgrupp. Detta resulterade i ett stort gensvar varfor ett urval fick goras. Foral-
dragruppen ar dverrepresenterad men har en god spridning gallande funktionsvariation (rérelse-
hinder, kognitiva funktionsvariationer och fysiska sjukdomar), socioekonomi och geografisk hem-
vist. Foraldrarna kommer framst fran foreningen RBU men nagra var ocksd medlem i FUB.24

Anhoriga som vardar partners naddde dels via demensteamet i Boras, dels via en intresseférening
for anhdriga och patienter som drivs av Landstinget i Kalmar lan. Personer pa listan har sjalva an-
malt intresse for att delta i undersékningar och kontaktades av ansvarig inom Region Kalmar.
Malsattningen var att framst na personer som vardar foraldrar eller andra aldre, dock visade det
sig finnas fa forvarvsarbetande inom denna malgrupp i féreningen, totalt tre anhériga. Dessa tre
personer kontaktades via mail eller telefon, dock gick en person inte att na. Ytterligare en person
som vardar en partner inkluderades i urvalet for att 6ka andelen manliga informanter.

Ingen av de officiella kanalerna har genererat anhdriga med utlandsk bakgrund utan dessa har
natts via personliga natverk. Tyvarr fick den inbokade intervjun med ett ungt kurdiskt par skjutas
upp flera gdnger pa grund av barnafédande och sedan den narstdendes sjukdom. Intervjun kunde
inte genomfdras och intervju genomférdes istallet med en néara vaninna till hela familjen som ur-
sprungligen formedlade kontakten. Vissa frdgor kunde darfor inte stallas. Urvalet anhériga till ut-
landsfodda ar darfor inte tillfredsstallande.

Slutligt urval
Totalt intervjuades 14 anhdriga intervjuats. Dessa ar:

- Kvinna 57 ar, vardar 8-arig som med CVI.
- Man, 44 ar, vardar 11-arig dotter med koordinations- och talproblem.

24RBU — foreningen for rorelsehindrade barn och unga
FUB - foreningen for utvecklingsstérda barn.

59



Kvinna, 37 ar, vardar 6-arig dotter med allvarlig CP-skada

Par (kvinna och man), 50 respektive 57 ar, vardar 18-arig dotter med flera diagnoser
(ADHD, autism, intellektuell funktionsvariation mm).

Kvinna, 60 ar, vardat bada barnen som nu ar vuxna. Diagnoser som CP-skada och cancer.
Vardar/stottar f.n. dven kusin och tidigare a&ven moster och make.

Kvinna, 60 ar, vardar make med demens och ger stod till foraldrar.

Man, 63 ar, vardar fru med demens.

Kvinna, 56 ar, vardar 25 ar aldre make som ar allmant mycket skroplig och sjuk.
Man, 60 ar som vardar fru med stroke.

Kvinna, 57 ar, fran Mellanostern, som stottar sin svenska mans farmor och tidigare dven
mormor.

Kvinna, 67 ar, som stottar sin aldre mamma.
Man 49 ar, som ger stod till bada sina foraldrar

En kvinna, 60 ar, nara vaninna till den aldre som far stod fran soner, svardottrar och
barnbarn som ger stad till en dldre kvinna. Samtliga ar kurder fran Irak.
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Bilaga 2. Jamforande analys — tidigare kunskapsoversikter

Denna rapport star i relation till tidigare kunskapsoversikter publicerade av Nationellt kompe-
tenscentrum anhoriga, framforallt den senaste uppdateringen av Anhériga som kombinerar for-
vdrvsarbete och anhérigomsorg (Sand 2016) och rapporten Etnicitet — minoritet — anhorigskap
(Sand 2012). | denna bilaga presenteras i korthet en sammanfattning av vilka nya forskningsrén
som tillkommit sedan dessa rapporter publicerades och som har inkluderats i denna rapport.

Anhorigas hdlsa och valbefinnande

Nya studier om anhdrigas hélsa och hur méanniskor reagerar pa att bli omsorgsgivare har tillkom-
mit sedan den senaste kunskapsoversikten 2016. Dessa studier tittar bland annat pa halsoeffekter
sdsom somnsvarigheter och visar pa en nagot 6kad risk for hjart- och karlsjukdomar bland anho-
riga som kombinerar omsorgsgivande och yrkesarbete (Sacco, Leineweber & Platts 2017; Morten-
sen et al. 2017). En del av den nya forskningen fokuserar p& anhoriga till personer med en viss dia-
gnos (Behm, Bjorkman, & Ahlstrom 2018) eller en sarskild grupp av anhériga och behandlar da
aven konsstereotypa forestallningar om vardgivande (Bjork 2017; Wallroth 2016).

Praktiska exempel pa stod

Atminstone ett nytt exempel pa stdd till anhériga fran kommunalt héll har tillkommit i litteratu-
ren, i form av ett webbaserat stodnatverk anhoriga emellan (Andersson et al 2017). Forskning pa
olika stodformer for anhoriga ar dock fortsatt begransad. | Sands kunskapsoversikt fran 2016
drogs slutsatsen att:

Tidigare utvdrderingar har visat en hel del brister i anhorigstédet. Dessa problem verkar
kvarsta att doma av Socialstyrelsens utvdrdering av anhorigstod fran 2012. Ett problem som
Socialstyrelsen funnit vid alla sina uppfoljningar dr att det inte finns ndgon kunskap om hur
stor del av de anhériga som anvdnder sig av anhorigstéd och om stédet nar ut till dem som
behéver det bdst. Till detta hor fraGgor om hur informationen har gdtt ut om befintligt anho-
rigstod och vem som ska nds av detta.

Som redovisat i den aktuella kunskapsoversikten finns fortfarande stora brister i informeringen
om tillgangligt stod for anhoriga. | SCB:s befolkningsstudie fran 2019 svarar narmare 60% av an-
horiga i arbetsfor alder att de inte vet vart de ska vanda sig for stod och inte heller har blivit er-
bjudna personligt stod fran kommunen i sin roll som anhériga. Endast en liten andel uppger att
de anvander sig av ndgon form av anhorigstod.

Férandringar i valfardspolitiken
I den svenska forskningen har ett par kritiska studier om de senaste arens policyférandringar i
valfardspolitiken tillkommit. De har framforallt berort den okade sa kallade “marknadiseringen”
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av dldreomsorgen och dess konsekvenser for anhériga, samt bruket av kundval och anhérigan-
stallningar i Sverige. (Szebehely & Meagher 2018; Brodin 2018).
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