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PRESENTATION

Jag arbetar pa Stockholms universitet och pa Nationellt
kompetenscentrum anhoriga, NKa.

Mitt omrade pa Nka ar "Férvarvsarbete, ekonomi och
anhorigomsorg.”




® Det jag ska lyfta idag ar resultat fran en studie som
heter ” AnhOrigomsorgens pris.”

@ Forskningsprojekt tillsammans med Marta Szebehely
och Petra Ulmanen, Stockholm universitet.




ANHORIGOMSORGENS PRIS

Tva delstudier:

® Enkat till ett urval av 6000 personer mellan 45-66 ar.
Besvarad av 3 630 respondenter (61%).*

@ Intervjuer med 20 personer i olika relationer och
situationer.

@ *Arbetsrapport 2014:1 Szebehely,UImanen, Sand.
Institutionen for socialt arbete. Stockholms universitet.




FOKUS | PROJEKTET AR:

® Mojlig paverkan av anhodrigomsorg for arbete,
ekonomi och vardagsliv for medelalders
anhoriga.




DE SOM BESVARAT ENKATEN OCH GAV HJALP
1370 PERSONER

Hjalper: | Foralder Make- Barn Annan Granne/ Hjaper
maka slakting god van flera
Procent 58,6 13,6

Antal
PEIsOner 803 69 85 186 111 116




RELATIONSPERSPEKTIV

Vuxna barn som hjalper en gammal foralder ar den stora
gruppen.

Daremot ger makar och foraldrar betydligt mer omfattande hjalp
och deras tillvaro paverkas oftast mycket mer - oavsett vilken
sjukdom det galler.




DEMENSSJUKDOM

@ Man beraknar att cirka 148 000 personer har en
demenssjukdom.

@ Troligen ar det fler, férutom att det nyinsjuknar cirka
25 000 varje ar.

® Merparten av dem som ar sjuka ar kvinnor och aldre.

@ Kalla: Aldrestatistik 2014.




YNGRE (UNDER 65 AR) MED DEMENSSJUKDOM

® Svart fa uppgifter om hur manga personer det ror sig om i
Sverige. | Stockholms lan finns berakningar om att de ar cirka
2000 (Sonde, 2013). Enligt en rapport fran 2007 beraknades de
vara ca 9 500 i hela landet (Socialstyrelsen, 2007).

® Gruppen yngre med demens ar kanske inte stor men effekterna
ar desto storre. Dessutom verkar det vara svart att fa diagnos,
att fa ratt sorts hjalp, exempelvis LSS-insatser som skulle kunna
underlatta livet.




UTMARKANDE FOR DE MEDELALDERS
MAKARNA | INTERVJUPROJEKTET

@ Oavsett typ av sjukdom hade alla makar fatt ett over tid
Okande behov.

@ De friska makarna har forsokt hjalpa sin sjuke partner att
dels hantera hans eller hennes arbete och sjukdom, dels
sitt eget arbete och hjalpinsats.




EFFEKTERNA AV ATT HA EN SJUK MAKE NAR MAN AR
MEDELALDERS AR GANSKA LIKARTADE OAVSETT SJUKDOM

@ Svart att kombinera med heltidsarbete. De flesta av de
intervjuade makarna har gjort férandringar i sina arbeten
pa grund av anhdrigomsorg.

@ Svart hinna med annat socialt liv.
@ Oro, svart koncentrera sig pa arbetet.
@ Ekonomin paverkas.

® Omgivningen ar ganska oforstaende till vad det innebar att
ha en sjuk/funktionshindrad make/maka.




INTERVJUERNA:
MAKARNA VARS NARSTAENDE HAR DEMENSSJUKDOM

Sjukdomen har vanligtvis borjat méarkas i 45-50-arsaldern.

Problemen har ofta varit tydliga pa den narstaendes arbetsplats.
Det har inte varit ovanligt med elaka kommentarer, anklagelser
om att inte skota arbetet. Den narstaende har ibland blivit
sjukskriven for depression (svart veta om depressionen har med
sjukdom eller mobbing att gora).

Detta ar ofta inledningsfasen till en mycket svar tid for den
anhoriga makan/maken.




UTAN DIAGNOS - UTAN RATT SORTS HJALP

@ Utmarkande for dem vars make fatt en tidig
demenssjukdom ar att diagnosen har kommit sent och de
anhdriga har genom det forlorat bade hjalp och
arbetsmojligheter.

@ En make fick anstallning for att hjalpa sin fru men forst
efter att inte ha sett nagon annan utvag an att saga upp sig
fran sitt arbete.




HANS BESKRIVNING AV SITUATIONEN

@ “Det gick inte langre. Jag hade tagit ut alla mina
semesterdagar men det fungerade &nda inte. Jag var helt
slutkérd och sa upp mig fran mitt jobb. Da fick jag ett
PAN-avtal. De senaste tva aren har jag jobbat alla dagar,
dygnet om, har ingen semester och far ut 2 000 mindre
per manad &an jag fick i mitt arbete. Men det gar bra, nu
slipper jag oron och jag kan vara hos henne hela tiden.
Jag har ocksa fatt 16fte om att aterga i tjanst ... sedan.”

(dvs nar makan, 59 ar, flyttat till ett demensboende).

® Intervju med make, 2012.

® Kalla: Sand 2014




@ Att ekonomi och arbetssituation for anhdriga
makar forandras ar uppenbart.




DET KAN FA BETYDELSE BADE FOR NUVARANDE
INKOMST OCH KOMMANDE PENSION*

© ”Det blev mycket problem med ekonomin. Jag ar egen foretagare och
Jjobbar hemma. Det gick inte att skota jobbet nar han blev samre. Vi
forlorade 7-8000 per manad i inkomster sedan han blev sjuk. Sedan
kostade avlosningen... Vi hade inte rad, men jag orkade inte ha -honom
hemma hela tiden. Dels var han mkontlnent dels hittade han pa saker,
tande eld, tinade frysen och liknande. Den perloden forlorade vi nog
13 000 per manad.”

® (Hon forsokte arbeta nar maken sov men det fungerade inte och hon
forlorade manga kunder).

@ “Nu ar han pa ett boende och det kostar 7 800 per manad utom klader,
fotvard, frisor och sadant. Men nu &r det dubbelt boende och jag far
bostadsbldrag sa Jjag har inte behovt flytta. Forlusten ar nu bara 3000
per manad och jag far in jobb ibland sa jag klarar av det.”

Intervju med maka, 2011.

® Kalla: Sand 2014




@ De goda sidorna med anhdrigomsorg ska inte
forminskas. Men vi vet ganska mycket om vad
omfattande omsorg innebar.




FORSKNING OM ANHORIGOMSORG BADE
| SVERIGE SOM INTERNATIONELLT VISAR

Negativ paverkan pa arbetslivet, till exempel:
Tillfalliga avbrott.
Nedsatt arbetstid eller att sluta arbeta.

Svart att gora karriar (svart ta en hogre position, vara med pa
kurser eller konferenser, etc).

Mycket tid gar at for att koordinera den offentliga omsorgen
(vem kommer, gor de det de ska, far den narstaende sin mat,
sina mediciner etc). Anhoriga blir férutom utforare, ocksa
administratorer och kontrollanter.

Kalla: Sand 2010, 2014.




ANHORIGA HAR OKAD RISK FOR:

® Stress
@ Depressioner

@ Andra fysiska och psykiska halsoproblem




KONSSKILLNADER

® Kvinnors valbefinnande och vardagsliv paverkas
mer negativt av att ge anhorigomsorg jamfort
mans. Galler oavsett relation. Kvinnor drabbas
ocksa mer av anhdrigomsorgens negativa
konsekvenser.

@ Kalla: Sand 2014; Szebehely, Ulmanen, Sand 2014.




ANHORIGOMSORG | SVERIGE

@ Det finns ingen juridisk skyldighet fér anhoriga att ge vard
och omsorg till vuxna personer. Det ska bygga pa
frivillighet.




EN AV DE INTERVJUADE FRUARNA KAN
LAGSTIFTNINGEN

® ’Jag gor garna allt annat men jag vill inte skota hygien
och varden och sa. Och det ska jag ju inte behdva gora.
Men det var inte latt att fa igenom.”

@ Hon fortsatte arbeta heltid trots makens sjukdom. Det
fungerade ett tag.




BESVARLIGA ANHORIGA?

Nar hon sa att hon inte orkade langre sa bistandsbedomarna att
hon kunde fa mer hemtjanst och avldsning.

Men hon ville ha ett annat boende for honom. Det fick hon inte
utan vidare. Forst skulle han till korttidsboende.

@ Pa korttidsboendet sa personalen att han var alldeles for sjuk for
att kunna vara hemma. Da blev gruppboende beviljat.

® Trots att hon kan lagstiftningen upplevde hon det valdigt svart
att sta pa sig och krava det hon menar att hon borde ha ratt till.




FRIVILLIGHET

@ Jag har arbetat med anhérigfragor i cirka 25 ar. Jag har
traffat mangder med anhoériga i den har situationen - men
jag har aldrig mott nagon som fatt fragan om vad de kan,
formar, orkar eller vill.

@ Daremot har jag traffat flera aldre fruar som berattat att
de har tagit beslutet att flytta hemifran. De har ocksa
uppmanat mig att beratta om detta for att ge andra makar
en chans att fa ett anstandigt liv for sig och maken.




DEN SVENSKA LAGSTIFTNINGEN

® Samhallet har ansvar for individers hjalpbehov.
® Anhdorigas insatser ska vara frivilliga.

® Verkligheten visar:
@ Minskande offentlig hjalp
® Okande anhérigomsorg

@ Detta &ar en pagaende process.




RESULTAT FRAN STUDIEN ANHORIGOMSORGENS PRIS
UPPLYFT TILL BEFOLKNINGSNIVA

@ [Drygt 90 000 kvinnor och drygt 50 000 man i aldrarna 45-
66 ar har minskat sin arbetstid eller lamnat sitt arbete pa
grund anhoérigomsorg.

@ [LCirka 114 000 kvinnor och 75 000 man i aldrarna 45-66 ar
fatt samre ekonomi pa grund av anhdrigomsorg.

® Kalla: Szebehely, Ulmanen, Sand 2014




LAGSTIFTNINGEN HAR INDIVIDEN SOM DEN MINSTA
ENHETEN, INTE FAMILJEN

Arbetslinje (betyder att du maste ha inkomst och betala skatt for
att fa full tillgang till socialforsakringssystemet och fa full
pension).

Malsattning om jamstalldhet och jamlikhet.

Sverige har den hdgsta kvinnliga forvarvsdeltagandet i varlden.
Alltsa ar det fler i Sverige som lever med problematiken av att
forsbka forena anhdrigomsorg och arbete.




ANHORIGA BRUKAR EFTERFRAGA:

@ Att fa vara relationen - inte vardare.

@ Offentlig vard och omsorg med god kvalitet.

@ Att bli bem6tt med respekt.

@ Att fa den hjalp man har ratt att fa. Att inte bli ifragasatt.

@ Att fa ekonomisk ersattning vid ledighet fér anhdrigomsorg
eller vid forandringar i arbetstid etc, sa att man inte
drabbas sa hart ekonomiskt.




AVSLUTNINGSVIS:

Finns det en risk med talet om
”ett anhorigvanligt samhalle’?

Vad kan ddljas med de orden -
dvs vad ar det vi inte talar om?




TACK FOR UPPMARKSAMHETEN!

® Sand, A-B (2014). "Det handlar ocksa om tid och pengar.”
Anhdrigomsorg, forsorjning, lagar. Kunskapsoversikt 2014:2. NKka.

@ Szebehely, M., Ulmanen, P., Sand, A-B. Att ge omsorg mitt i livet. Hur
paverkar det arbete och forsorjning? Arbetsrapport 2014:1 Institutionen
for socialt arbete. Stockholms universitet.
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DEN SVENSKA LAGSTIFTNINGEN

@ "Det ar samhallets ansvar att se till att manniskor far en
god vard och service. Narstaendes insatser ska vara ett
komplement till samhéllsinsatserna och grundas pa
frivillighet.” (prop.1987/88:176).
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