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Forord

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) ar en statlig satsning for att synliggora
anhorigas situation och bidra till att utveckla ett varaktigt stod till anhoriga. Nka star-
tade sin verksamhet 2008 och bestar av sex parter med olika kompetenser geografiskt
spridda over landet, Regionforbundet i Kalmar 14n, Linnéuniversitetet, FoU Sjuhdrad
Vilfard vid Hogskolan i Boras, Anhorigas Riksférbund, lanssamordnarna for anho-
rigstod i Norrland och Landstinget i Kalmar 14n. Vid Nka:s start omfattade uppdraget
omradet anhoriga till dldre. Successivt har uppdraget vidgats att gélla andra grupper.
Fran och med 2016 avser uppdraget alla anhoriga oberoende av den nérstdende perso-
nens alder, sjukdom, diagnos eller funktionsnedséattning. Verksamhetens huvudsakliga
uppgift ar att vara expertstod till kommuner, landsting och enskilda utforare. I syfte att
skaffa underlag for att utveckla stodet arbetar Nka med att sammanstilla och publicera
lattillgangliga kunskapsoversikter som finns tillgdngliga i tryckt format och som pdf-
filer pa var webbsida www.anhoriga.se

Denna kunskapsoversikt dr en uppdatering av den forsta kunskapsoversikten med
samma namn — Anhoriga som kombinerar forvarvsarbete och anhoérigomsorg — som
publicerades av Nationellt kompetenscentrum Anhoériga 2010. Under den sexérspe-
rioden som gitt sedan dess har det genomforts flera intressanta studier i Sverige och
andra OECD-lander. Studier som vickt behov och intresse av att ndrmare belysa hur
situationen for anhoriga som kombinerar forviarvsarbete och anhorigomsorg kan ha
forandrats. Ann-Britt Sand granskar i denna kunskapsoversikt vilka forandringar och
tendenser som kan skonjas internationellt och i vart eget land, nir det giller den
storsta gruppen anhoriga omsorgsgivare, det vill sdga yrkesverksamma personer mel-
lan 45 och 64 ar.

I nistan alla OECD-lander kombinerar anhoriga under 65 ar anhérigomsorg med for-
varvsarbete. Det dr ocksa for anhoriga i denna aldersgrupp som den obetalda omsorgen
till foraldrar har 6kat mest. I kunskapsoversikten analyseras mojliga orsaker till detta
och effekter for omsorgsgivarna. Internationella studier som presenteras belyser om-
standigheter av stor betydelse for den generellt positiva effekten omsorgen har fér om-
sorgsgivare jamfort med dem som inte ger en sddan hjilp. Vi far samtidigt mer kun-
skap om de omstindigheter som ger en signifikant negativ pdverkan pa omsorgsgiva-
rens hilsa och vidlméende fysiskt, emotionellt och ekonomiskt. Kunskapsoversikten
belyser effekterna av den obetalda omsorgen som yrkesverksamma omsorgsgivare ger
utifran ett socialpolitiskt, ekonomiskt och arbetsmarknadspolitiskt perspektiv.

Att forviarvsarbeta och samtidigt ge regelbunden hjilp till narstdende medfor tidsbrist,
stress, trotthet och skuldkénslor. Det innebar ocksa sdmre inkomst och negativ 16neut-
veckling samt hinder for yrkesmissig utveckling. Ju fler timmar av omsorg, desto
storre dr sannolikheten att anhoriga ger upp betalt arbete. Studier som refereras visar
att omsorgsmonster i samhallet padverkar kvinnors och mins liv olika och att skillna-



derna mellan kvinnor och mén stirks av socioekonomiska faktorer och etnicitet. I vissa
avseenden har kunskaperna okat om anhorigstodets betydelse for mojligheten att
kunna fortsitta arbeta och ge omsorg, men resultat visar ocksa att det finns stora bris-
ter nar det giller anhorigstodets utveckling. Avgorande for anhorigas fortsatta insatser
ar flexibiliteten i det offentliga stodet, dess forméga att anpassa sig till familjers och
individers personliga behov och att anhorigstodet utvecklas for att mota yrkesverk-
samma omsorgsgivares behov. En viktig framtidsfrdga &ar att yrkesverksamma om-
sorgsgivarnas behov uppmirksammas av arbetsgivare for mer anhoérigvanliga arbets-
former.

Kunskapsoversikten vander sig till politiker, chefer och personalkonsulter som arbetar
med arbetsmarknadsfragor, personalférsorjning och sociala fragor i arbetslivet. Kun-
skapsoversikten ger for studenter en bred beskrivning av anhorigfragor.

Vill du fordjupa dig ytterligare sd finns de refererade killorna tillgingliga i Nka:s
bibliotek. De kan erhallas till sjalvkostnadspris genom kontakt med Nka:s administra-
tor, e-post: info@anhoriga.se eller telefon: 0480-41 80 20.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson

Verksamhetschef FoU-ledare



Sammanfattning

Syftet med denna kunskapsoversikt ar att undersoka vilken svensk och internationell
kunskap som finns dokumenterad kring dem som kombinerar forviarvsarbete och an-
horigomsorg inklusive fragan om vilket eventuellt samhallsstod dessa anhoriga far. Det
ir en uppdaterad, men ocksd betydligt utokad version, av den kunskapsoversikt med
samma namn som publicerades &r 2010. Merparten av alla som ger anhérigomsorg ar i
forvarvsaktiv dlder, det galler sivil internationellt som i Sverige. Internationellt ar
kombinationen forvarvsarbete och anhérigomsorg uppméarksammad och de problem
som kan uppsta ar kdnda; det ar ofta svart att forena omfattande anhorigomsorg med
ett forviarvsarbete. Internationellt finns dven forslag pa atgarder for att kunna mojlig-
gora forvarvsarbete, eller pd annat satt hjalpa dem som kommit i en sddan situation. I
Sverige har gruppen forvarvsarbetande anhériga forblivit tamligen osynlig. Omfattande
nedskirningar samt andra forandringar inom offentlig vard och omsorg har gett effek-
ter for anhoriga. Numera har anhorigas ibland mycket svara situation uppmaérksam-
mats. Hur anhoriga ska klara av sitt arbetsliv eller vilka effekter det ger om de inte kan
hantera den situationen, har emellertid inte lett till ndgon stérre politisk eftertanke.
Numera finns dock négra storre svenska studier inom omradet och diarmed ocksa ett
nationellt underlag.

Majoriteten av all omsorg i Sverige utfors av anhoriga och 1,3 miljoner, eller var femte
person i vuxen alder, ger hjilp eller stod till ndgon narstaende. Jamfort med tidigare
studier ar det en 6kning. Anhorigas 6kande insatser har fatt effekter pa flera sitt och
inte 6verraskande rapporterar ménga anhoriga i Sverige att omsorgen gett konsekven-
ser for arbetssituationen. Kvinnor drabbas mer av anhorigomsorgens negativa konse-
kvenser jamfort med man. Sambandet mellan omfattande omsorgsinsatser och ldagre
deltagande i arbetslivet ar starkt savil i Sverige som internationellt. Sverige har emel-
lertid en individuell lagstiftning och det dr individens arbete och 16n som &ar grunden i
socialforsakringssystemet. Behov av vard och omsorg ska tickas av samhallet och an-
horigomsorg ses som ett frivilligt &tagande vilket innebir att det inte finns nagon direkt
lagstiftning som skyddar anhoriga. I utomnordiska lander 4r omsorg om nérstaende
vanligen ett ansvar som vilar pa familjen. Trots det finns det ofta ndgon form av hjalp
frdn samhaillet. I manga lander kan anhoriga fa ekonomisk ersittning, vilket ar en
snabbt vixande stodform i Europa. Trots 6kad anhorigomsorg i Sverige har andelen
som far ekonomiska ersittningar for sidant arbete istéllet minskat.

Nir det giller omsorgsgivande anhorigas forhallande till arbetsmarknaden finns det
flera problem. Det kan innebara risker for arbetsgivaren genom arbetsfrénvaro, simre
produktivitet och lidgre 16nsamhet. Det finns dessutom en omvind risk, att anhoriga
overarbetar for att kompensera eventuell franvaro och andra effekter av anhorig-
omsorg, och med stress, utmattning och kanske sjukskrivning som foljd. Att arbeta
fram ett anhorigvinligt arbetsliv kan minska vissa omkostnader for arbetsgivare samt



hjilpa anhdriga att klara av att kombinera anhorigomsorg och arbete. Studier visar att
mojligheten till flexibla arbetstider, stodjande chefer och forstdelse frdn kollegor,
hjalper anhoriga att klara av situationen. For dem som vill lamna arbetet f6r omsorgs-
syften, kan traning och stédprogram fran arbetsgivaren underlitta terkomsten i ar-
betslivet. Med tanke pé att arbetsgivare har mycket olika forutsiattningar behévs under-
sokningar som tar hiansyn till sidana olikheter. En fraga som maéste stillas ar ocksd om
omsorgsgivande anhoriga blir mindre attraktiva som arbetskraft och vad det i sa fall
innebar.

Mindre uppmairksammat ar att produktiviteten pa arbetsmarknaden kan péverkas. For
arbetsgivaren ar det franvaro och lagre produktion som ger de storsta ekonomiska ris-
kerna. Ur ett samhillsekonomiskt perspektiv dr den forlorade arbetsinkomsten for
individen ett problem eftersom den for med sig en minskad skatteintdkt. Forutom detta
finns det andra kostnader for samhaéllet i och med att anhoriga riskerar att 6veran-
stringa sig och fa forsdmrad hilsa vilket, utover en uppenbar fara for individen, ocksa
medfor en risk att den nirstdende snabbare behover mer omfattande offentlig vard och
omsorg.

I Sverige finns en malsiattning om jamlikhet och jamstilldhet bland annat genom att ge
lika mojligheter och skyldigheter for kvinnor och mén att kunna arbeta och f6rsorja sig.
Vilfardsstaten har via kommuner och landsting ansvaret for individernas behov av
vard och omsorg. Stora krav har emellertid lagts pa anhoriga genom de fordandringar
som skett i vilfirdssystemet. Det ar darfor viktigt att poangtera behovet av att se om-
radet ur ett svenskt perspektiv, beroende pa den specifika lagstiftningen bade vad gil-
ler arbetsliv som vilfardsstat.

I andra liander finns diskussioner kring den 6kande aldern i populationen och andra
demografiska karaktaristika som kan paverka mojligheterna till stod fran familj och
vanner. Dar noteras den sjunkande fertilitetsgraden, det 6kande deltagandet av kvin-
nor i arbetskraften och den forandrade familjestrukturen i termer av 6kande skilsmas-
sor och rekonstruerade familjer. Antaganden om fortsatt omfattande hjilp fran natverk
av familj och vianner fir mycket kritik. Slutsatsen som dras ar att fortsatt fokus pa fa-
miljerna for att tillgodose de dldres behov inte ar hallbart.

I Sverige laggs stor vikt vid att begransa de 6kande vardkostnaderna for den dldre be-
folkningen och att satsa pA hemmaboende. Trots att mycket av det praktiska ansvaret
har lagts pa anhoriga har hemmet som vardplats sillan diskuterats utifran de anhéri-
gas synvinkel. Hemmaboende bygger pa forutsattningen att det gér att fa en god offent-
lig vard och omsorg i hemmet och utifrdn tanken om att hemmaboende dr den 6nsk-
varda boendeformen.

Att anhoriga star for insatsen siger ingenting om kvaliteten pa vare sig arbetet eller
relationen. Det sédger heller ingenting om huruvida insatsen upplevs som frivillig eller
inte. Att ta rollen som anhorig omsorgsgivare kan bade vara ett personligt val och/eller
en strukturell nédvandighet, och dven om anhorigomsorg ar ett frivilligt atagande ar
omfattningen och formerna ar inte alltid sjalvvalda.



Behov av anhorigomsorg kan i princip uppsté for alla, oavsett alder, och det kan inne-
bira vird och omsorg for personer i alla aldrar frin sma barn till gamla ménniskor.
Forskning visar att majoriteten av alla som hjilper en narstaende har ett arbete och det
innebar att arbetande omsorgsgivare ir en mycket heterogen grupp. Effekterna av an-
horigomsorg ser ddrmed olika ut for olika personer. Men omsorgsgivande anhoriga ar
fler &n nagonsin och omradet innehaller en problematik som har betydelse pa flera
sétt; hilsa, ekonomi och inte minst i forhéllande till arbetsmarknaden och méjligheter-
na till forsorjning. Det vacker ocksa frigor om demokrati och jamstélldhet. Det behovs
en 0kad medvetenhet om att anhdrigomsorg, utéver andra problem, ocksa kan ge eko-
nomiska bekymmer. I Sverige finns en tdmligen oreflekterad syn pa vad anhorigomsorg
innebar. Det behovs darfor fornyade diskussioner kring anhorigas 6kande ansvar for
hjalp till dldre och personer med funktionshinder — men ocksa diskussioner om vad det
betyder att vara beroende av anhoriga.

Ar 2009 blev Sveriges kommuner skyldiga att ge stod till anhoriga som hjilper en nir-
stdende som ar ldngvarigt sjuk, har funktionsnedsittning eller behover hjalp pa grund
av alder, men redan 1998 rekommenderades kommunerna att bygga upp anhorigstod
och statliga medel satsades for detta. I Sverige har kommunerna siledes haft lang tid
pa sig att bygga upp anhorigstod. Anhorigstod i olika former ar viktigt och det har skett
en utveckling 6ver tid. Men det finns inte uppgifter om hur ménga som far del av anho-
rigstod och om det verkligen nir dem som behover det mest. Mycket av anhorigstodet
ar uppbyggt kring dldre makar och det ar inte sjalvklart att det passar foér den som har
ett arbete att skota. Ser man till vilka former av stod som ar viktiga har littillgingliga
och individuellt anpassade vard- och omsorgstjanster med god kvalitet en nyckelroll.
Men anhoriga vill ocksa bli sedda, lyssnade pa och bemoétta med respekt samt fa eko-
nomisk ersattning for att tacka forluster vid anhdrigomsorg. Vi kan se en 6kad belast-
ning pa anhoriga och att bygga upp stod till anhoriga kan vara en respons pa ett avta-
gande samhillsansvar. Ur ett medborgarperspektiv kan kunskap om lagstiftningen
darfor vara ett viktigt anhorigstod. Det giller att kdnna till vilka rattigheter som finns
om man ar i behov av hjélp eller har en nirstiende som har sidana behov. Att arbeta in
ett anhorigperspektiv i vard- och omsorgsorganisationerna ar ocksd nodviandigt och
har aterstar arbete for att uppfylla lagens intentioner.
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KAPITEL 1.

Inledning, syfte och metod

Inledning

Ar 2010 publicerades kunskapsoversikten “Anhériga som kombinerar forvirvsarbete
och anhérigomsorg”. D4 som nu dr merparten av alla som ger anhorigomsorg i for-
varvsaktiv alder, ndgot som inte vackt mycket debatt nir det giller konsekvenser vare
sig for individerna eller for samhallet. Internationellt har dessa anhorigas situation fatt
alltmer 6kad uppmairksamhet. I Sverige har gruppen varit mer osynlig 4n i andra lan-
der, bland annat genom antagandet att den offentliga sektorn tillhandahaller den hjalp
som behovs. Det forhallandet stimmer inte och anhérigas situation ska numera tas i
beaktande inom vard och omsorg; det ska finnas ett anhorigperspektiv. Ar 2009 blev
kommunerna skyldiga att ge st6d till anhoriga som hjilper en narstiende som ar lang-
varigt sjuk, har funktionsnedsittning eller behover hjélp pa grund av alder (SoL 2009,
kap 5810). Stodet har i hog grad byggts upp kring dldre makar och med en psykosocial
inriktning. Hur stodet ska se ut for att anhoriga ska kunna klara av sitt arbetsliv eller
vilka effekter det fir om de inte kan hantera den situationen verkar dock inte, i ett
svenskt scenario, ha manat till ndgon storre eftertanke.

I manga valfirdsstater har fokus for intresse och politik legat pd hur foraldrar ska
kunna forvarvsarbeta genom att erbjuda barnomsorg, medan andra grupper har lam-
nats att ensamma hantera problemen med att kombinera omsorg om nirstdende med
forvarvsarbete. Det finns dock flera skal till att synliggéra denna grupp, och nagra ges
nedan. Varfor behover anhoriga som forsoker kombinera anhorigomsorg med for-
varvsarbete sirskild uppmirksamhet, fragar sig redaktorerna till boken Combining
Paid Work and Family Care (1). Ar inte dessa anhériga en grupp som per definition Ar
utanfor arbetsmarknaden. Om négra klarar att hantera arbete och omsorg av en ildre
eller funktionsnedsatt person sa kan de vil inte vara sédrskilt manga och behover inte
négon speciell uppmirksamhet och stod.” Detta var, skriver de som direkt svar pa sin
frga, kanske korrekt i borjan av 1950-talet men sedan dess har virlden forandrats.
Overallt har relationen mellan arbete och omsorg blivit omformad av olika influenser
och det ar framfor allt tva stora strukturella féorandringar som skett, kvinnors 6kande
deltagande pa arbetsmarknaden, och den 6kande dldre befolkningen. Varldens befolk-
ning blir allt dldre; mellan 1950 och 2010, 6kade andelen av den globala befolkningen
65 ar eller dldre, fran 5 procent till 8 procent och vid 2050 berdknas den vara 16 pro-
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cent (1 s. 11). Ser man till OECD-ldnderna’ ar okningen dnnu storre, det berdknas att ar
2050 kommer en fjardedel av befolkningen i dessa ldnder att vara 6ver 65 ar (ibid.).
Aven om aldrandet har forskjutits uppat i ldrarna innebér det inte att omsorgsbeho-
ven har forsvunnit, bara forflyttats uppét i tid for vissa grupper (ibid). Ser vi till
klasskillnader har ohélsan snarare 6kat. Dessutom lever dven personer med sjukdomar
eller funktionsnedsattningar allt 1angre (2).

En dramatisk 6kning av hjalpbehoven kommer att fa en djupgédende paverkan pa famil-
jer och anhoriga. Det kan inte forvéintas att kvinnor ska avsta fran yrkesarbete for att ge
obetald vérd, och utan att fi hjilp och stod. Den 6kande kvinnliga forvarvsfrekvensen
och uppmaningar om att alla yrkesverksamma ska arbeta allt langre, gor det viktigt for
offentlig policy att fokusera hur man bist kan stédja forvarvsarbetande anhoriga att
kunna uppné en rimlig balans.

Trots att det i Sverige ar ganska tyst kring forvarvsarbetande anhorigas situation har
det inte alltid varit sd. Redan i slutet av 1970-talet insag svenska politiker att det inte ar
helt enkelt att forena omsorg med ett forvarvsarbete. D4 tillsattes det som kom att kal-
las for Anhorigvardskommittén med uppdrag att undersoka situationen for omsorgsgi-
vande anhoriga samt ge forslag till samhallshjalp. Kommittén ansag att det direkta
stodet till anhoriga kunde forbattras pa flera olika sitt, till exempel genom anhérigan-
stillning, mojligheter till betald ledighet for anhorigvard, regelbunden avlastning samt
utbildning (3). En annan viktig uppgift var att 6ka virdpersonalens intresse for anhori-
gas situation. Det hir skrevs i borjan av 1980-talet och en del av Anhorigvardskommit-
téns forslag om forbattringar for anhoriga har funnits med i de forslag och yttranden
som senare har gjorts infor de olika reformerna inom dldre- och handikappomsorgen.
Den viktiga insikten om de arbetsmissiga och ekonomiska problem som kan drabba
anhoriga har dock inte varit framtridande. Ar 1998 nimndes anhoériga for forsta
gingen i Socialtjanstlagen dé det infordes ett tilligg om att kommunerna bor ge hjilp
och stdd till anhorig. Ar 2009 dndrades det villkorliga ordet bor till att kommunen skall
ge hjilp och stdd till personer som hjilper nagon ldngvarigt sjuk, dldre eller funktions-
hindrad. De forslag som gavs av Anhorigvardskommittén om mdjligheter till betald
ledighet®, regelbunden avlésning och anhériganstillning har dock inte lyfts fram som
viktiga stod, det vill sdga problematiken f6r anhoriga som kombinerar anhorigomsorg
och férvarvsarbete har varit timligen nedtonad.

' OECD-léinderna bestar av flertalet linder i Europa samt Australien, Kanada, Nya Zeeland, Ja-
pan, Sydkorea och USA.

? Nirstadendepenning kan ses som en betald ledighet, det kréavs emellertid vissa forutsidttningar
for att erséttning ska ges. Mer beskrivning om Niarstdendepenning ges i kapitel 6.
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Syfte

Det overgripande syftet med denna studie ar att undersoka vilken svensk och interna-
tionell kunskap som finns dokumenterad kring dem som kombinerar forviarvsarbete
och anhorigomsorg inklusive fragan om vilket samhallsstod som ges till denna grupp.

Fortydliganden och avgransningar

Jag har valt att inte diskutera anhoriga utifran den nirstdendes sjukdom och av flera
skil. Med ett anhorigperspektiv i forhallande till forvarvsarbete menar jag att likheter-
na i anhorigas situation dr storre dn skillnaderna och det finns risk att man bortser fran
det om man fokuserar den narstdendes sjukdom. Anhérigas upplevelse av sin situation
ar alltid individuell och handlar ofta mer om person, situation och relation 4n om den
nirstdendes diagnos. Effekterna av anhorigomsorg ar generellt storre om det géller en
make-maka-relation eller for fordldrar vars barn har funktionsnedsittning, dn i andra
relationer, och oavsett sjukdom hos den nérstdende. Ser man till ett livsperspektiv ar
detta dnnu mer uppenbart. Anhorigas kon och etnicitet har ocksa storre betydelse dn
den narstdendes diagnos i det har perspektivet. Daremot ar det naturligtvis relevant att
ibland diskutera anhorigas situation utifran den narstaendes sjukdom.

Anhériga ger hjilp till nirstiende i alla dldersgrupper.® Det tidigare uppdraget for kun-
skapsoversikten gillde i forsta hand anhériga till dldre, men i den har versionen kom-
mer dven andra aldrar att ingd d&ven om det inte alltid ar uttalat vilka som far hjalp eller
vilka aldrar de befinner sig i. Den mesta forskningen som finns i omradet géller dock
anhoriga till dldre och de ar ocksé den storsta gruppen av hjalpbehévande. Internation-
ell forskning kommer att beskrivas da den ger mojligheter till savil ny kunskap som
jamforelser med svenska resultat. Aven om ambitionen ir att ta fram den kunskap som
finns samlad &ar det viktigt att podngtera att kunskapsoversikten inte ar heltickande.
Det viktiga i ssmmanhanget ar dock att soka aterge de visentligaste monstren i forsk-
ningen och en forhoppning ar att 6versikten ska vicka intresse och med hjilp av refe-

’ Det finns en risk att termen anhorigvardare eller anhorig omsorgsgivare blir synonym med
hjalp till dldre trots att sa inte dr fallet. Daremot ar anhorigas hjalp till dldre mer undersokt. Ett
vaxande antal manniskor med kroniska dkommor eller funktionsnedsattningar beh6ver anhéri-
gas hjélp. Att vara anhérig till en medelalders eller yngre person kan innebira andra problem &n
att vara det till en dldre, exempelvis kan det behévas andra typer av stodformer. Aven unga min-
niskor ger anhorigomsorg. I USA har man uppméirksammat att barn tar ett omfattande virdan-
svar for sjuka foraldrar eller mor- och farféraldrar (Family Caregiver Alliance). Skolan och social-
tjdnsten ar ofta omedvetna om detta ansvar. Nationella data fran Storbritannien visar att det dar
finns omkring 61 000 unga anhoriga (4). Ungefar en femtedel ger hjdlp mer &n 20 timmar per
vecka. Drygt 5000 av dem, vilket dr 7 procent av alla i denna grupp, ger hjalp mer 4n 50 timmar
per vecka. Man har funnit att dessa ungdomar har daliga karridr- och arbetsmgjligheter. Det
finns inte bra stod for de unga, det ar inte anpassat efter deras alder. I Sverige fick Nka i uppdrag
att undersoka barn som anhoriga och unga anhorigas situation och Nka har darefter publicerat
kunskapsoversikter kring dessa anhoriga, se www.anhoriga.se.
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renserna kan den som vill ha férdjupning i ndgot omrade finna den eller de forfattare
som kan utveckla den specifika fragestillningen.

En typ av avgrinsning dr att jag inte i nagon storre utstrackning tar upp de positiva
sidorna med att hjdlpa nirstdende. Det finns ofta en uppenbar glddje och tillfredsstal-
lelse hos anhériga 6ver att kunna ge hjélp (5). Den kinsla av oumbaérlighet som anhori-
gomsorg inte sillan innebar kan bli det som ger livet ett nytt och viktigt innehéll. Det
betyder att det finns kvaliteter i anhoriginsatserna som inte latt kan erséttas pa annat
sétt, vilket ocksd ar en viktig del av problematiken. Syftet ar emellertid att mer Gvergri-
pande beskriva vilka svérigheter som kan ligga i att kombinera forviarvsarbete och an-
horigomsorg. For beskrivningar av positiva exempel hinvisas till referenserna
(exempelvis 5, 6, 7—9).

Begreppsdefinitioner

Anhorig omsorgsgivare

I den hir texten kommer begreppet anhorig och anhorig omsorgsgivare att anviandas.
Med detta menas en person som pa négot satt bistar ndgon inom familjen eller slakt-
kretsen, och det handlar vanligen, men inte alltid, om nira anhoriga. I det hir sam-
manhanget handlar det om anhériga som pé nagot siatt kombinerar forvarvsarbete med
hjélp till ndgon narstdende. Begreppet anhorigvardare verkar vara pa vag att ersittas
av begreppet anhorig eller anhorig omsorgsgivare, men ar vanligt i dldre skrifter, och i
vissa fall anvinds darfor termen anhorigvardare aven har. Det dr emellertid ytterst fa
manniskor som definierar sig pa dessa sitt, man ar istillet nagot i forhéllande till den
som fér hjalp; maka/make, dotter, son, barnbarn etcetera. Vanligen definierar man inte
arbetet som vard, anhorigvard eller anhérigomsorg utan ser sig som nagon som ger
hjalp med noédviandiga sysslor. Nar det géller anhorigas hjalpinsatser sker ibland en
smygande process med ett allt mer 6kande omsorgsbehov hos den nirstdende. Ibland
intraffar en hastig fordndring, eller ett medf6tt hjalpbehov, och det kan ta tid innan den
anhorige forstdr vad den nya situationen innebir. Oavsett forlopp ar “beslutet bli anho-
rig omsorgsgivare” sillan ett medvetet val, det ar istdllet ndgot man "blir” (5). Hjidlpen
tas ofta for given, av den anhorige sjalv men kanske ocksa av den som behdver hjalpen
och dven av andra personer i omgivningen. Det finns saledes flera skl till att man inte
definierar sig som omsorgsgivare i detta sammanhang och ett problem ar darfor att
man inte alltid ar mottaglig for information som riktar sig till anhorigvardare eller an-
horiga omsorgsgivare.
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Narstaende
Den som far hjilp kallas hér for nirstiende,’ hjalpmottagare eller hjdlpbehdvande. Att
det inte alltid ar ett ensidigt givande eller mottagande av hjilp ar underforstitt.

Formell och informell omsorg

Formell omsorg stir for de offentliga vard- och omsorgsinsatser som ofta utfors av
kommuner och landsting eller av privatrattsliga foretag pa entreprenad (6). Social-
tjanstens insatser ar stod, omsorg och service enligt Socialtjanstlagen. Hilso- och sjuk-
vardspersonal ger sjukvard enligt Hilso- och sjukvardslagen. Anhorigas insatser riknas
som informella insatser. Ofta sammanblandas anhorigomsorg med frivilliginsatser.
Med frivilliga insatser menas vanligen oavlonade arbetsuppgifter som ir fritt valda och
bedrivs inom ndgon slags formaliserad ram inom frivilliga organisationer, offentlig
sektor eller foretag. Anhorigas insatser ar forhoppningsvis frivilliga men ar i min defi-
nition inte samma sak som avses med frivilliginsatser enligt definitionen ovan.

Anhoérigas insatser

Det finns olika sorteringssystem for att beskriva och identifiera hjalp och stodinsatser.
Man kan dela in sddana insatser i fem breda kategorier. 1) Kdnslomassig hjilp, 2) di-
rekt praktisk hjilp, 3) hjilp genom att agera ombud for kontakter med myndigheter
och organisationer, 4) ekonomisk hjélp, samt 5) delat hushall som sarskild kategori
(t.ex. 10). Kanslomaissig hjilp kan handla om att muntra upp och motivera den néarsta-
ende, att ringa for att kontrollera att allt 4r som det ska vara. Som praktisk hjilp raknas
hushéllsfragor, dit hor dven utomhusaktiviteter som triadgardsarbete, reparationer,
men dven transporter, hjalp med promenader ete. Till praktisk hjilp kan dven person-
lig vard raknas, dit hor hjalp med att kla av och p4, hjalp med dusch/bad, hjalp till och
frdn sidng, stol, toalett, matning, tillsyn. Delat hushéll ar en speciell kategori d& det
vanligen innebir mer arbete in om man inte bor tillsammans. Aven hir kan tillsyn ing
och en aspekt av tillsyn &r att inte kunna ldmna den nirstdende utan att ndgon annan
finns narvarande. Denna form av tillsyn innebér négot annat &n att se till att allt ar bra,
framfor allt blir konsekvenserna for den anhérige helt annorlunda (5, 11). I anhorigas
uppgifter ingar ibland &ven sjukvérdande inslag; medicinering, omlaggningar, ge spru-
tor m.m. Anhoériga kan vara bade hjalpgivare och vardadministratorer, det vill sédga se
till att den dldre fir offentlig vard och hjalp. Den hjilp anhoriga stér for kan siledes
innehalla saval praktiska uppgifter som kianslomassigt stod. Insatserna kan variera fran
mindre avgransade uppgifter till att vara mycket omfattande. Det dr inte alltid arbetet i
sig som skiljer informella frin formella insatser men det finns en relation i bakgrunden
som har betydelse for att man patar sig uppgiften, eller férviantas utféra den.

Har anviands den definition som Socialstyrelsen rekommenderar. Landstingen anviander andra
definitioner vilket kan vara forvirrande men oftast forstdr man av sammanhanget vem som av-
ses.
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Samre ekonomi och relativ fattigdom

Ett begrepp som ofta framkommer i studier om anhoérigomsorg ar att denna kan resul-
tera i saimre ekonomi och fattigdom. Begreppet fattigdom ar ett problematiskt begrepp
och kan vara absolut eller relativ. Oftast avses ekonomisk eller monetar fattigdom,
alltsa laga eller icke-existerande inkomster eller ekonomiska tillgdngar. Begreppet fat-
tigdom anvinds dock dven for avsaknad av livsmojligheter, brist pa utbildning etcetera.
Genom att anvidnda begreppet relativ fattigdom gar det att méita enskilda individers
upplevelser av sin fattigdom och hur fattigdomen i ett samhille utvecklas; trots att
medborgarnas absoluta fattigdom minskar, kan den relativa fattigdomen 6ka, genom
exempelvis storre loneskillnader, ndgot som kan mitas genom en jamforelse mellan
olika inkomstgrupper.

Metod

Detta ar en uppdaterad version av kunskapséversikt 2010:1. Den tidigare insamlingen
av material pagick till och med varen 2009. I en kunskapséversikt som jag skrev och
publicerade 2014 var uppdraget att ta fram svensk och internationell forskning kring
anhorigomsorg och ekonomi samt arbetsgivarinitiativ och lagstiftningsfragor (12).
Kunskapsoversikten handlade dven om kombinationen forvarvsarbete och anhorig-
omsorg. En del av resultaten lampar sig darfor att dteranvédnda i denna bok. Den inter-
nationella forskningen i omridet dr ansenlig, den ar ocksd samstdmmig nar det giller
konsekvenserna. Fram till &r 2012 var det sparsamt med svenska studier kring for-
varvsarbete och anhorigomsorg. Sedan dess har det tillkommit tva storre studier, en
frdn Socialstyrelsen och en frdn Stockholms universitet. Dessutom finns en doktorsav-
handling om medelalders forviarvsarbetande och omsorgsgivande dottrar och soner
(13). Dessa studier kommer att ingé i den hir versionen och ger storre mojlighet att
jamfora med den internationella kunskapen i omrédet.

Rapportering av en forskningsoversikt kan folja olika slag av dispositioner. Man har pa
senare tid allt oftare kommit att rekommendera den traditionella rapporteringsformen,
det vill sdga introduktion, problem, metod, resultat och diskussion, dar denna ar till-
lamplig (14). I den hir boken f6ljs i stort den traditionella strukturen, det vill sdga att
resultaten presenteras som kapitel med olika rubriker for att avslutas med ett kapitel
som innehaller en diskussion kring resultaten.

Material och kvalitet pa studierna

Det som styrt skrivandet av den har kunskapsoversikten ar syftet att ta fram kunskap
som framjar forstdelsen av hur anhorigas arbetsmassiga och ekonomiska situation kan
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paverkas.” Forskningsoversikten bygger framst p& samhallsvetenskaplig forskning. Jag
har i huvudsak hallit mig till vetenskapliga studier. Det innebar att studierna vanligtvis
bygger pa forskningsprojekt, att artiklarna eller kapitlen ar granskade av andra fors-
kare innan publiceringen och det ska darmed garantera en vetenskaplig kvalitet. | EU-
projekt har man ofta anlitat forskare fran olika lander som ansvarar for de uppgifter
som lamnas till gemensamma rapporter. Socialstyrelsens rapporter, andra offentliga
rapporter och skrifter raknas ocksa som tillforlitliga kallor.

Rapportens upplaggning

Kunskapsoversikten fortsatter med kapitel tva som ar en kort historik kring orsaker till
o6kningen av anhdérigas insatser. Darefter foljer en beskrivning av vad som finns skrivet
i forskningen eller pa annat satt dokumenterat kring forvarvsarbetande anhoriga saval
internationellt i kapitel tre, som i Sverige i kapitel fyra. Ekonomiskt stod till anhériga
ar nagot som diskuteras i de flesta lander och i kapitel fem redogor jag for nagra ut-
gangspunkter och internationella jamforelser kring sadant stod. Det ar ocksa ett viktigt
kapitel for forstaelsen av diskussionen kring ekonomisk erséattning till anhoriga i en
svensk kontext. | kapitel sex ar det ekonomiska ersattning i Sverige som redovisas.
Kapitel sju handlar om arbetsgivares stod till anhériga i arbetslivet och olika férsok
som gjorts kring detta. Kapitel atta tar upp samhallsstod till anhoériga och dar ar
svenska forhallanden i fokus. Allra sist, i kapitel nio, foljer en diskussion kring kombi-
nationen forvarvsarbete och anhdrigomsorg, stod till anhdriga samt ett antal socialpoli-
tiska fragor som kan stallas utifran hur det ar att ha narstaende med hjalpbehov.

® Martin Borg, bibliotek- och laranderesurser pa bibliotekshdgskolan i Boras, har fatt i uppdrag
att géra datastkning pa vetenskapliga artiklar pa nagra olika databaser med stkorden informal
care, maintenance, payment for care, working and care i nagra olika kombinationer. Har an-
vands framfér allt databasen Social Services Abstracts och ett antal av de internationella
abstracts och artiklar som ansags lampliga valdes ut. Utéver artikelsokningarna, har ytterligare,
egna eftersdkningar gjorts, och dar framkom ytterligare material i form av avhandlingar, bécker,
kapitel i bocker, rapporter samt en del évergripande och jamférande material fran EU. Totalt har
156 kéllor anvants.
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KAPITEL 2.

Varfor 6kad anhérigomsorg?
Historik och férandringar 6ver tid

Utgangspunkter for aldreomsorg

Under 1990-talet genomgick det svenska dldreomsorgssystemet en stor forandring
genom den si kallade Adelreformen som inférdes 1992. Sedan dess har kommunerna
haft huvudansvaret for dldreomsorgen. Huvudprincipen i den svenska dldrepolitiken ar
att dldreomsorgen skall vara solidariskt finansierad genom skattemedel och att den ska
vara tillginglig efter behov snarare an efter kopkraft (15). De som sjilva kan betala ska
inte ha foretrdde. Inte heller ska den offentliga dldreomsorgen framst inriktas pa de
allra fattigaste. Offentlig dldreomsorg har dirmed en generell inriktning och alla ar
med och delar kostnaderna. Forutom att offentligt finansierad omsorg, vard och service
ska vara tillginglig for alla, ska den vara av god kvalitet. Aldre ska ges mojligheter att
bo kvar i sitt hem och vid behov av hjilp ska denna ges via kommunen och utifrén ett
socialt perspektiv. Det dr den enskildes behov som ska styra hjilpinsatsen.

Minskning av offentlig dldreomsorg

Trots de offentliga intentionerna for dldreomsorgen har det skett stora forandringar,
och gapet mellan den andel dldre som behéver hjilp och den som verkligen far offentlig
hjialp har vuxit. Redan pa 1990-talet uppmirksammade Socialstyrelsen en obalans
mellan omsorgsbehov hos dldre och kommunernas ekonomiska resurser vilket ledde
till att handldggare inom dldreomsorgen allt oftare, istillet {6r bedoma de &dldres behov,
koncentrerade sig pa de insatser som kunde goras (16). Sedan lange ges den offentliga
hjéalpen framst till dem som &r 6ver 80 &r, men det har skett omfattande minskning
over tid dven i den gruppen. Jimfort med 1980 var det vid mitten av 2000-talet runt
100 000 farre (oavsett dlder) som fick hjélp frén hemtjansten, samtidigt som antalet 80
ar och aldre hade 6kat med mer 4n 200 000 personer (17).

Mellan 2001 och 2012 forsvann drygt 30 000 platser i sirskilt boende vilket innebar att
andelen ildre som bor i sddant boende har gatt fran 7,5 procent till 5,7 procent av be-
folkningen som &r 65 ar och dldre (18, 19). Minskningen av dldreboenden under 2000-
talet tycks ha varit s omfattande att alla sociala grupper har 6kat sina insatser for att
klara dldres omsorgsbehov konstaterar Ulmanen i sin studie 6ver vuxna barns 6kande
insatser for dldre foridldrar (20). Mellan &r 2002—2003 och ir 2009—2010 har hjilpen
frdn vuxna barn och andra narstiende utanfér hushéllet 6kat frén 48 till 63 procent av
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hemmaboende dldre med behov av praktisk hjalp (20). Trots att andelen som anvinder
privat kopt hjalp ocksa har 6kat, fran 10 till 15 procent, ar denna form av hjalp fortfa-
rande marginell eftersom antalet hjdlptimmar dr mycket lagre &n for bade hemtjanst
och anhoérigomsorg. Under 2000-talet 6kade anhorigomsorgen i alla utbildningsgrup-
per. Trots det kvarstdr de klassrelaterade monstren frén tidigare; anhérigomsorg ar
mer vanlig bland lagutbildade dldre medan privat kopt hjéalp fortfarande ar mer fore-
kommande bland hogutbildade aldre.

Offentliga investeringar for dldreomsorgen har minskat béde sett till pengar (upprak-
nat for inflation) och till procent av BNP. Anstillda inom geriatrisk vird har minskat
med 10 procent. Under perioden 2002 till 2009 minskade antalet arsarbetare inom
kommunalt finansierad dldreomsorg med ungefar 2 600 arsarbetare, vilket motsvarar
1,5 procent av personalvolymen (21, 22). Det forefaller inte vara s mycket men ser
man ddremot till antalet anstillda handlar det om 25 000 personer eller néstan 10
procent (22).

Ar 2012 hade cirka 14 procent av alla som var 65 &r eller dldre offentlig dldreomsorg
(23). Bland dem som var 80 ar eller mer var andelen 38 procent. Bistdndsbeslut om
dagverksamhet (for dem 65+) hade 11 200 personer. Drygt halften av dem (51 %) var i
aldern 80—89 ar (ibid).

Vi vet inte sdrskilt mycket om de &lderspensionérer som stir utanfér den offentliga
dldreomsorgen, trots att de utgér merparten av alla 6ver 65 ar. En kvalitativ studie som
efterfragar de dldres syn pa aldrande och framtida hjalpbehov har emellertid gjorts
(24). I den framkom att hilsa och sjalvstandighet viardesattes hogt av intervjuperso-
nerna. De sig inte fram emot att eventuellt komma att behdva hemtjinst. Deras bild av
dldreomsorgen var negativ, firgad av media och av grannars och bekantas erfarenhet-
er. Det radde osdkerhet om mojligheten att 6verhuvudtaget f& hemtjénst, om hur beho-
ven bedéms och av vem, samt dven om kvaliteten pa hjalpen. Analysen visar att offent-
lig hjdlp har kommit att associeras med omfattande hjdlpbehov och beroende, nagot
som innebdr en skiftning i vilfirden. Fran att ha varit hjalp till manga har dldreomsorg
kommit att betyda hjilp for en mindre och omsorgsmaéssigt sett tung grupp, och anses
darfor mer stigmatiserande (ibid). Sammantaget har detta inneburit att en del dldre
inte soker, inte far, alternativt véiljer bort offentlig dldreomsorg, och detta kan ses som
en del av forklaringen till anhoérigas 6kande omsorgsarbete i Sverige.

Aldre vill ha hemtjanst - inte anhdrigomsorg

Samtidigt som ovanstidende problematik finns méste det framhéllas att hemtjansten
fortfarande 4r bade uppskattad och populir bland de #ldre. Aven om det finns brister
och dit hor bland annat att inte kunna péaverka vilka tider de &dldre ska fa hjilp eller
mojligheterna att fi vistas ute, finner Socialstyrelsen i en brukarunders6kning fran
2014 att 89 procent av de dldre med hemtjanst och 83 procent av de ildre pa sarskilda
boenden uppger att de ar ganska eller mycket ngjda med det stod de far (25). Tidigare
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undersokningar har visat att de dldre sjdlva foredrar offentlig omsorg framfor anhori-
gas insatser och speciellt giller det for dem som har erfarenhet av offentlig omsorg
(t.ex. 26, 27).

En allt storre andel av de dldres behov av hjdlp och omsorg utférs emellertid av anho-
riga trots att en majoritet av de édldre egentligen vill ha hjilp av den offentligt finansi-
erade hemtjansten. Det finns heller ingenting som visar pa ndgon 6kning av viljan att fa
hjilp av anhoriga. Det innebir att savil dldre som anhoriga kan kidnna sig mer eller
mindre tvingade att ge, respektive ta emot hjilp (28, 29).

Mer arbete f6r vissa anhoériga

Forskningsresultat frén Sverige visar att genom minskad offentlig omsorg skapas olika
konsekvenser beroende pa socialgruppstillhorighet (29). De med hogre utbildning skaf-
far hjalp via service pa den privata marknaden. De med ligre utbildning viljer inte den
mojligheten, vilket kan betyda att de istéllet forlitar sig pa hjalp av anhoriga. Europe-
iska jamforelser visar samma sak (30).

Det som intriffat i praktiken nér det giller den offentliga dldreomsorgen ar att mycket
av det arbete som tidigare sags som en offentlig uppgift har lagts 6ver pa anhoriga. Tva
tredjedelar av alla dldre som behdver hjilp, far den frén en anhorig eller vin som de
inte bor tillsammans med. Anhoriga i alla grupper har 6kat sina insatser men framfor
allt giller det dottrar ur arbetarklassen (13, 20). En forklaring till att déttrar i arbetar-
klassen har Gkat sina anhoriginsatser kan saledes sokas i de forandringar som skett
inom den offentliga dldreomsorgen. Hogutbildade personer, eller deras anhoriga, ko-
per i hogre utstrackning tjanster (ibid).

Narstdende med funktionsnedsattning

Anhoriga ger inte bara hjalp till dldre utan till narstdende i alla &ldersgrupper. Sam-
héllets insatser for personer med funktionsnedsittning har 6kat sedan handikappre-
formen 1994. Samtidigt har forandringar 6ver tid inom den offentliga sektorn lett till
att anhorigas insatser, precis som nir det giller dldre, har okat for dem som inte be-
doms tillhora personkretsen,’ eller for dem med mindre hjilpbehov (31). Det finns inte
manga studier kring anhoérigas hjélp till vuxna narstdende som har hjélp enligt LSS.
Men numera vet man att d&ven for dem som ingdr i personkretsen dr anhorigas insatser
omfattande och inte sillan med ett komplicerat samspel med den offentliga sektorn
(32). Det finns daremot flera studier om att fa ett barn med funktionsnedsittning och
fordldraskap till sma barn med sirskilda behov (ibid.). Dar framgér att fordldern ses
framst som vardnadshavare som myndigheter kan utkrdva ansvar av, till exempel fran
skolans virld. Det finns en problematik kring fordldraansvar sa sett att det finns en

° Fér att fa hjalp enligt LSS krivs att personen tillhor nagon av de tre persongrupper som innefat-
tas i lagstiftningen.
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skyldighet att utova foraldraansvar, men ingen rittighet att enbart fa vara forélder. Det
finns dessutom en lang tradition av att soka orsaker till svarigheter i att familjen ar
dysfunktionell, att fordldrarna saknar tillrickliga fardigheter for vard/delaktighet i
varden/habiliteringen (ibid; 33, 34). Det finns fi studier om behov av fortsatt stod i
livet som vuxen och anhorigas roll som stéd. Det finns inte heller manga studier om att
bli dldre med en livsldng funktionsnedsattning och hur funktionsnedsattning paverkas
av alder. Det som framkommer ar emellertid att anhérigas stod till personer med LSS-
insatser ar mycket mer omfattande dn man tidigare kant till (32).

Internationella jamforelser

I manga lander ar det faststillt enligt lag att det ar familjen som ansvarar for de sjuka
och hjilpbehovande, vilket dr viktigt att ta hansyn till, inte minst om man gor jamfo-
relser. Familjens ansvar handlar om vard och omsorg men ofta ocksa om att sérja for
ekonomisk trygghet. I Sverige, och de 6vriga nordiska landerna, ar det samhillet som
har detta ansvar, vilket uttrycks i policy och i lagstiftning. Eftersom utgdngspunkten ar
att det ar samhallet som star for social omsorg och sjukvérd saknas vanligtvis de skyd-
dande faktorer (exempelvis nir det giller arbete och ekonomi) som kan finnas for an-
horiga i andra lander. Det ar darfor viktigt att inledningsvis betona att det inte finns
négot juridiskt ansvar mellan vuxna i Sverige, det vill sdga; vuxna barn har inte nagot
juridiskt ansvar for sina foraldrars forsorjning eller omsorgsbehov. Foraldrar har for-
dldraansvar for minderériga barn men kan f4 assistanshjalp for hjalpbehov pa grund av
barnets funktionsnedsattning. Inte heller har makar nagot ansvar att ge personlig vard
till varandra, sddan hjilp ska ske av fri vilja frin bada parter. Aldreomsorgspolicyn
bygger pa demokratiska ideal och poéngterar oberoende och integritet. Offentlig dldre-
omsorg ska mojliggora for hjalpbehdvande dldre att leva sjalvstandigt och bo kvar i sitt
hem, nirstdendes insatser ska bygga pa frivillighet. Demokratiska ideal, oberoende och
integritet galler dven for personer med funktionsnedséttning, och oavsett élder.

Forvarvsarbete och anhérigomsorg

Aven om anhériga och stod till anhoriga har fatt mer uppmirksamhet i Sverige under
senare ar har omradet forvarvsarbete och anhdrigomsorg inte varit sarskilt framtra-
dande i detta sammanhang. Sa har det inte alltid varit och det finns darfor skél att ga
négot bakat i historien. P4 1950-talet kom den socialpolitiska inriktningen om att dldre
i mojligaste man skulle bo kvar i sitt hem och vid behov av hjilp fanns den d& nyligen
inférda hemhjilpen, Jhemsamariterna”. Samtidigt var det ont om arbetskraft i Sverige
och kvinnor blev efterfrigade pa arbetsmarknaden. Det har sagts att 1960-talet var det
drtionde nar "hemmafrun férsvann” i Sverige (35). Med krav pa allas deltagande pé
arbetsmarknaden uppstod problem med vérd av hjalpbehévande i hemmet om inte
hemtjiansten kunde tdcka sddana behov. Det var, och dr, ocksa uppenbart att vissa om-
sorgsbehov dr svéra att forena med ett forvarvsarbete, dven med tillgdng till hemtjanst.
I slutet av 1970-talet tillsattes en statlig kommitté, Anhorigvardskommittén, i syfte att
utreda olika satt for att forbattra offentlig hjélp till anhoriga omsorgsgivare. Bakgrun-
den till kommittén var att man tidigare intresserat sig ytterst lite for anhorigas situa-
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tion bade vad gillde stodformer som effekter av hemmaboende for familjen. Kommit-
téns uppdrag var att undersoka situationen fér anhoriga samt ge forslag till samhalls-
hjalp inklusive att ta upp fragan om nagon form av ekonomiskt stod.

I Anhorigvardskommitténs betdnkande, Ledighet for anhorigvdrd frén 1983, utgick
man ifran den vardpolitiska inriktningen med kvarboende i hemmet (3). Kommittén
menade att detta kravde en utbyggnad och utveckling av primérvarden och den sociala
hemtjansten. Ett 6kat kvarboende forutsitter ofta hjilpinsatser i hemmet och forfat-
tarna hanvisade till attitydundersokningar som visat att manniskors benigenhet att
gora regelbundna vérdinsatser for sina nira anhoriga var avsevird men att det var
forenat med stora svarigheter att fa tjanstledigt for att varda ndgon anhdérig. Anhorig-
vardskommittén undersokte mojligheter till ledighet och foreslog inférandet av en
lagstadgad ritt till ledighet frén forvarvsarbete for den arbetstagare som 6nskar varda
en sjuk eller handikappad anhorig i hemmet. Réatten till ledighet delades upp pa kortare
och langre perioder.

Vad blev det av de férslag som gavs av Anhoérigvardskommittén?
Drygt 15 ar efter de forslag som gjordes av Anhorigvardskommittén i borjan av 1980-
talet, kom ett tilligg i Socialtjinstlagen 1998. Dir str att Socialtjansten bor genom
stod och avlastning underlitta for narstdende som vardar langvarigt sjuka, édldre eller
manniskor med funktionshinder. Bakgrunden till detta 4r de 6kande insikterna om den
ibland ytterst svéra livssituation som vissa anhoriga befinner sig i. Det framhélls att
denna typ av ofta otydliga uppgifter inte har haft ndgon hog prioritet, sarskilt inte nar
det sker besparingar och personalinskriankningar inom hemtjdnst och sjukvard (36).
De problem som Anhérigvirdskommittén lyfte kring att forena anhorigomsorg och
arbete och ekonomisk ersittning som anhorigstod har dock fatt en nedtonad beskriv-
ning.

Man kan tolka ovanstadende text som att de forslag som gavs av Anhorigvardskommit-
tén i borjan av 1980-talet inte fick sérskilt stort genomslag i kommunerna och att det
darfor blev nodvandigt att skriva in stod till anhoriga i lagstiftning. Fragan ar vad som
har skett sedan anhoriga blev uppméarksammade i Socialtjinstlagen. Det ar en fraga
som aterstér att besvara i den hér kunskapséversikten.

Sammanfattningsvis kan man siga att anhorigas situation har uppméarksammats och
att politiker tidigt insdg att hemmaboende for hjalpbehévande ménniskor kunde in-
nebira svarigheter for deras anhoriga, inte minst i kombination med férvarvsarbete. I
det tillagg till socialtjainstlagen som gjordes 1998 har kommunerna rekommenderats
att ge olika former av stod till dem som utfor vird- och omsorgsarbete for en narsta-
ende. Sambhéllets ansvar och anhorigas frivillighet i virdarbetet har betonats. Fran den
1 juli 2009 dndrades det mer villkorliga ordet bor, till att kommunerna skall hjalpa
anhoriga. Att en viss sokt service inte finns i kommunen ar inget skil for avslag av an-
sokan poangterar Socialstyrelsen i sina riktlinjer (37).
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Summering och avslutande reflektion

Sedan 1980-talet har anhorigas omsorger for dldre okat, medan den offentliga dldre-
omsorgen har minskat (5, 13, 31, 38). Nedskarningarna inom den offentliga omsorgen i
Sverige har gett effekten att det ofta finns stora forvantningar pd anhoriga om att
hjélpa sina narstdende (39). Dessa forviantningar ar inte enkla att motséga for anhoriga
dven om det inte finns beldgg for dem i lagstiftningen. Medan hégutbildade dldre har
kompenserat for den minskade offentliga hjdlpen genom att kopa privata tjanster, har
det blivit vanligare bland lagutbildade dldre att fi anhdrigas hjalp. Det géller bade som
erséttning till utebliven hemtjanst och som komplettering till hemtjanstens insatser for
dem med storre omsorgsbehov. De forandringar som skett inom hemtjinsten innebar
ett avsteg frdn den nordiska modellen med individen snarare &n familjen som minsta
enhet i socialpolitiska sammanhang (5, 40, 41). Dessa forandringar har haft stor bety-
delse for anhorigas situation.

25



KAPITEL 3.

Anhorigomsorgens paverkan pa arbetslivet -
internationell kunskap

I det hiar kapitlet beskrivs internationell forskning, med reservationen att det giller
tillgénglig forskning frain OECD-linderna.” Gemensamt for dessa linder ar att de rik-
nas som hog- eller medelinkomstldnder. Sverige ingdr i dessa lander men anhorig-
omsorgens paverkan pé forviarvsarbete i ett svenskt perspektiv beskrivs mer ingdende i
nastkommande kapitel.

Enligt data fran Carers UK i Storbritannien har antalet personer som ger obetald vard
och omsorg till en funktionsnedsatt, sjuk eller gammal narstdende okat vasentligt un-
der den senaste tioarsperioden, frin 5,2 till 5,8 miljon personer mellan 2001 till 2011
(4). Den storsta 6kningen har skett bland dem som ger mer dn 20 timmars hjilp per
vecka, den punkt dir omsorg borjar ge en signifikant paverkan pé hilsa och vilméende
for omsorgsgivaren, och for majligheterna att fortsitta arbeta och samtidigt ge hjilp.
Vard och omsorg ar en viaxande fraga allteftersom populationen férandras och aldras,
och Carers UK menar att vi 6ver hela varlden kommer att se ménga fler familjer som
for en standig kamp for sin 6verlevnad. Det finns stora risker for att anhoriga blir fy-
siskt, emotionellt och ekonomiskt utblottade av omsorgen eftersom det inte alltid ar
latt att kombinera med arbete, ohélsan 6kar och relationer gar mot sammanbrott for
att man inte kan fa ratt hjalp och stéd (ibid).

I Japan ar en fjardedel av befolkningen 6ver 65 ar och det ar en andel som okar. Efter
andra varldskriget har det skett en expansion av kiarnfamiljen (istéllet for den tidigare
traditionella flergenerationsfamiljen), farre barn, och en snabbt ildrande befolkning.
Att kombinera forviarvsarbete och omsorg har varit en social fraga, och speciellt en
kvinnofraga, sedan 1980-talet. Aldreomsorg har dock alltmer blivit en friga for bade
kvinnor och min. Tkeda (42) som ir arbetslivsforskare, fann att anhorigas insatser i
hog grad paverkar deras mojligheter att skota sitt arbete. I Japan lamnar varje ar cirka
100 000 personer sina arbeten pa grund av anhérigomsorg, en knapp femtedel av dem
ar man.

Komplikationer i samband med anhérigomsorg ar vil kdnda och alltsedan borjan av
1990-talet har ett antal linder utanfor den nordiska vilfirdsmodellen fokuserat pa
forvarvsarbete och omsorg, och den problematik som kan uppsté bland anstillda. Ett

" OECD ir en ekonomisk samarbetsorganisation som bildades 1948 och som foér narvarande
bestar av 34 medlemslander. Linder som ingar finns i Europa, Nord- och Sydamerika, Oceanien,
Asien.
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flertal enkater har gjorts for att underséka anhorigas situation (43). Nar man ser till
studier av detta slag ar det litt att fastna i jamforelser trots att det inte ar helt enkelt att
jamfora. Dels definieras vird och omsorg olika, dels finns det inte alltid uppgifter for
hur mycket hjélp som ges. Trots det har alla studier samma slutsats; nimligen att gene-
rationen under den dldsta har en nyckelroll som omsorgsgivare. Vidare visar studierna
att det ar fa personer som &r i en situation dar de bade har ansvar for dldre foraldrar
och barn samtidigt som de ar forvarvsarbetande (t.ex. 44). Majoriteten har vuxna barn
nir deras foridldrar behover hjalp. Ett stort antal studier visar att detta hjilparbete ar
starkt konsrelaterat med hansyn till typ och omfattning av hjélp, men ocksa nir det
giller mottagarna. Kvinnor stir for den mesta hjdlpen men pa senare &r har man i
okande grad tagit pa sig sddana uppgifter (t.ex. 42). De aldre som oftast far hjalp ar i
forsta hand modrar, foljt av svarmdédrar och fader (45).

Mycket av forskningen om samband mellan omsorgsansvar och forvarvsarbete/for-
sorjning kommer frén lander dér tillgangen till offentlig omsorg ar mer begransad och
villkoren pa arbetsmarknaden ar andra dn i Sverige. Forskningen visar genomgéende
ett negativt samband mellan omfattande omsorgsansvar och forvarvsarbete, bade vad
géller deltagande i arbetslivet och antal arbetade timmar, och sarskilt for kvinnor. Men
endast en del av dessa studier mojliggor analyser av orsakssamband (se oversikt 46).
Att helt lamna arbetslivet dr ovanligt i alla 1ander. Det ar generellt vanligare att ga ner i
arbetstid. Annu vanligare 4r det med tillfilliga avbrott, anpassade arbetstider och svi-
righeter att satsa pa arbetet, exempelvis genom att inte kunna acceptera en befordran
(47—49). En slutsats av den internationella forskningen ar att anhorigomsorgens pa-
verkan pa forviarvsarbete och forsoérjning beror pa hur omfattande och langvarigt om-
sorgsgivandet ar.

Anhoérigomsorg - omfattning och innehall

Sett till hela OECD, utfér mer 4n en av tio vuxna personer informell, vanligen obetald
vérd och omsorg, definierad som hjélp med personlig vard eller hjdlp med dagliga akti-
viteter (ADL)® for ildre och for personer med funktionsnedséttningar, stir det i en
OECD-rapport fran 2011. I rapporten ingar 16 ldnder i analysen och den bygger pa ett
antal landsomfattande enkitstudier; hushéllsenkiter frdn Australien och Storbritan-
nien, enkéter pa individniva frdn Sydkorea, tva enkéatstudier pa individniva frén Euro-

® I texten forekommer begreppen ADL och IADL. ADL stér for activites of daily living och inne-
bir de saker man normalt gor for att klara sig i sin vardag; dta, kla sig, skota personlig hygien,
toalettbesok, handla, skota hemmet, arbeta, fritidsaktiviteter etc. IADL, instrumental activities of
daily living, ar inte lika n6dvéndiga for att en person ska kunna fungera, men de dr nédvindiga
for att individen ska kunna leva oberoende i samhillet; hushallsarbete, korrekta medicinintag,
skota ekonomin, handla mat eller klader, anvianda telefon eller andra former av kommunikation,
anvianda teknologi, kunna forflytta sig i samhaéllet. Det finns flera utvarderingsinstrument nar det
giller dessa funktioner som Katz ADL-skala och Lawtons IADL-skala. Personal inom sjukvirden
anvander sddana har skalor i sin praktik. De flesta personer som far hjalp av anhoriga har vanlig-
en problem med en eller flera av dessa funktioner.
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pean Survey on Health and Ageing (SHARE) och USA:s hilso- pensionsenkit. Hjalpgi-
vande anhorig definieras som alla individer som ger minst en timma hjilp per vecka.

Det finns en stor spridning av uppgifter som anhoriga utfér. Av alla som gav hjalp for-
delades insatserna pé foljande satt: regelbundna besok for att héalla sallskap (49 %),
inkdp (42 %), stadning och hushéllsgoromal (34 %), hjalp att forflytta sig (33 %), mat-
lagning och att forbereda méltider (32 %), ta hand om ekonomi och dagliga administra-
tiva saker (30 %), hjalp med att kld p& och av (27 %), hjilp med dusch eller bad (24 %),
hjalp i matsituationen (23 %), organisera professionell vard och omsorg (21 %), hjélp
med toalettbestyr (21 %) (50).

Det finns inte ndgon tydlig geografisk fordelning i omfattningen av anhorigomsorg. En
del lander i sédra Europa har bland de hogsta procenttalen (Italien, Spanien) medan
Grekland har bland de l4gsta andelarna tillsammans med Danmark och Sverige. En del
av skillnaderna mellan landerna handlar om viss skillnad i definitioner och forestall-
ningar om virdansvar for hjalpbehévande (50).

Ett stort antal anhoriga ger hjilp med dagliga aktiviteter som inkép och administrativt
arbete (51). Rdknar man in detta arbete ger en av tre vuxna 6ver 50 ars dlder obetald
omsorg. Forutom lander i sodra Europa, ar det en storre andel anhoriga som ger hjalp
med TADL jamfort med ADL. I de nordeuropeiska landerna ger, trots en forhéllandevis
hog offentlig tickning, anhoriga den storsta delen av IADL. For alla de 16 OECD lander
som ingick i studien, var ndra tvé tredjedelar av de informella omsorgsgivarna 6ver 50
ar, och kvinnor. Omsorg tenderar att avta i hdgre aldrar med en mindre andel anhoriga
hjilpare som ar 75 ar eller dldre, formodligen pa grund av hilsobegransningar. Samti-
digt sker en konsforandring bland anhoriga i takt med &lder. Relativt sett finns fler
manliga omsorgsgivare bland dem som ar 75 &r och aldre, i tvé tredjedelar av landerna
finns en liknande eller nigot hogre andel manliga 4n kvinnliga omsorgsgivare i den
aldersgruppen. Manliga anhdériga hjalper vanligen sin fru snarare dn andra nérstdende.
Aven om en stor andel av alla anhériga 4r vuxna barn eller makar si finns en forhallan-
devis stor andel som hjilper vinner och grannar (18 %), syskon eller fastrar/mostrar
eller mor/farbroder (18 %).

De flesta ger begriansad hjialp matt i tid men det finns en stor variation. Generellt ger
lite 6ver 50 procent mindre dn tio timmar per vecka (51). Det ar vanligt i ldnderna i
norra Europa och i Schweiz. I dessa lander ger mindre dn 20 procent en intensiv om-
sorg med mer dn 20 timmar per vecka vilket kan forklaras av tillgadng till hemtjanst
eller institutioner. Som kontrast, i sédra Europa och i Tjeckien och Polen, ger mer an
30 procent av omsorgsgivarna intensiv omsorg och i Spanien ar det till och med mer &n
50 procent, i Sydkorea ger hela 60 procent av anhoriga omsorgsgivare mer dn 20 tim-
mar hjilp per vecka.
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Olika kon olika omsorgsuppgifter

Det finns ett konsuppdelat arbete, dar dottrar i hdgre grad dn soner ar mer troliga att
hjélpa till med transporter, hushéllsarbete, inkop, hjidlp nir nagon &ar sjuk och att ge
personlig vard, och s6ner mer troliga att hjalpa till med reparationer och tradgardsar-
bete, beslutsfattande, och ekonomiska rad och stéd (t.ex. 52). Men det finns olika fynd
hér och att kvinnor har ett yrkesarbete verkar minska den konsuppdelade férdelningen
i hjdlpen (53). Utgdende fran kanadensiska data kring arbete, familj och tidsfordelning
gjorde Alun och Hallman (54) en studie i slutet av 1990-talet. De 1149 respondenterna
hade béde forvarvsarbete och anhorigansvar, men de bodde inte nidra den anhorige.
Sett till skillnader i beteende mellan kvinnor och min framkom bland annat att kvin-
norna var villiga att resa langre och oftare for att ge hjdlp dn sina manliga motsvarig-
heter. Forskarna varnar for den omstrukturering av dldreomsorgen, fran samhéllsan-
svar till ett privat problem, som péagér i Kanada. De menar att detta speciellt kommer
att paverka karriar och familjeliv for kvinnor eftersom de lattare tar pa sig mer resor
och arbete och forsoker pressa in mer i sina redan snava tidskalkyler.

Administration och samordning

I USA finns det inte mycket systematisk offentlig vérd eller hjilp till dldre, och ses inte i
termer av sociala rattigheter utan mycket av ansvaret vilar pa familjen och den direkta
omsorgen administreras i 6kande grad av individer i familjen (55). De som ansvarar for
sddan hjalp star infor en miangd olika pressande fragor, och har ofta lite stod. Manga
familjer kan exempelvis inte betala for hemhjilp och sjukvard. P4 grund av sociala
forvantningar méste de pé nigot satt ge den nodvéandiga hjalpen sjilva och det ar ett
ansvar som oftast faller pa en kvinnlig familjemedlem, och dar majoriteten av dem
redan arbetar utanfér hemmet. Det vixande antalet skropliga dldre har lett till 6kande
anhorigomsorg, vilket i sin tur lett till ndgot av ett familjedilemma. Det finns uppgifter
om att det i USA finns cirka 44 miljoner anhoriga omsorgsgivare (www.caregiving.org).
Av dem som hjilper en dldre anhorig uppger 53 procent att det paverkar deras arbete
negativt, 84 procent gor vardrelaterade telefonsamtal under sin arbetstid, 68 procent
kommer sent eller gir tidigt frén arbetet, 67 procent tar ledigt for att hantera fragor
som har med den nirstaende att gora (ibid.).

Anhoriga som vardorganisatorer

En annan amerikansk studie visar att forvarvsarbetande barn till virdbehovande &ldre
moter ménga hinder nar de forsoker balansera familj, karridr och omsorg om foraldern
(56). De har 6kad risk for stress, depression och en miangd andra psykiska och fysiska
halsokomplikationer (for liknande resultat, se dven t.ex. 1, 42, 57, 58). Till omsorg om
gamla fordldrar hor inte bara direkt hjalp utan dven annat som maéste till for att fa det
hela att fungera, till exempel planering och organisering av vard och omsorg. Archibold
(53) skrev redan pa 1980-talet att rollen som organisatér som en aspekt av omsorgsgi-
vande inte var tillrackligt uppmarksammad. Hon fann att denna roll var mer vanlig
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bland anstillda kvinnor &n bland dem som inte yrkesarbetade och menade att
klasskillnader avgor om en kvinna blir utforare eller organisatér. Hogre inkomst gav
storre majligheter och flexibilitet i att skaffa den service forildrarna behdvde. Aven
Finch (59) menade att tillgdng till extra resurser, som inkomst fran arbete, ger en
storre makt och innebidr mindre direkt omsorgsgivande. Trots att tillgdngen till ett
forvarvsarbete kan innebara mindre direkt omsorgsgivande visar emellertid flera stu-
dier att just organisering av hjilp har en mycket negativ paverkan pa anhoriga (5, 60).
Detsamma visar en kanadensisk studie (61) besvarad av 1848 heltidsanstillda personer
som ocksé hjélpte dldre narstdende. Det var mycket vanligt att bade ge direkt hjilp och
att ocksd vara den som administrerar allt kring omsorgen. Att hantera denna administ-
ration resulterade i stress och var den aspekt som gav upphov till de storsta kostnader-
na savil personligt som arbetsmassigt for bade kvinnor och méan.

Brody (62) refererar explicit till anhoriga som omsorgsorganisatorer och menar att
dven om organisationer som socialtjanst eller hilso- och sjukvérd har en organisator,
en sa kallad “care-manager” alternativt “case-manager” ar det familjemedlemmar som
betydligt oftare utfér den funktionen an vad professionella gor. I organisationsrollen
ingdr att finna ut vilka behov den narstaende har, identifiera vilken service som behovs
och att veta om den finns tillganglig. Det innebar att s6ka och mobilisera sddan hjalp
och det handlar om att hantera manga olika typer av service. Familjemedlemmar for-
handlar mellan den nirstdende och professionella inom vard och omsorg, en del hand-
leder den formella hjalpen som ges i hemmet och pé sjukhuset, och férsoker fa en kon-
tinuitet bland de manga och olika formella omsorgsgivarna. Familjemedlemmar plane-
rar ocksa eftervard for den som ska skrivas ut fran sjukhus. Familjeansvar paverkar
arbetet och det beror delvis pa att de flesta kontakter méaste ske under dagtid och nor-
mal arbetstid.”

Ohalsa

Att hjilpa en narstdende kan pa olika satt vara vardefullt och upplevas berikande men
det finns en vixande uppmarksamhet pd den hilsofara som anhdriga utséatts for. Psy-
kisk stress och 6verbelastning dr nagra vanliga risker. Isolering och brist pa stod kan ge
en storre borda och resultera i 6kad stress eller mentala hilsoproblem.

For dem i yrkesverksam alder ar resultaten motstridiga nar det galler utforskandet av
hilsopaverkan av att ge omsorg (63). En studie med data frén tva urval av tva stora
enkitundersokningar i Storbritannien och Belgien gjordes 2001. Det visade sig finnas
en positiv effekt pa hélsan for dem med omsorgsansvar jamfort med dem som inte gav
sddan hjalp. Detta ligger i linje med en hypotes om att omsorg kan ha positiva effekter
genom rollfordelar och kénslor av att vara uppskattad. Trots det kunde man i bada

? Storst bekymmer med samordning torde forildrar till barn med funktionsnedséttning ha, dar
handlar det om att samordna assistans, skola, omsorg etc. Fordldrars situation beskrivs i kapitel
6 och 8.
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landerna se en signifikant 6kad risk for simre hélsa hos omsorgsgivande anhoriga vid
jamforelse med dem som inte gav omsorg. Slutsatsen var att, trots olika typer av val-
fardssystem, spelade jobbstatus en viktig roll for dem som gav vard och omsorg i bada
linderna. For dem som inte arbetade men gav mer omsorg ckade risken for siamre
hilsa. Men medan en anstillning generellt sett kan vara bra for hilsan, kan informell
omsorg kombinerad med arbete ha en férodande inverkan pa densamma. I en annan
engelsk studie svarade tre av fyra anhoriga att de var bekymrade Gver hur stress i rela-
tion till omsorgsgivandet paverkade deras hilsa (45). Slutsatsen blir séledes att om-
fattningen av omsorgsgivande, mer dn 20 timmars omsorg per vecka, kombinerad med
for lite hjalp frdn samhéllet har en negativ inverkan pé anhorigas hélsa.

Anhorigas utmattningssyndrom

I Japan som har virldens dldsta befolkning marks en tydlig paverkan pa arbetslivet for
anhoriga som hjalper ndgon narstaende (42). De har svart att skota sitt arbete som de
forvantas gora och drabbas av utmattningssyndrom vilket ar en av de stora sociala fra-
gorna i Japan idag. Vardares utmattningssyndrom bestér av fysisk utmattning och
mental stress vilket ibland leder till allvarliga konsekvenser som vald eller sjalvmord.
Omkring 50 procent av de heltidsanstillda omsorgsgivarna kiande sig fysiskt utmattade
och 60 procent kiinde mental stress. Aven om det var vanligare att kvinnor uppgav
detta, var det en signifikant andel mén som ocksa upplevde stress. Det var ocksa vanligt
for anhoriga omsorgsgivare att vara extremt trétta under arbetstid.

Mental ohélsa

Omsorgsgivande anhoriga upplever en hogre forekomst av mentala hilsoproblem i alla
OECD lander med tillgdnglig data (51). Generellt dr forekomsten av mentala hilsopro-
blem bland omsorgsgivare 20 procent hogre dn bland icke-omsorgsgivare. Det finns
inte nagot klart geografiskt monster i forekomst men det &r hogst i Grekland och lagst i
Schweiz. Kvinnor har fler mentala problem 4n mén, men sett till skillnad mellan om-
sorgsgivare och icke-omsorgsgivare ar problemen hogre for méan. Mentala problem kan
bero pa intensiteten i omsorgshjilpen. I de flesta lander finns en klar skillnad i mentala
problem om man ger mer dn 20 timmar hjalp per vecka. Daremot leder anhorigomsorg
med ligre intensitet (mindre dn 10 timmar per vecka eller mellan 10 till 20 timmar per
vecka) inte till hogre forekomst av mental ohilsa jamfort med icke-omsorgsgivare.

Arbetsmarknadsdeltagande

Majoriteten av alla anhoriga i yrkesverksam é&lder i Europa ar idag anstillda dven om
deras anstillningsgrad varierar mellan linderna."’ Baserad pa data frin 2005 och for
hela EU, framgick att anstillningsgraden var 4,3 procent lagre for anhoriga som gav
omsorg dn for populationen som helhet, med tilligget att det var storre skillnad for

" Data bygger pa Eurostat LFS 2005 och en berdkningsmodell i Eurofound (64).
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kvinnliga omsorgsgivare dn for motsvarande manliga. Nar man jamforde olika alders-
grupper var det lite storre skillnad fo6r dem mellan 25—49 &r, och speciellt for kvinnor.
Data fran andra kéllor visar ocksa att det finns en negativ skillnad mellan anhorig-
omsorg och sannolikhet att arbeta i de flesta EU-lander, det vill sdga att det 4r mindre
sannolikt att arbeta om man ger omsorg, &ven om det ar en skillnad som &r beroende
av land, alder och civilstind (65).

En av de ekonomiska kostnaderna for anhorigomsorg ar siledes kopplad till arbets-
marknadsdeltagande och manga kommer att std infor valet att ga ner i arbetstid eller
sluta arbeta (66, 67). Hur valet utfaller beror pa en méngd faktorer. Anhoriga som ger
omsorg har storre sannolikhet bade att sluta arbeta och att g ner i arbetstid jamfort
med dem som inte ger sddan hjialp. Den relativa sannolikheten for att sluta arbeta ar
mycket hogre dn sannolikheten att deltidsarbeta. I USA leder anhérigomsorg till att
kvinnor slutar arbeta, daremot har det ingen signifikant inverkan pa att dndra till del-
tid. Liknande resultat finns dven for kvinnor i vissa europeiska linder medan maén i
samma situation tenderar att arbeta deltid (51).

Anhoriga som ger omsorg ar mindre sannolika att vara i betalt arbete, &ven om man
kontrollerar for anstillningsstatus foregdende ar och andra individuella karaktaristika
(51). Ju fler timmar av omsorg, desto storre sannolikhet att anhoriga ger upp betalt
arbete. Okar tiden for omsorg med en procent resulterar det i en 6kad sannolikhet for
att anhoriga slutar arbeta med tio procent. Paverkan av anhorigomsorg pé anstéllning
ar emellertid mindre viktig dn andra faktorer; 1ag utbildningsgrad eller forekomst av
handikapp har storre inverkan nir det giller att minska anstdllningstiden (68). Om-
sorgens effekter pa arbetskraftsdeltagandet upptrider bara nir individer ger en omfat-
tande hjilp, dar drar man vanligen en grians om minst 20 timmar per vecka. Samtidigt
géller att paverkan bara ar pétaglig vid fall dar man bor tillsammans. Foljaktligen leder
anhorigomsorg inte till reducerat arbetsdeltagande niar omsorgen bara kraver négra fé
timmar, da ar det lattare att kombinera arbete och omsorg. Sddana anhoriga kanske
ocksa ger hjalp till mer autonoma individer eller som komplement till andra hjilpgi-
vare, vilket ger mer flexibilitet. Att stanna i arbete kan dock vara viktigt av flera skal,
det kan bland annat hjilpa anhdriga att hantera 6kande utgifter och att slippa fa simre
disponibel inkomst.

Forvarvsarbete och anhérigomsorg i Norge

Enligt en studie dér ett nordiskt land ingdr, i detta fall Norge, tycks kombinationen av
forvarvsarbete och omsorgsansvar vara vanligare dir an i utomnordiska lander: sju av
tio medelélders personer i Norge som har foraldrar i livet, forvarvsarbetar samtidigt
som de ger regelbunden hjilp. Mer an hilften av dessa har upplevt svérigheter att
kombinera omsorgsansvar och forviarvsarbete; en tredjedel har anvint semesterdagar
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och 20 procent andra former av ledighet for att hjilpa sina forildrar (69)." Aven om
den offentliga hjilpen dr mindre omfattande 4n anhoriginsatserna verkar samarbetet
med de anhoriga fungera ganska bra nar det giller mer omfattande vard- och hjalpbe-
hov. Det stimmer vil 6verens med en annan norsk studie (70) som visar att Norge i
jamforelse med andra lander (Frankrike, Bulgarien m.fl.) skiljer sig genom att det laggs
storre ansvar pa samhillet, familjen ar ett supplement till den offentliga hjalpen. Men
det bygger pa ett samarbete med familjen och omvint, ska familjen och andra narsta-
ende kunna delta i omsorgen forutsitts det att samhallet tar huvudansvaret nar beho-
ven blir for stora. De norska forskarna menar ocksé att &ven om det ar fa procent som
kombinerar férvarvsarbete med anhorigomsorg sé ror det sig om flera tusen personer
som pa olika sétt forsoker fordela tiden mellan familj och arbete. Vare sig arbetslivet
eller den offentliga omsorgen ar anpassad for detta, sa som det exempelvis ar for sma-
barnsforildrar.

Problem att balansera kombinationen arbete och omsorg

I Frankrike fann man att de flesta anhoriga kunde kombinera arbete och omsorg, dven
om majoriteten uppgav vissa svarigheter (71). Dessa svarigheter inkluderade tidsbrist,
stress, trotthet, skuldkénslor ndr man gick till arbetet, samt sémre inkomst pé grund av
situationen. I Nederldnderna, fann man i en studie att majoriteten av de anhdriga upp-
levde kombinationen av arbete och omsorg hanterbar, dven om nistan en tredjedel
ansdg den svar (72). De svarigheter som uppgavs inkluderade tidsbrist, utmattning,
péverkan pé den personliga hilsan och kinsla av depression, speciellt gillde det de
som hjilpte en make/maka eller barn. I en hollindsk studie fann man att hilften av de
arbetande omsorgsgivarna uppgav att de upplevde problem pi arbetet som ofta ledde
till fysisk och psykisk utmattning och stress (73). I Italien fann man i en studie av arbe-
tande anhoriga till personer med Alzheimers sjukdom, att det vanligaste problemet var
att kdnna sig mer trott an vanligt, frustration 6ver att inte kunna upptrada som vanligt,
problem péa arbetet genom upprepad franvaro, vara tvungen att ge upp mdajligheter till
béattre befattningar eller karridrutveckling och vara tvungen att stanna hemma fran
arbetet pd grund av omsorgsansvaret (74). I Storbritannien, visade en enkétstudie till
fordldrar till barn med funktionsnedsattning, att majoriteten upplevde nagon sorts
allvarlig paverkan p& sin arbetssituation, med trétthet och stress bland de svaraste
aspekterna av att kombinera arbete och omsorg, och att manga av dem hade tagit ledigt
fran arbetet (75). Mer generellt, visar forskning fran Storbritannien att informell om-
sorg ibland kan associeras med en negativ Ioneutveckling (76—78).

"' Den norska undersokningen genomfordes pa uppdrag av fackférbunden och syftet var att
skaffa kunskap om hur man kan utforma en politik for ett arbetsliv som ger mdjligheter till goda
och ldnga yrkeskarridrer, aven om man har ett omsorgsansvar.
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Konsekvenser for ekonomin

Lag 16n

En mojlig konsekvens av anhérigomsorg ar 1ag 16n. Anhoriga som ger omsorg kan upp-
leva en l6nediskriminering som ett resultat av avbrott for vard, vilket leder till forlorad
yrkeskunskap och skicklighet. Lag 16n kan ocksa vara ett resultat av att man inte kan
gora karriar, det vill sdga att man inte kan arbeta pa att f4 hogre 16n. Lag 16n for anho-
riga behover emellertid inte bara vara ett tecken péa forlorade arbets- eller karridarmoj-
ligheter da det ocksé kan vara ett resultat av en sjélvselektion till l4gre betalda arbeten
eller arbeten som ger en béttre balans mellan arbete och familjeansvar. Det ar darfor
viktigt att se till olika féorhallanden nar man vill undersoka anhérigomsorgens paverkan
pa 1onen. Efter att ha kontrollerat for sddana skillnader visade det sig att det fanns en
viss risk att anhorigomsorg leder till 14gre 16n (51). Lonen for omsorgsgivande anhoriga
var fem till sju procent lagre an for icke-omsorgsgivare i Storbritannien men skillnaden
var inte statistiskt signifikant for mén. Trots detta hade omsorgsgivande anhériga i
yrkesverksam alder en storre risk for simre ekonomi eller fattigdom. Fér den hir
gruppen var vardgivande forknippat med storre trolighet att f& uppleva fattigdom och
det gillde i alla lander, forutom i sédra Europa. Kvinnliga omsorgsgivare tenderade att
vara sarskilt utsatta for fattigdomsrisker och det fanns ett flertal forklaringar till detta.
Det kunde kopplas till l4gre anstéllningsgrader och lagre antal arbetade timmar, vilket
ledde till en reducerad &rlig inkomst. En annan forklaring var att hushéllssammansitt-
ningen for omsorgsgivare var annorlunda, med firre hushallsmedlemmar som hade
inkomst fran arbete. Resultaten kunde ocksa delvis forklaras av att det fanns storre
risker for halsoproblem bland grupper med lagre socioekonomisk status.

I en jamforande europeisk studie med genusperspektiv konstaterades att kvinnor hade
fyra ganger storre sannolikhet att arbeta deltid jamfort med mén pa grund av anhorig-
omsorg. Under 2005 hade 12,8 miljoner kvinnor omsorgsansvar for en vuxen hjilpbe-
hovande person, jamfort med 7,6 miljoner min (779). Kvinnor hade ligre pension och
risken for fattigdom var signifikant hogre for kvinnor 6ver 65 ar dn for man i samma
alder.

I den tidigare refererade OECD-rapporten visade analysen att vArdansvar associeras
med en signifikant minskning av férviarvsarbete och tid i arbete (51). I Storbritannien
verkade 16nerna inte vara lagre for omsorgsgivare an for icke-omsorgsgivare, det fanns
dock en Okad risk for simre ekonomi eller fattigdom bland omsorgsgivande anhériga.
Omsorgsansvar leder ocksa till simre mental hilsa, dven sedan man kontrollerat for
tidigare mentala hilsoproblem. Sddana problem leder i sin tur till férsimrade majlig-
heter att arbeta och darmed storre risk for dalig ekonomi.
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Tidig pension

Sambandet mellan anhorigomsorg och pensionsélder har med f& undantag inte blivit
undersokt. Det finns dock négra studier som relaterat till sambandet mellan omsorgs-
givande och alder for pensionering (80, 81). Det finns vissa omstdndigheter som ¢kar
sannolikheten att gé i tidig pension. Sidana omstindigheter kan exempelvis innebara
att vara den framste vardgivaren och/eller att ha en tung omsorgsborda, vara nira
slakting eller att bo tillsammans med den hjilpbehovande samt forsdmringar i den
narstaendes halsotillstind. Dessa faktorer paverkar sannolikheten f6r den anhorige att
gé i tidig pension.

I tva studier fann man dock tvirtemot antagandet om tidig pension, att omsorgsgi-
vande méan hade signifikant ldgre sannolikhet att ga i pension jamfért med dem som
inte gav omsorg (76, 80). Omsorgsgivande var inte heller signifikant f6r kvinnors tidiga
pension, om det inte géillde en make eller om de gav hjilp till fler 4n en person. I de
fallen var det mycket mer troligt att de gick i pension adn icke omsorgsgivare. Omsorgs-
givande kvinnor i Storbritannien hade tio procents stérre sannolikhet att stanna i ar-
betslivet dn de som inte var omsorgsgivare. Det talar for att arbetet kan vara extra vik-
tigt for den som har ett omsorgsansvar. Anhoériga kan dock gora en del subtila férand-
ringar i sitt arbetsliv som inte alltid syns i de matt som anvénts i analysen, som att be-
hélla arbetet men dra ner pé arbetstimmar.

Minska i arbetstid for anhérigomsorg eller vara
omsorgsgivare for att man inte har arbete

Studier som foljer individer 6ver tid ger mojlighet att underséka om sambandet mellan
arbetskraftsdeltagande (eller timmar i arbete) och anhorigomsorg beror pa de negativa
effekterna omsorg har pa mojligheterna att arbeta, eller om det ar si att individer med
déliga jobbalternativ 4r mer benigna att bli omsorgsgivare. Beslutet att ge omsorg kan
delvis bestimmas av personens tidigare deltagande i arbetslivet och lite deltagande i
arbetslivet kan ge storre sannolikhet att ge omsorg. Det ar darfor svart att avgéra om
individer som ger anhorigomsorg har minskat sin arbetstid for att ge hjilp, eller om de
ar hjilpare for att de redan tidigare hade dalig forankring i arbetslivet. En multination-
ell studie av kvinnor i 12 europeiska lander fann att bara sex procent av de omsorgsgi-
vande i dldern 45—59 &r var i arbetslivet, jamfort med 50 procent av alla kvinnor i den
kohorten (82). Som kontrast rapporterades i en kanadensisk studie att 62 procent av
kvinnliga och 78 procent av manliga omsorgsgivare var anstillda, och man fann inga
bevis pa att de hade lagre timdeltagande 4n populationen i 6vrigt. Samtidigt finns det
andra resultat som visar att nar omsorgsgivare arbetar, arbetar de i snitt tva timmar
kortare per vecka jamfort med icke-omsorgsgivare och de tenderar att vara Gverrepre-
senterade i deltidsarbete (51).
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Riskgrupper for att komma utanfor arbetsmarknads-
deltagande

I en studie om anhorigomsorg och tidig pensionering fann forfattarna att vissa perso-
ner hade storre chans att befinna sig utanfor arbetslivet, arbeta firre timmar eller att
ha justerat sin arbetstid for att kunna hantera sitt omsorgsansvar (80). Dessa personer
var kvinnor, personer med samre hilsa, dldre omsorgsgivare och de som var nira pen-
sionsaldern. Det gillde ocksd dem som gav mer omfattande omsorg, om det gillde nara
familjemedlemmar, de som var omsorgsgivare for personer med stérre hilsoproblem,
de som hade sma barn i hemmet, de med ldgre inkomst, de med lagre utbildning. For
att ta fram en policy for den sarbara gruppen som ger omfattande anhérigomsorg, ar
det viktigt att forsté vilka dessa personer ar och hur de skiljer sig frén 6vriga omsorgs-
givare. Analysen visar siledes att dessa omsorgsgivare generellt ir; kvinnor, dldre, har
sdmre hilsa, dr mindre utbildade och har simre ekonomi dn de omsorgsgivare som
inte ger intensiv omsorg. Det verkar darmed som de har en ackumulerande utsatthet.

Summering och avslutande reflektion

I nistan alla OECD-lander kombinerar anhoriga under 65 &r anhdrigomsorg med
forvarvsarbete. Informell omsorg tycks inte paverka arbete vid 1&g omfattning och for
dem som inte sammanbor med den nirstdende. Daremot kan anhorigomsorg ha en
avgorande paverkan pé arbete och héilsa for individer som ger omfattande omsorg. I
internationella studier finns det en grans runt 20 timmar per vecka som avgor om om-
sorgen far en negativ paverkan pa den anhorige. I Europa finns berdakningar om att 20
miljoner anhoriga ger mer dn 20 timmar hjélp och stod per vecka (64, 83, 84).

Fran internationell forskning kan man dra négra slutsatser; det ar i allménhet lika tro-
ligt for anhoriga som ger omsorg att vara i arbetskraften som for dem som inte ger sa-
dan omsorg, det dr mer troligt att anhoriga som ger omsorg arbetar fiarre timmar i be-
talt arbete dn de som inte ger omsorg, och slutligen, det finns en signifikant skillnad
mellan dem som ger mycket omsorg, sa sett att det dr mer troligt att de slutar arbeta,
jamfort med dem som inte ger sdidan omsorg. Nar det giller att gé i tidig pension ar
resultaten dubbeltydiga men omfattande omsorg, att ha en make-maka-relation eller
att hjilpa flera personer, paverkar beslutet att pensionera sig i fortid. Policyrekom-
mendationer ar att ge storre tillgang till formell hjalp for dem som har ett omfattande
omsorgsarbete och att utveckla arbetsplatspolicy for anstillda omsorgsgivare. 1 ett
internationellt sammanhang och med en aldrande population menar manga att det ar
troligt att en storre andel anhoriga kommer att bli involverade i hogintensiv omsorg.
Utan lampligt stod, kan anhorigomsorg paverka arbets- och hélsoojamlikhet for dessa
grupper. Det kan ocksé reducera chanserna for dessa anhoriga att dterintrada pé ar-
betsmarknaden under eller ndar omsorgsperioden ar 6ver. Olikheter i tillgang till for-
mell vard och service paverkar moéjligheten f6r anhoriga att vélja hur mycket hjalp och
stod de har mojlighet och vill ge.
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Genom att manniskor aldras och far behov av omfattande vard och omsorg i hemmet,
har fragor rests om anhoriga och deras mgjligheter att kombinera arbete med anhorig-
omsorg. Manga av landernas metoder har varit att uppmuntra individer att dldras i det
egna hemmet istillet for pa institutioner, trots att den ekonomiska boérdan pé individer
och deras familjer blir betydligt hogre. Aven om hemmet har varit den traditionella
platsen for omsorg genom historien, har de nuvarande demografiska forandringarna
komplicerat hemmet som en plats att ge kostnadseffektiv vard och omsorg. Antalet
kvinnor, de traditionella omsorgsgivarna for sjuka familjemedlemmar, som numera ar i
forvarvsarbete, har 6kat dramatiskt och det stiller fragor om deras vilja och mojlighet-
er att fortsdtta ge omsorg i framtiden. Manniskor lever idag langre och bor kvar i sitt
hem med hogre grad av sjukdom och handikapp &n négonsin tidigare. Konsekvensen
av detta ar att tiden en nirstdende vistas i hemmet dr ldngre och att rollen som om-
sorgsgivare har blivit mer komplex. Till detta kommer att familj och hushall har &dnd-
rats, med fler ensamhushéll och mindre familjer. Det faktum att manga linders om-
sorgsprogram bygger pa forestallningen att familjemedlemmar ska ge den storsta delen
av all hjalp, ar saledes ohéllbart enligt den internationella forskningen.

Norsk forskning visar att kombinationen forviarvsarbete och omsorgsansvar kan vara
vanligare i Norden 4n i utomnordiska lander pa grund av att fler kvinnor forvarvsarbe-
tar (69). Aven i Norge 4r det svért att kombinera anhérigomsorg och forvirvsarbete.
Det ar vanligt att anvinda semesterdagar eller andra typer av ledigheter for att hjalpa
nirstdende. Samarbetet mellan anhdriga och den offentliga varden fungerar i allmén-
het bra. Men for att familj och nérstdende ska kunna delta i omsorgen forutsitts att
samhadllet tar huvudansvaret. Vare sig arbetslivet eller den offentliga omsorgen ar an-
passad efter att anhoriga ska kunna kombinera omsorg och forvirvsarbete.
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KAPITEL 4.

Anhorigomsorgens paverkan pa arbetslivet -
svensk kunskap

Tidigare svenska studier har med f& undantag saknat dimensionen om effekter av an-
horigomsorg for ekonomi och arbetsliv (se dock 5). Numera finns det emellertid nagra
svenska studier som tar in denna problematik. Eftersom studierna ar nygjorda har
resultaten hog aktualitet och de viktigaste ronen beskrivs darfor tdmligen ingéende.
Har ska dven ges nédgra jamforelser med finska resultat kring anhorigas omsorg och
paverkan pa arbetslivet.

I ett land som Sverige, med hog anstillningsfrekvens bade for kvinnor och min och
ocksé hogt upp i dldrarna (8 av 10 i dldern 50—59 forvarvsarbetar), antas att en av fem
anstallda ocksa ar omsorgsgivare (85). Nar det giller att ge regelbunden omsorg till
gamla fordldrar finns det inte ndgot samband med kvinnors férvarvsfrekvens och land.
Det ar ungefar lika vanligt i Nord- som Sydeuropa att ge regelbunden hjilp och omsorg
till sina gamla foraldrar och det ar lika vanligt bland nordiska kvinnor som i Gvriga
Europa (26). Det ar till och med fler kvinnor som hjalper en gammal forilder i Sverige
och Danmark 4n i Grekland (19, 86). Daremot kan det handla om mindre tunga delar
av omsorg ian i sodra Europa. Det dr exempelvis tva till tre ginger vanligare att ge om-
fattande hjalp till ndgon inom hushéllet i s6dra &n i norra Europa, till exempel tio pro-
cent i Spanien jaimfort med fyra procent i Danmark och Sverige (87). I de nordiska
landerna handlar det vanligen om makar/sambor eftersom det dr ovanligt for vuxna att
bo tillsammans i ndgon annan relation. I sédra Europa dr det en annan typ av hushall
eftersom generationerna bor tillsammans i hogre utstrackning och svardottrar ar van-
liga omsorgsgivare. I Norden forviarvsarbetar medelédlders kvinnor i betydligt hogre
grad dn i ménga andra europeiska lander. Sverige ar det land i viarlden dar flest kvinnor
forvarvsarbetar och det giller 4ven medelalders och dldre kvinnor (13, 51, 88). Kombi-
nationen av forvirvsarbete och omsorgsansvar ar foljaktligen vanligare i Sverige &n i
andra lander. Omfattningen av hjilpbehov i kombination med tillgédng till offentlig
omsorg ir darmed avgorande for mgjligheterna att kombinera anhorigomsorg med ett
arbete.

Socialstyrelsens studie om anhdrigomsorg

Socialstyrelsen gjorde under 2012 en undersokning om anhoriga som ger omsorg till
narstiende och som riktades mot 15 000 slumpmassigt utvalda personer i aldern 15 ar
och dldre och med en svarsfrekvens pa 55 procent. Av studien framgar att drygt 1,3
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miljoner personer, vilket motsvarar var femte person i vuxen élder, vardar, hjalper eller
stodjer en nirstdende (18). Det ar liknande uppgifter som utfors i Sverige som i andra
lander. Halla sillskap/umginge (69 %), tillsyn/motivera/stodja (51 %), vardaglig hjalp
som inkép, stadning, tvitt, matlagning (64 %), annan praktisk hjilp (69 %), kontakter
med vard och omsorg (49 %), personlig omsorg (29 %). I Socialstyrelsens rapport fanns
aven fragor om att ge ekonomisk hjilp till den narstdende. Hjilp till forsorjningen gavs
av en dryg femtedel av de tillfrAgade (23 %) (18, Tabellbilaga, s. 26). Mén ger mer prak-
tisk hjalp och ekonomiskt stéd medan kvinnor oftare star for tillsyn, umgange och per-
sonlig omsorg. Omsorgsgivande ar vanligt i alla dldrar men forekommer mest i dlders-
gruppen 45—64 ar, dock ar det mest intensivt i tid rdknat for individer i dldrarna 65—80
ar. Nar det galler klasskillnader finns det en osidkerhet i utfallet som har med ojamn
svarsfrekvens att gora, men allt tyder pa att personer med lagre utbildning ger omsorg
till narstdende i hogre utstrackning &n svarande med hogre utbildning. De med lagre
utbildning var ocksa bland dem som i hogre grad gav omsorg varje dag. Studien visade
ocksé att 40 procent av dem som gav omfattande omsorg hade gatt ner i arbetstid pa
grund av omsorgsgivandet. Sett till etnicitet finns skillnader sa sett att 24 procent av
dem som var fédda utanfér Europa uppgav omsorg till en nirstdende vilket ska jamfo-
ras med 18 procent av de inrikes fédda. P4 samma sitt var det vanligare bland utrikes
fodda (alla landsgrupper) dn bland inrikes fodda att man gav omsorg till en nirstdende
varje dag.

Kort sagt ar fordldrar de vanligaste mottagarna av omsorg men vem som far och ger
hjalp skiftar med alder. De uppgifter som anges nedan ir andelar av dem som gav hjilp
fordelad pa élder och relation. De som var mellan 30—44 &r gav framst omsorg till barn
med hjéalpbehov (18). I &ldern 45—-64 &r gavs mest omsorg till férdldrar, medan perso-
ner dldre dn 65 ar i hog utstrackning gav omsorg till sin make, maka eller partner. Half-
ten av alla anhoriga gav hjlp till en fordlder, en fjirdedel gav hjalp till en make/maka
eller partner, en femtedel gav hjilp till ett syskon eller annan sldkting. Generellt sett
var det vanligare att en kvinna fick omsorg an en man, drygt tva av tre hjilpte en
kvinna. Detta hinger delvis ihop med alder da foraldrar dr den vanligaste hjalpmotta-
garen och nastan hélften av omsorgsgivarna hjilpte en fordlder, vanligen en dldre mor.
Sett till de olika aldersgrupperna var det emellertid vanligt redan i dldrarna 18—29 ar
att ge hjalp till en forilder (cirka 50 procent av dem i den aldern). Det blir 4nnu vanli-
gare med stigande élder och s méinga som 68 procent i dldersgruppen 45—64 ar gav
omsorg till en eller tva fordldrar. Drygt en fjardedel gav omsorg till en make/maka/
partner. Det var vanligast att min gav omsorg till en maka eller partner (33 %), medan
en femtedel (21 %) av kvinnorna uppgav denna relation.'”” En femtedel av omsorgsgi-
varna (20 %), gav omsorg till ett barn med sjukdom eller funktionsnedséttning. Har ar
skillnaderna mindre tydliga mellan konen och det noteras inte nigra socioekonomiska
skillnader (ibid).

21 parrelationen finns en grupp som utmarker sig vad galler socioekonomisk tillhorighet och det
ar foretagare och lantbrukare som ligger 1angt 6ver genomsnittet som i de andra yrkesgrupperna
ligger runt 20 procent. Bland gruppen lantbrukare och foretagare uppgav 43 procent att de ger
omsorg till en maka, make eller partner.
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Ju mer omsorg desto mer paverkas mojligheterna att forviarvsarbeta och/eller studera,
det géller sarskilt i dldersgruppen 30—44 ar, och i hogre grad for kvinnor dn for man.
Ju mer omfattande omsorg desto mer paverkas livskvaliteten till det saimre och kvinnor
upplever dven har i hogre grad dn mén att livskvaliteten paverkas negativt av omsorgs-
givandet. Socialstyrelsen sokte belysa eventuella samband mellan omsorgsgivande och
samre skattat hilsotillstdnd och menar att det finns indikatorer pé att risken for ohilsa
oOkar i relation till omfattningen av den omsorg som ges, men det ar svart att sdga om
detta beror pa alder, forviarvsarbete eller andra omstandigheter.

Endast var fjarde person som gav omsorg kiande till att kommunen maste erbjuda stod
for att underlatta for den som vardar eller hjédlper en narstdende. Drygt tre fjairdedelar
av dem som gav omsorg uppgav emellertid att de inte behovde négot stod. Men om-
sorgsgivarna, speciellt de som gav omfattande omsorg, ansag att de bar ett alltfor stort
ansvar for sina nirstdende och att det offentliga borde ta huvudansvaret.

Socialstyrelsens slutsatser dr att omsorgsgivandet ligger p& en hog niva i befolkningen
och ar vanlig i alla aldrar och att anhérigomsorgen har en samhéllsbarande funktion.
Attityderna till att ge omsorg ar positiv, men de flesta omsorgsgivare anser att det of-
fentliga bor ta huvudansvaret for att tillgodose de nérstdendes behov av vird och om-
sorg. Omsorgsgivandet far i allménhet inte nagra storre konsekvenser for livskvali-
teten, men de som gav omfattande omsorg 16pte en stor risk for simre livskvalitet. Den
offentliga varden och omsorgen maste darfor uppméarksamma omsorgsgivarnas situa-
tion i ett tidigt skede och aktivt erbjuda stod och hjalp.

Anhdérigomsorgens omfattning och konsekvenser bland
medelalders anhoériga

Den storsta delen av all anhorigomsorg utfors av medelalders personer. Av det skilet
riktades en studie om anhérigomsorgens omfattning och konsekvenser till 6000
slumpmaéssigt utvalda personer i dldern 45 till 66 ar. Varen 2013 fick de besvara en
postenkit och 3 630 personer (61 %) har besvarat fragor om sin hjilp till nirstdende
och hur det paverkat deras vardagsliv. Resultaten visar manga likheter med Socialsty-
relsens (18) studie ovan, d&ven om de medelélders respondenterna uppgav en hogre
frekvens av omsorgsgivande och ingen skillnad mellan kénen (60). Skillnaderna i svar
kan ha med utformningen av fragorna att gora snarare an att det skett en omfattande
O0kning av anhorigomsorg. I den sistndmnda studien svarade emellertid 42 procent av
bade kvinnor och min att de gav anhérigomsorg minst en gang i manaden. En del gav
omsorg mer ofta och dir fanns en skillnad mellan konen. I genomsnitt gav kvinnor 5,4
timmar hjalp i veckan, medan man gav 3,8 timmar. Men 6 procent av kvinnorna och 4
procent av ménnen hjilpte en narstdende varje dag. I den gruppen gav kvinnorna i
genomsnitt 19 timmar hjilp i veckan, médnnen nirmare 13 timmar. Det ar saledes lika
vanligt att min som kvinnor dr omsorgsgivare, men det ar fler kvinnor 4n mén som ger
omfattande omsorg. Rapporten visar att anhorigomsorg i dagens Sverige har bety-
dande konsekvenser fér omsorgsgivarnas vilbefinnande, vardagsliv, arbete och eko-
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nomi. For bade kvinnor och méin giller att ju mer omsorg desto storre ar risken att
drabbas. Samtidigt ar det vanligare bland kvinnor 4n bland min att omsorgsgivandet
leder till negativa konsekvenser pa en rad omraden och dér nagra aterges nedan.

Paverkan pa arbetstid och inkomster

Uppriknat till befolkningen i stort har drygt 9o 000 kvinnor och drygt 50 000 mén i
dldrarna 45—66 ar minskat sin arbetstid, sagt upp sig eller gatt i pension tidigare &n
beridknat pd grund anhérigomsorg (60). Av dem som ger anhorigomsorg minst en gang
i manaden har 13 procent av kvinnorna och 8 procent av mannen minskat sin arbetstid,
sagt upp sig eller gitt i pension tidigare dn planerat som en konsekvens av omsorgs-
givandet Av dem som ger daglig hjalp ar motsvarande andelar 32 procent av kvinnorna
och 27 procent av minnen. Manga far minskade inkomster som en f6ljd av omsorgen.
Av dem som ger anhorigomsorg minst en ging i manaden har 16 procent av kvinnorna
och 11 procent av ménnen fitt minskade inkomster. Av dem som ger daglig hjilp &ar
motsvarande andelar 40 procent av kvinnorna och 32 procent av méannen. I enkiten
fanns dven mdjlighet att svara pa frigor om anhdrigomsorg fem ar bakat i tiden. Ser
man till dem som forlorat inkomst pa grund av anhérigomsorg i nutid och fem ar bakéat
och uppriknat till befolkningsniva, ror det sig om cirka 114 0ooo kvinnor och 75 000
man som fatt minskade inkomster pa grund av sitt omsorgsgivande.

Att anvinda semesterdagar eller andra former av betald eller obetald ledighet fran ar-
betet under enstaka dagar for att ge anhorigomsorg ar vanligt bland bade kvinnor och
man. Halften av kvinnorna och ménnen som ger anhorigomsorg minst en ging i ma-
naden har anviant kompledighet eller flextid for att ge omsorg. Dar har fyra av tio kvin-
nor och tre av tio min anviant semesterdagar for att ge omsorg. Firre dn tvd procent av
dem som ger hjalp minst en géng i mdnaden har haft narstiendepenning och endast en
halv procent har varit tjanstlediga med 16n under mer &n tva veckor for att ge omsorg,
medan drygt tva procent har haft motsvarande tjanstledighet utan 16n. Var tionde som
ger daglig hjalp har varit tjanstlediga utan 16n under mer an tva veckor, vilket ar tio
génger fler dn de som varit tjanstlediga med 16n under motsvarande period.

Bade kvinnor och mén péverkas i sin arbetssituation, men nér det giller att fokusera pa
arbetet drabbas fler kvinnor; 30 procent av de kvinnor som ger hjalp minst en gang i
manaden har haft svarigheter att fokusera pa arbetet jamfort med 15 procent av man-
nen. For mellan 12 och 19 procent av dem som ger anhérigomsorg minst en gang i ma-
naden har omsorgsgivandet medfort svarigheter att hélla sina arbetstider, att hinna
med sina arbetsuppgifter, att tacka ja till 6vertid eller nya uppdrag, eller att de forhind-
rats att delta i moten eller kurser. Av dem som ger daglig hjéalp 4r motsvarande andelar
som lever med tidspress mellan 33 till 39 procent.
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Paverkan pa halsa och vardagsliv

Kvinnors hilsa och vardagsliv paverkas mer 4n mins av att ge anhorigomsorg, dven
med hinsyn tagen till att fler kvinnor ger omfattande hjilp. Att omsorgsgivandet upp-
levs som fysiskt eller psykiskt pafrestande dr nastan dubbelt sa vanligt bland kvinnor
som bland min som ger anhorigomsorg minst en gang i minaden. For mer adn hélften
av dessa kvinnor dr omsorgsgivandet psykiskt pafrestande och for en dryg fjardedel ar
det fysiskt pafrestande. Cirka fyra av tio kvinnor och omkring var fjarde man som hjal-
per minst en gdng i manaden har upplevt svérigheter att hinna med fritidsaktiviteter
eller att umgés med vénner till f6ljd av omsorgsgivandet. Drygt fem procent av kvin-
norna och drygt tva procent av mannen som hjilper minst en gang i manaden har blivit
sjukskrivna mer an tva veckor pa grund av omsorgsgivandet.

Bland dem som hjalper en narstaende varje dag ar alla dessa svérigheter betydligt van-
ligare, framforallt bland kvinnor. Tre fjardedelar av de kvinnor som ger daglig omsorg
upplever omsorgsgivandet som psykiskt pafrestande och lika manga har svért att hinna
med fritidsaktiviteter eller att umgas med vianner; de avstar frin avkoppling och ater-
hamtning. Drygt hilften upplever omsorgsgivandet som fysiskt anstrangande och nist-
an var femte har blivit sjukskrivna i mer tva veckor pa grund av anhérigomsorg. Aven
ménga man som ger daglig omsorg ar paverkade péd dessa satt, men i mindre utstrack-
ning.

Omsorgens blinda flack

En avhandling som delvis bygger pa ovanstdende studie tar upp medelédlders barns
situation och analysen giller de kvinnor och min som gav hjalp till dldre foraldrar eller
svarforaldrar (13). Ulmanen visar att dldreomsorgens utbyggnad har motiverats enbart
i relation till dldre personers behov, till skillnad frén barnomsorgens utbyggnad som
har motiverats med hénsyn till barnens behov, médrarnas behov av forvarvsarbete och
sambhillets arbetskraftsbehov. Diarmed har behovet av omsorgstjanster for att under-
latta forvarvsarbete bland dldres dottrar varit en blind fldck i svensk dldreomsorgspo-
licy. Med fokus pa dldre makar som omsorgsgivare har anhorigstod utvecklats framst i
form av avlosning och psykosocialt stod. Dessa stodformer ar av begransad betydelse
for vuxna barn som hjilper gamla foraldrar, eftersom dessa anhériga ofta forvarvsarbe-
tar och sillan bor tillsammans med den de hjilper. Snarare &n att f& mer tid eller
pengar for att ge omsorg, eller mer offentligt finansierade omsorgstjanster for att inte
behova ge lika mycket omsorg, har anhoriga framst fatt 6kade mojligheter att prata om
sitt omsorgsgivande genom psykosocialt stod. Det innebir att konsekvenserna av de
minskande omsorgstjansterna i form av anhorigas 6kade omsorgsansvar, liksom det
offentliga ansvaret for dessa konsekvenser, forblir dolda.

Liknande antagande om skillnad mellan utgdngspunkter for barn och dldreomsorg har
en finsk studie (89). De férandringar som skett i den finska hemtjansten pdminner om
det som skett i Sverige, och har pa likartat satt lett till outtalade forvantningar pa famil-
jen om att involveras i dldreomsorg. Jolankis fraga rorde huruvida finska kvinnor (48
intervjuer) som gav omsorg till dldre fordldrar diskuterade for och emot sina beslut om
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arbete och omsorg och betydelse av arbete och omsorg i dessa beslut. Hon fann att de
flesta dottrarna tryckte pd vikten av att arbeta och forkastade tanken om att limna
arbetet for omsorg om fordldrarna. Beslutet att inte ge upp arbetet rattfardigades av
arbetsidentitet, forpliktelser att arbeta, att inte ha négot vardkunnande, tillging till
hemtjianst och annan service samt av ekonomisk nodviandighet. Nigra av de intervju-
ade var villiga att 1amna arbetet vilket motiverades av att de sdg omsorgen som me-
ningsfull och viktig jamfort med vad de ansdg som meningslost betalt arbete i kombi-
nation med 6kat arbetstempo och i takt med eget aldrande. Det framgick att kvinnorna
forvantades kdnna moralisk skuld, oavsett om det gillde beslutet att foredra arbete
istillet for omsorg, eller for att limna arbetet for omsorg. Trots det kunde de arbetande
kvinnorna balansera mellan de skilda forvantningarna pé att arbeta och varda, menar
Jolanki.

Medelalders makar som omsorgsgivare

Den situation som drabbar dkta makar som forvarvsarbetar och dar en blir hjilpbero-
ende kan ocksi kallas for en blind flick. Nér en finsk och en svensk intervjustudie'’ om
medelalders forvarvsarbetande makars situation jamfordes visade det sig att det fanns
maénga likheter nir det gillde de utmaningar och sitt att hantera dessa utmaningar
oavsett land (90). Det som skiljde intervjupersonerna i de bida landerna at var emel-
lertid att de hade olika upplevelser av kombinationen anhorigomsorg och arbete. For
samtliga makar var brist pa tid for egna intressen och fér umginge med andra ménni-
skor ett stort problem. For samtliga var tillgdngen till och kvaliteten p& den offentliga
hjalpen en mycket viktig fraga. Det som skiljde at var att de finska makarna sa lite om
ekonomiska problem medan detta var ett av de storsta bekymren bland de svenska
makarna. Medan de svenska makarna hade minskat sin arbetstid och dirigenom fatt
samre ekonomi hade de finska makarna omfordelat sina arbetstider och situation pa
sin arbetsplats. Varje vérdsituation dr unik och alla behéver en kvalificerad hjalp om
man ger omfattande anhorigomsorg. De slutsatser som drogs var emellertid att det
finns négra aspekter att tdnka pa nir det giller forvarvsarbetande anhoriga. For det
forsta behover hemtjansten bli mer 6ppen for familjens rutiner nér det géller forvarvs-
arbetande personer. For det andra behovs en skriaddarsydd avlésningsservice for me-
deldlders och yngre vuxna. For det tredje ar en bra offentlig hjalp och ett stodjande
arbetsliv en nodvéandighet for att anhoriga ska kunna fa egen personlig tid. Betalt ar-
bete ar hogt viarderat i de nordiska linderna men dven om politiken har stottat anhori-
gas deltagande pa arbetsmarknaden har deras behov och ritt till ledighet fran sévil
betalt som obetalt arbete inte varit uppmarksammad.

" Den svenska intervjustudien ingér i projektet Anhorigomsorgens pris (60 t.ex. 2014).
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Olika beteende bland kvinnor och méan i férhallande till
arbete och omsorg

Studien Anhoérigomsorgens pris” visade att anhoérigomsorg paverkar kvinnor och mén
pa olika sétt. Liknande resultat framkom bland dem som hade anstéllning som anho-
rigvardare vid mitten av 1990-talet (5). I den &dldre studien visade det sig att flertalet av
de anstillda anhorigvardarna hade haft forvarvsarbete innan de borjade sin anhérigan-
stéllning, men ocksa att merparten hade gjort forandringar i sitt yrkesliv. Skillnad mel-
lan kvinnornas och ménnens beteende géllde i forhéllande till arbetsmarknaden. Nar
omsorgen blev for tung eller for omfattande minskade kvinnorna sina arbetstider eller
slutade forvarvsarbeta och fick (ibland langt senare) anstillning som anhérigvardare.
For ménnens del var det snarare fordandringar i arbetet; fortidspension, deltidspension
eller arbetsloshet som gjorde att de 6kade sin tid som omsorgsgivare och att de da fick
anhoriganstillning. De ekonomiska effekterna av anhorigomsorg blev diarmed olika for
konen och kvinnorna drabbades mer negativt bade i forhallande till inkomst som fram-
tida pension (ibid).

Det ar uppenbart att kvinnor i Sverige betalar ett hogre pris for anhorigomsorg dn vad
min gor i form av lidgre inkomster och sdmre position pa arbetsmarknaden. Det blir
dnnu tydligare om man for in etnicitet i analysen. Bland anhoriga till dldre invandrare i
Sverige fann Forsell (91) att det var dubbelt s& vanligt att kvinnor uppgav negativ eko-
nomisk paverkan jamfért med mannen. Ser man hur kén och klass samverkar med
etnicitet dr det patagligt att detta ar en frdga som behover uppmairksamhet ur flera
aspekter framhaller bade Forssell och Sand (92, 93).

Anhoriga till personer med funktionsnedsattning

Det finns en relativt omfattande forskning om forekomst av anhérigomsorg i Sverige
baserade pé analyser av den omsorg som ges till dldre méanniskor (6versikter hos 9, 94,
95). Daremot ar studier om anhérigomsorg ovanliga i ett funktionshindersammanhang
(se dock 32, 96, 97, 98). Med ckande livslingd kommer det att behovas kunskap om
hur det ar att dldras med funktionshinder och hur anhoriga, som kanske varit hjilpare
under stor del av livet, ser pa hur detta har paverkat deras livssituation skriver Gough
(32) som gjort flera kunskapsoversikter i omradet. Utifrdn den kunskap som finns kan
konstateras att minga av de fordldrar, fraimst mammor till barn med funktionshinder,
har fatt ett starkt reducerat yrkesliv (ibid. samt 33, 34). Dessutom att det under lang tid
har paverkat deras ekonomi sévél i form av ldgre inkomst som lagre framtida pension

(5).

Vad innebar anhdrigas arbete ur ett samhallsperspektiv?

Det saknas i stort ekonomiska berdkningar av anhorigas arbete och det ar inte helt
enkelt att méta. En uppskattning visade att om man ser till minskade skatteintdkter
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kan det rora sig om cirka 2,3 miljarder kronor till foljd av att anhoriga gar ner i arbets-
tid (21). Berdkningen utgick fran att 100 000 personer gatt ner i arbetstid med 25 pro-
cent och att deras 16n 1ag pa kvinnors genomsnittliga 16neniva som ar 2010 var 26 200
kronor i manaden. Den genomsnittliga kommunala skattesatsen anvidndes och hansyn
togs till minskade skatteintékter pé grund av jobbskatteavdraget. En annan studie med
ekonomisk berdkning dr en medicinsk avhandling frdn 2012. Den handlar om hur
mycket samhillet tjinar pa anhorigas insatser till nirstdende med avancerad cancer-
sjukdom (99). Om hemtjiansten skulle ha gjort samma insatser som de anhoriga skulle
det ha kostat samhillet 327 000 kronor per patient sett Gver en 15 manaders period.
Slutsats var bland annat att anhoriga bor erbjudas adekvat stod och att styrande rikt-
linjer bor tas fram i syfte att forebygga ohilsa hos anhoriga, och att det i sin tur skulle
spara pengar at samhallet (ibid).

Summering och avslutande reflektion

Trots, eller tack vare, en mer utvecklad offentlig dldreomsorg i Sverige jamfort med
ménga andra lander, har familjens omsorg fortsatt vara en stark kalla till st6d, och
hjalpen kommer ofta fran vuxna barn. Tung anhérigomsorg kan vara mindre vanlig dn
ilander med uttalat familjeansvar d&4 minga hjalpberoende personer i Sverige fir bade
anhorigomsorg och offentlig hjdlp. Informell omsorg tycks emellertid expandera, som
svar pa stagnerande offentlig service samt kvalitetsbrister inom vérd och omsorg. Aven
om Sverige har en jamforelsevis god tillgdng till offentlig omsorg har omsorgsgivande
saledes en paverkan pé fraimst kvinnors relation till arbetsmarknaden. Denna paverkan
leder till negativa konsekvenser sévil pa kort sikt som i ett langre perspektiv, inte minst
lagre framtida pension. Dessutom finns inte nigra rattigheter att g upp i arbetstid
eller att komma tillbaka i forvarvsarbete om det skett sddana férandringar. Dar handlar
det enbart om ifall man gjort 6verenskommelse med arbetsgivaren innan férandringen,
och/eller dennes mojligheter att fylla ut tjinsten eller ge nytt arbete.

Eftersom dldreomsorg i Sverige dr ett samhaillsansvar kan man siga att anhoriga ger en
privat 10sning pa ett samhalleligt problem och att det medfor privata merkostnader av
olika slag. I Sverige blir det extra problematiskt med att minska i arbetstid eller sluta
arbeta pa grund av anhorigomsorg da socialférsikringssystemet ar knutet till inkomst
fran forviarvsarbete och den offentliga omsorgen forvantas ticka de behov av hjilp som
finns (5, 39). Eftersom anhoriga inte har nagra sddana skyldigheter finns det inte nagot
juridiskt skydd for den arbetspéverkan som informell omsorg kan ha pé forvarvsar-
betet.

Slutsatsen i rapporten om medelalders anhorigas insatser for niarstdende ar att manga
kvinnor och mén betalar ett hogt pris for att ge anhorigomsorg och att priset ar hogre
ju mer omsorg de ger (19). En klar majoritet ger omsorg till dldre. Andelen av hjilpbe-
hovande dldre som far hjalp av sina barn har 6kat under flera decennier, samtidigt som
andelen av de dldre som far del av dldreomsorgen har minskat. Sarskilt allvarlig ar de
senaste drens dramatiska minskning av dldreboenden dar nistan var fjarde plats har
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forsvunnit under 2000-talet. Behovet av omsorgstjanster for att underlatta forviarvsar-
bete bland dldres dottrar har varit en blind flack i svensk dldreomsorgspolicy menar
Ulmanen (13). For att anhorigomsorg ska kunna vara ett sa frivilligt val som mgjligt for
béde den som behéver omsorg och hans eller hennes anhoriga, kravs att samhallet
erbjuder olika former av omsorgsinsatser som svarar mot individuella behov och var-
dagsvanor hos bade dldre och anhoriga. Den 16sning som framhalls dr saledes att ha en
val utbyggd och vil fungerande omsorg for att anhoriga ska kunna forvarvsarbeta och
forsorja sig pd samma villkor som andra. Det ar av flera skil problematiskt att gora
ekonomiska berdkningar av anhérigomsorg. De studier som finns i omradet visar emel-
lertid att det handlar om stora summor. Att inte erbjuda stod i syfte att foérebygga
ohilsa eller skydda mot det ekonomiska avbriack det kan innebara, kan i sin tur bli
kostsamt for samhallet dr en slutsats som dras i studierna. Det ar ocksa viktigt att ha
ett kons- klass- och etniskt perspektiv da dessa kategorier tenderar att forstarka
varandra nar det géller negativa effekter av anhorigomsorg.
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KAPITEL b.

Ekonomiska erséattningar f6r anhdrigomsorg
- nagra utgangspunkter och internationella
jamforelser

I manga lander ar politiker oroade 6ver mojligheterna att klara av vilfirden med tanke
pé den demografiska forandringen med minskande fodslar och en &ldrande population.
Som en typ av l6sning har det utvecklats politiska program for att ge ekonomiskt stod
till anhoriga som hjélper en narstaende. Argumenten som fors fram ar att det handlar
om vard- och kostnadseffektivitet. Att betala familjen for att ge vird och omsorg snud-
dar emellertid vid grundldggande véarderingar om etik och moral. Det ar ocksa skélet
till att det ofta framkallar starka &sikter om huruvida anhoriga skall ersittas ekono-
miskt eller inte. Oavsett vad man anser om sddan betalning finns det en mingd pro-
blem férknippade med ersattningar till anhoriga och det giller oberoende i vilken form
de ges, och manga forskare diskuterar darfor olika konsekvenser av sddan ersattning.

I det har kapitlet ska jag forsoka att i stora drag beskriva dels olika typer av ekonomisk
ersiattning i OECD-ldnderna, dels forskningsdebatten kring mdjliga effekter av ekono-
misk ersattning till anhoriga. I nasta kapitel gér jag mer specifikt in pa svenska typer av
ersdttningar men menar att det hir kapitlet ar en viktig bakgrund for diskussioner dven
nar det giller svenska forhallanden.

Det finns emellertid nigra utgdngspunkter som behéver tydliggoras innan det ar dags
att g in pa omradet. En utgangspunkt dr att man maste utg ifrin vem som &r ansvarig
for att ge vard och omsorg till vuxna personer — familjen eller samhallet (stat, kom-
mun, landsting respektive marknad eller ideella organisationer/vilgérenhet) — och nar
det ar gjort, huruvida ersittningar ska ges som ett sitt att halla nere kostnader eller av
andra skil. En andra utgdngspunkt i kapitlet 4r att ta upp och fordjupa nagra frigor: Ar
det rimligt for samhillet att ge ekonomiskt stod till anhoriga? Ar det bista sittet att
stodja anhoriga? Av vilka skil sker betalningen? Ar det av intresse for den som behdver
hjilp? Ar huvudsyftet att stodja anhdriga eller Ar syftet att spara kostnader for sam-
héllet? Det har ar grundlaggande fragor nar det giller all anhorigomsorg och ekono-
miskt stod till anhoriga. Det finns inte nagra helt entydiga svar och olika lander hand-
lar ibland emot den ansvarsfordelning de har anslutit sig till, men kapitlet kan ses som
ett sétt att forsoka renodla problematiken. Inledningsvis ska nagra vanliga typer av
ekonomiskt stéd beskrivas. Alla typer finns inte tillgingliga i Sverige men det kan dnda
vara viktigt att kidnna till vilka olika former av ekonomiskt stéd som finns i vastvarlden.
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Ekonomiskt stdd f6r anhdérigomsorg

Ekonomiskt stod for anhorigomsorg kan klassificeras i tre breda kategorier:

1. Direkt ekonomiskt stéd i form av 16n, bidrag eller férsidkring i form av
vouchers'* som ges direkt till den anhdrige, eller till den som behéver hjalp i
syfte att betala den anhorige.

2. Indirekt ekonomiskt stéd, ett fordrojt ekonomiskt stod i form av skattereduce-
ring eller pensionstrygghet.

3. Arbetsmarknadspolitik som ger anstillda mdjlighet att ha ledighet frén an-
stillningen och ha en del av 16nen kvar for att mgjliggora anhérigomsorg.

Direkt ekonomiskt stod

Vardbidrag och anstallning

Ett stort antal av OECD-ldnderna ger ekonomiskt stod till anhoriga genom ekonomiska
bidrag, betalda som vardbidrag antingen direkt till anhoriga eller till den nirstaende
och som kan anvidndas for att ersdtta en anhorig (51). Knappt hilften av OECD-
landerna har en direkt betalning till anhdriga och lite mer an hélften av landerna har
kontantbetalning till den narstdende. En del lander har bada typerna av bidrag (exem-
pelvis Sverige, Norge, Nya Zeeland, Slovakien och Storbritannien) medan en femtedel
inte har nagon av dessa typer av ersittningar (ibid).

Forekomst av vardbidrag visar insikt i att anhorigomsorg innebér en kostnad for anho-
riga. Det kan hjilpa anhoriga att hantera sin situation genom att fa viss ersittning for
forlorade arbetsinkomst eller for 6kade utgifter som effekt av anhorigomsorg. Samti-
digt ger det ocksa en stark signal om att anhoriga spelar en viktig social roll och bor bli
uppmairksammade genom att fa ekonomisk ersattning for sina insatser.

Lander som ger betalning direkt till den anhorige har mycket olika bedémningskrite-
rier och erséttningsnivier. Det finns tvd huvudsakliga inriktningar: linder som ger
ersiattning for timmar av utfort arbete till anhoriga som dr formellt anstéllda f6r anho-
rigomsorg (bygger pa behovsbedomning), och ldnder som ger behovsbedémda vardbi-
drag som relateras till vardbehovets omfattning. Samtidigt har flera linder en annan
typ av ersattning till anhoériga, som en fast ersittning i linder som Slovakien och Bel-
gien, och bidrag pa en provinsiell nivd som i Kanada (51). Summan och bedomningskri-
terierna varierar.

" Huvudidén ir att arbetsgivaren, i relation till inkomsten, ger den anstillde vouchers som
kan anvindas for att kopa formell vard i relation till inkomsten (51). Vouchern ir knuten
till forsidkringssystemet for arbetsgivaren och till inkomstskatt f6r den anstillde. Den kan
anvindas for att mojliggora ledighet f6r vard av en anhérig.
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Behovsbedtmda erséattningar

Behovsbedomda ersattningar som betalas direkt till anhoriga forekommer mest i eng-
elsksprékiga lander (Australien, Irland, Nya Zeeland, Storbritannien). Ersittningarna
ar begriansade till de mest behévande, med tunga och regelbundna insatser som gor att
omsorgsgivaren forlorar inkomst frén arbete. Oavsett form &r definitionen av anhorig
som omsorgsgivare ett nalsoga att gd igenom beroende pd inkomster fran arbete
och/eller ett lagsta timantal hjilp per vecka. Samtidigt méste den nirstdende ha en
medicinsk diagnos eller ha en handikappersattning. Sddana behovsbedomda ersatt-
ningar forutsitter nistan att individer ger anhorigomsorg pé heltid. De stringa regler-
na ger ocksd fi anviandare. Under en procent av Storbritanniens befolkning, eller
mindre dn en av tio anhoriga omsorgsgivare, fick sddan ersattning &r 2008, den jaim-
forbara siffran i Australien och Irland var ungefir var femte omsorgsgivare, medan Nya
Zeeland bara gav sddan ersattning till en handfull personer (51).

Utmarkande for behovsbedomda ersdttningar, som ges efter en bedomning av vilket
bistdndsbehov den nérstaende har, ar att det innebar ett antal férutsattningar for att bli
betraktad som en anhorig som kan ersittas ekonomiskt. Det handlar om omsorgsni-
van, det vill siga antal timmar per vecka, relationen mellan den anhorige och den
hjalpbehovande (lagre ersattning om det géller samma hushéll) samt omsorgsbehovet
hos den narstdende (kraver vanligen stort hjalpbehov). I praktiken kan dessa delar vara
svara att hantera administrativt och kan istéllet bli till en form av styrning (t ex att
sluta arbeta for att ge omsorg), de kan ocksa ses som orittvisa eller bara sSlumpmaéssiga.
I Storbritannien kan man exempelvis bara f ersittning f6r vard av en person dven om
man ger hjalp till flera (51). Pa Irland kan tvd personer dela ansvaret mellan sig sa
lange varje person ger hjilp fran mandag till sondag med alternativa veckor. Om man
lamnar fragor om det skiliga i att fa ersattning, s kan man se att formandet av bi-
stdndsbedomda ekonomiska ersattningar ofta hamnar mellan att antingen forsoka
uppmarksamma en storre grupp av vardare som ger en mer lagintensiv omsorg, och att
ge ett bittre stod till en mindre grupp av vardare med hogintensiv omsorgsinsats.

Genom kraven pa tunga och regelbundna anhoriginsatser samt forlorad arbetsinkomst,
kan de behovsbedomda ersidttningarna resultera i att anhoriga mister kontakten med
arbetslivet (51). Till exempel kan de hindra anhoriga frén att arbeta extra timmar utan-
for hemmet, och speciellt hart slar detta mot dem som har svarast att komma in pa
arbetsmarknaden, de lagutbildade. Man har sett att sidana ersittningar i Australien
och i Storbritannien har lett till reducerade timmar i annat arbete for de anhériga. Det
kan bero pa att man haft mojlighet att minska l6nearbete utan att forlora ekonomiskt,
men det kan ocksd bero pé att man inte har tillgdng till annan hjalp och darfor inte haft
stort val. Hur mycket man péverkas beror pd utbildningsniva, speciellt for kvinnor,
samt tillgéng till formell hjalp.
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Vardbidrag via den narstaende

Direkt ekonomiskt stod till hjalpbehovande har setts som ett fordndrat synsitt i tan-
kandet kring vard och omsorg och kan kopplas till ett marknadsliberalt angreppssitt i
vilken vird ses som ett personligt val (51). Den som behover hjilp har mojlighet att
hyra sina egna assistenter och bestimma vilken typ av hjilp de vill ha. Staten har an-
svaret att erbjuda pengar till den hjdlpbehovande, men det blir hans eller hennes val att
se till att fa service, detta kan ske genom familj, vanner eller formella omsorgsgivare.

Vérdbidrag eller kontantmedel som ges till den hjialpbehévande, har ofta setts som ett
bra sitt att maximera oberoendet hos personer med funktionsnedséttning och har bli-
vit mer vanligt under senare &r (51). Den hjdlpbeh6vande kan da anstilla en person for
att utféra hjilpen. I mer an tre fjardedelar av OECD-ldnderna, finns sddana bidrag. I
flertalet lander har man sett att, om det finns en valmgjlighet, foredrar den hjalpbeho-
vande att anstilla en anhorig. Anledningen ar att anhoriga ses som mer pélitliga, drliga
och kunniga om behoven. Medan det primira mélet for vardbidrag ar att utvidga val-
mojligheten och flexibiliteten for den hjalpbehdvande, blir emellertid anhorigas situa-
tion av mindre vikt. I vissa lander (exempelvis Tyskland och Nederldnderna) ar ersitt-
ningen satt till ett ldgre virde om varden ges av en anhorig dn om den ges av formella
omsorgsgivare (ibid.).

Vardbidrag kan utgd fran vard- omsorgstagarens arbets- eller inkomstgrans, eller en
sjukdomsgrins, beroende pé vilket land det giller. I alla OECD-ldnder med siddana
vardbidrag ar den utbetalda summan beroende av véird- och omsorgsbehoven. Det
handlar om ADL-Kklassifikationer och det finns indelningar i tre till fyra nivder och upp
till sju nivaer i vissa lander (51). I en del linder kan den hjidlpbehovande vilja att fa
olika typer av service direkt eller genom att fa ett vardbidrag, detta géller dock inte i
Osterrike, Frankrike och nigra osteuropeiska linder, dir det enbart finns virdbidrag.
De flesta lander ger inte vardbidrag i relation till inkomst, undantag &r Belgien och
Spanien, dir bidraget ar inkomstrelaterat, samt i Frankrike och Nederldnderna, dar det
finns en inkomstgréns for att vardbidraget alls ska vara aktuellt.

Risker med betalning - vems autonomi raknas?

Direkt betalning kan ge autonomi och flexibilitet for bade hjalpbehovande och om-
sorgsgivare genom att de sjédlva beslutar om hur de vill anvinda pengarna. Hjalpbeho-
vande har beskrivit att de har fatt mojlighet att vélja och f& mer inflytande Gver sin
egen situation (100). De som ger omsorgen har fatt skattepliktig inkomst och har juri-
diska rattigheter knutna till anstéllning. Kritik har emellertid uppstatt kring den kom-
plexa byrakratin i programmen.

Situationen leder till ett chef-anstilld-forhallande mellan den nirstdende och den an-
horige, men med fa rattigheter for den anstéllde. Den har policyn tycks ge liten valfri-
het och daligt socialt skydd for den anhorige, tvartom kan det leda till ekonomiskt be-
roende av personen de ger hjilp. I exempelvis Tyskland har anhoriga inte nagra rattig-
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heter i den hir situationen och de kan bara fa betalt via den nirstdende. Fragor har
darfor rests om hur mycket av de aktuella pengarna som blivit Gverforda till den som
utfor hjalpen. Det ar allmént antaget att den som far pengarna ska ge den som hjilper,
dtminstone ndgot, men det finns inget som anger hur mycket som fors éver till denne.
Det kan ocksé uppstd en gré arbetsmarknad, ett laginkomstyrke med avsaknad av so-
ciala rattigheter (51).

Medan det finns forhoppningar om att den egenorganiserade modellen ska ge mojlig-
het att transferera pengar till omsorgsgivarna, och dirigenom stirka de hjalpbeho-
vande och samtidigt stotta omsorgsgivarna, menar andra att den har policyn har pro-
blem, och Keefe och Rajnovich (100) reflekterar 6ver nigra paradoxer. Modellen med
betalning via den hjilpbehovande verkar ge autonomi fér den som behover hjilp och
kan ge en mojlighet for jamstalldhet i den situationen, men den kan vara en félla for
framfor allt kvinnor. Kvinnor far betalt men fingas samtidigt i en roll som omsorgsgi-
vare. Eftersom modellen kan ge 6kat tryck pa familjen och framhalla att det &r ett fa-
miljeansvar, kan det resultera i att kvinnor kénner sig tvingade att ge omsorg, vilket i
sin tur paverkar bade arbete och omsorgsrelaterade kostnader. Forskare har ocksa
argumenterat att policyn om sjidlvadministrerad hjilp ar inbyggd i en ekonomisk mal-
sittning dir det handlar om att halla nere kostnader snarare an att stédja battre kvali-
tet.

Ekonomisk ersattning i form av bidrag som ges till den som far hjalpen och som for-
véantas anvdnda pengarna till att betala den som ger hjilpen, visar en hel del svérighe-
ter savil for de anhoriga som for de personer som administrerar bidragen. Fordelarna
kan vara att anhoriga som inte identifierar sig som omsorgsgivare och darfor inte soker
vardbidrag, 4nd& nés av en ersidttning som ges till den nérstdende. Samtidigt kan sad-
ana bidrag ocksa ges till dldre anhoriga dé de inte ses som arbetsinkomster. Problemen
ar att bidragen kanske inte alltid anvinds for att betala den anhorige. Bidraget kan
kompensera for extra utgifter och det kan anvindas for att komplettera familjeinkoms-
ten. Det har gor anhoriga ekonomiskt beroende av kompensation for sitt arbete eller
for att betala en annan, formell virdare, for att fa avbrott i arbetet. Vissa lander har
gétt runt detta problem genom att anstélla anhdriga genom ett formellt kontrakt om de
ger ett visst antal timmars omsorg per vecka (51). Semesterdagar ar ocksé inkluderade i
anstillningskontraktet. Tyskland garanterar dven semester och ledighet vid sjukdom
genom en inbyggd fond for alternativ vard. Det lamnar dock fortfarande anhoriga eko-
nomiskt oskyddade om personen de hjilper behéver flytta till institution eller avlider.

En annan problematik dr ocksa riskerna med att féra in pengar i en familjerelation.
Borjar man dra in penningtransaktioner kan det fi oanade konsekvenser. Om en famil-
jemedlem far sin férsorjning genom en anhorigs sjukdom eller handikapp, kanske hon
eller han inte ar lika villig att arbeta for den personens rehabilitering, som den profes-
sionella varden skulle vara (5, 51, 101).

Ekonomiska bidrag kan mojliggéra hemmaboende alternativt skjuta upp institutions-
boende och 6ka stodet till anhoriga genom att hjilpa annars obetalda anhoriga. Lagut-
bildade kvinnor har oftare vardbidrag och tenderar ocksé att ha mindre omfattande
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omsorgsansvar nar pengarna ges till den nirstadende istéllet for direkt till den anhorige.
Det verkar dirmed som att ersattning ger en form av inkomsthjalp, omkostnadsersatt-
ning for vissa merkostnader, men den bevarar vird och omsorg som ett lagbetalt arbete
med l4g status.

Det finns saledes flera kritiska punkter bade fér den nirstdende och for den anhorige.
En kritisk punkt ar att ekonomisk ersattning kan minska utvecklingen av andra instan-
ser, eftersom sambhéllet fortsatter att forlita sig pa anhoriga. I vissa lander har ekono-
miska bidrag stimulerat en grd marknad, dir familjer anvander bidrag for att betala
outbildad arbetskraft utanfor familjekretsen, ofta invandrare, till en kostnad som un-
derstiger betalning for formella vardare. Italien dr ett exempel pé ett land med saddan
utveckling (51). En relaterad fraga ar kvaliteten pa omsorgen och hur den paverkas av
vilken typ av ersittning som ges. En annan kritisk punkt ar att ekonomiska ersitt-
ningar kan finga anhoriga i en underbetald, oonskad roll. I exempelvis Japan har
kvinnoorganisationer motsatt sig betalning till anhoriga da de befarat att den offentliga
omsorgen d& inte kommer att utvecklas (102). Trots det finns det ekonomiska ersatt-
ningar for anhoriga, men under mycket strikta villkor (ibid). I Japan finns beslut om
att inte ha nagon uttalad policy kring anhoriga, ocksa darfor att det finns en stark trad-
ition av familjeansvar. Hjilpen fokuseras till att pa annat sitt minska bordorna for
anhoriga.

Den péverkan som ekonomiska ersattningar kan ha for att stédja anhoriga innehaller
saledes en komplex problematik inkluderande sambandet mellan formell och informell
omsorg. Flera studier har visat att formell och informell omsorg kan ersitta varandra
eller vara kompletterande beroende pa vilken typ av omsorg och behov som finns. In-
formell omsorg kan vara ett substitut for formell hemtjanst men bara om det giller
hushallshjialp, medan den ar komplementar till sjukvird (103, 104). Niar den nirsté-
ende har en hogre grad av funktionshinder, behévs mer dn hushéllshjalp.

Indirekt ekonomiskt stod

Skattelattnader fér vardare

Skattelattnader ar en indirekt form av ekonomiskt stod i syfte att hjdlpa och stétta an-
horiga. De flesta lander har inte ndgon speciell skatteldttnad for anhériga, undantag ar
Kanada och USA. I Kanada finns en méngd olika lagar som reglerar olika skatteldttna-
der, till exempel kan en anhorig dra av, med hanvisning till en hjalpbehévande néarsta-
ende, upp till 10 000 USD per ér for utgifter for medicin och annat som funktionshind-
ret medfor (51). USA har ocksé en skattereduktion for arbetande anhoriga. Det dr ett
avdrag som ir tillgangligt for laginkomsttagare som bor med den hjalpbehévande och
som ger minst 50 procent av hjédlpen (ibid.). Det géller emellertid bara for dem som har
ett arbete vilket innebar att de som dr arbetslosa eller borta frdn arbetsmarknaden,
vilka utgor en stor andel av omsorgsgivarna, inte kan ta del av denna mgjlighet. Skatte-
reduktion kan ocksi vara for komplicerad att anséka om for dem som béast behover det.
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Eftersom fa utnyttjar det kan man utgé ifran att det bara nér en minoritet av alla anho-
riga omsorgsgivare.

Pensionspoéang

Det ar troligt att anhoriga som ger hjalp till narstaende, &tminstone i de fall det ror sig
om mer omfattande hjilp, forlorar pensionspoing eftersom det begransar mojligheter-
na att arbeta. Forskning visar att detta speciellt giller for kvinnor. Ett fatal lander har
en pension som ges till en minoritet av anhoriga omsorgsgivare. I 6vrigt géller att de
ersiattningar som ar skattepliktiga rdknas som pensionsgrundande inkomst (5).

Arbetsmarknadspolitik”

Det sistndamnda alternativet om ekonomiskt stod till anhoriga, att utforma en arbets-
marknadspolitik som ger anstidllda mojlighet att vara lediga fran anstillningen och ha
en del av 16nen kvar for att mojliggora anhorigomsorg, ar inte sé vitt man kan se, nagot
valutvecklat alternativ. Daremot diskuterar forskningslitteraturen tre typer av politiska
matt som kan gora det lattare att kombinera arbete och omsorg om anhoériga, framfor
allt for den som hjalper dldre fordldrar. Dessa har att gora med vilken typ av offentlig
omsorg som passar bast for att stodja anstédllda som har omsorgsansvar, vilket fokus
arbetsmarknadspolitik har ifrdga om stod till denna grupp av anstéllda, och vilka olika
former av ekonomiskt stod som finns for de omsorgsgivare, som maste vara borta frin
jobbet vissa dagar eller langre perioder for att hjdlpa en narstdende. Man kan sidga att
det bade handlar om rétt till obetald ledighet, men ocksé att fa behélla arbetet och/eller
ratt till betald ledighet.

For och emot ekonomisk ersattning till anhoériga

Ekonomisk erséttning till anhoriga i form av bidrag eller 16n dr inte helt enkel att ad-
ministrera av flera olika skil, inte minst finns det moraliska, eller snarare morali-
serande, forestillningar. I USA finns exempelvis asikter om att ekonomisk ersittning
for anhorigomsorg leder till problem. Anhoriga ska ge omsorg av kirlek och att fora in
pengar i den relationen kan leda till emotionell distans eller kirleksloshet (105). Vissa
har gatt sa langt att de menar att betalning kan leda till 6vergrepp dven om det inte
finns nagra beldgg for sddant samband, skriver Keefe och Rajnovich (100). De som
talar for ersiattning menar att pengar inte nédvandigtvis leder till “karleksloshet” utan
att den istéllet kan leda till en positiv relation. Adamek (106) fann i en kvalitativ studie
att bade hjalpgivare och hjalpmottagare var positiva till ekonomisk ersittning. Den
hjalpbehovande var n6jd over att ha ett satt att ge négot tillbaka till den anhorige. Be-

P Sverige finns inte nagon arbetsmarknadspolitik som riktar sig specifikt till anhoriga, daremot
finns vissa arbetsgivarinitiativ for att stotta personal som ocksa ger anhorigomsorg, detta be-
skrivs mer utforligt i kapitel 7.
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talningen ledde inte till minskade kéinslor av ansvar for att ge hjalp. Snarare hjilpte
betalningen de anhoriga att ge en battre omsorg och de rapporterade en 6kad kénsla av
ansvar. Liknande resultat fick for 6vrigt Mossberg Sand i sin svenska studie om an-
stillda anhorigvardare (5).

De som foresprakar direkt betalning argumenterar att ekonomisk ersittning ar en fraga
om jamlikhet och rittvisa. Att ge ekonomiskt erséttning visar att kvinnors arbete vard-
eras och ger dem mgjlighet till ekonomiskt oberoende Ekonomisk ersittning mojliggor
val, och i ndgra lander har den policyn gett kvinnor en mgjlighet till sociala medborger-
liga rattigheter som arbetsloshetsforsakring och pension, och siker arbetsmiljo.

Ungerson (107) menar dock att ersidttning for anhoérigomsorg kan fanga kvinnor i en
falla. Ekonomiska program ger bara begrinsat stod och tar inte med i berdkningen de
langsiktiga ekonomiska behoven hos kvinnor som ger omsorg, och som dr mer utsatta
for att leva i fattigdom genom livet. Simon-Rusinowitz och medforfattare (108) havdar
diaremot att ekonomiskt stod ar viktigt for kvinnor, sarskilt de som har 1ag inkomst, av
den anledningen att de dr bland de mest utsatta grupperna i samhillet nar det géller
risken att bli fattiga pa dlderdomen. Kvinnor ger upp eller minskar annat arbete for att
ge omsorg, dven nar ekonomiskt stod inte ar tillgingligt. De gor det av plikt, social
press eller av brist pa andra resurser i situationen. Som ett resultat, far de signifikant
okade kostnader. Far de ekonomiskt ersittning kan badde nuvarande och framtida eko-
nomiska behov avhjilpas.

Summering och avslutande reflektion

Sammanfattningsvis kan konstateras att ekonomiska ersiattningar for anhérigomsorg
finns i tre breda kategorier. Den forsta, direkt ekonomisk erséttning i form av 16n eller
bidrag som ges direkt till omsorgsgivaren, eller till den nirstdende for att han eller hon
i sin tur ska betala den anhérige. Den andra kategorin, indirekt ekonomisk erséttning,
ar ett fordrojt ekonomiskt stéd i form av skattereducering eller pensionstrygghet och ar
inte sdrskilt vanligt. Den tredje formen, att ha en arbetsmarknadspolitik som ger an-
stillda mojlighet att ha ledighet fran anstillningen och ha en del av 16nen kvar for att
mojliggora anhorigomsorg. Detta ar inte heller nagon viletablerad form av ekonomiskt
anhorigstod.

I flera lander har det stiftats lagar for att ekonomiskt skydda omsorgsgivande anhériga.
I USA kan anhoriga fa tolv veckors ledighet frén arbetet for anhérigomsorg. Det finns
ocksa program med skatteldttnader for anhoriga i den situationen (Dependent Care
Tax Reduction, Long Time Care Tax Initiative). I Australien inférdes 2005 en lag for att
skydda anhoriga, bland annat ekonomiskt (Carers Recognition Act).

I ett europeiskt perspektiv dr ekonomiska bidrag (cash for care) som betalas till den
omsorgsbehévande, det snabbast vixande policysvaret pA omsorgsbehov (51). Dessa
bidrag anvinds inte bara for anhorigas insatser utan kan i négra europeiska lander
ocksd anvindas for att kopa hjilp pa den privata marknaden. Sddan politik fokuserar
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nistan alltid behoven hos den hjidlpbehévande och uppméirksammar vanligen inte den
hjilpgivande som en person med egna behov och egna rittigheter. Det innebar att den
som ger hjalp kan sta utan béde kort- och 1angsiktig ekonomisk trygghet.

Det finns manga synpunkter kring ekonomiska ersattningar for anhérigomsorg och
inom internationell feministisk forskning har det forts en intensiv debatt dar savél
risker som fordelar bade for den som utfor omsorgsarbetet och for den som far insatsen
har belysts. Ett grundlaggande problem ar att ekonomisk ersittning kan ses som kom-
pensation for forlorad arbetsinkomst, vilket kan gora det osynliga omsorgsarbetet syn-
ligt, och darmed minska anhorigas ekonomiska forluster. Samtidigt kan det bidra till
att binda kvinnor till omsorg inom familjen och diarmed forsvaga kvinnors position i
samhdllet (107). Vissa forskare menar att med tanke pa att det oftast d4r symboliska
ersiattningar som ges ar det ett satt att 6verfora omsorgsansvar till en for kommunen
formanligare kostnad (ibid). Andra anser att en 6kad omfattning av ekonomisk ersétt-
ning till anhoriga kan ses som ett offentligt ansvarstagande dven om omsorgsinsatserna
utfors av anhoriga (5, 109). En risk som brukar papekas ar att ersattning till anhoriga
skulle kunna leda till minskad offentlig service och/eller minskat institutionsboende
(110). Ytterligare risk ar om tilltagande arbetsléshet kan 6ka bendgenheten hos kvinnor
och andra med svag eller marginaliserad relation till arbetsmarknaden, att mot en
symbolisk ersittning ata sig omsorgsarbete (111). En annan effekt skulle kunna vara
minskad vilja hos anhoériga att utféra obetalda insatser. For anhorigas del far dock ris-
kerna sittas i relation till det virde som bestr i att fi ersatining istéllet for att utféra
arbetet obetalt (5, 9). Daremot ar det viktigt att diskutera virderingar av arbetet, dven
omsatt i 16n, och oavsett vem som utfor det. Ekonomiska ersittningar ar en enkel vig
att uppmarksamma den viktiga rollen som omsorgsgivare har, men reser ocksa svira
frdgor om jamlikhet, relationen mellan formell och informell omsorg samt andra effek-
ter av ford politik.
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KAPITEL 6.

Ekonomiska erséattningar f6r anhdrigomsorg
1 Sverige

Som framgick i foregdende kapitel ar 16n eller annan ersittning for anhorigomsorg ett
aktuellt Amne och internationellt ses ekonomisk ersattning som en av de viktigare st6d-
formerna. I de nordiska linderna ses betalning for anhérigomsorg som en ersittning
for ett utfort arbete. Kommunerna, som &r ansvariga for att tillgodose den enskildes
hjalpbehov, kan anstilla en familjemedlem for att utfora arbetet. Kompensationsni-
vderna ger en viss ersittning for anhorigas arbete, men de ger inte tillrackligt for den
anhorige som exempelvis slutar forviarvsarbeta eftersom kompensationen ger en
ganska 13g 16n och det ar osannolikt att man kompenseras for hela innehéllet av arbe-
tet. Medan vissa lander har sett ekonomisk ersittning som ett sitt att stodja anhoriga
har den policyn inte haft genomslag i Sverige och trots att anhoriga fatt 6kad arbetsbe-
lastning far allt firre ekonomisk ersattning. Flera studier visar dock att anhériga virde-
satter ekonomisk ersattning och sddant stod ar ocksé ett krav hos Anhorigas riksfor-
bund, AHR."

Ekonomiska erséattningar

I Sverige har diskussioner om ekonomisk erséttning till anhériga med omsorgsansvar
inte varit lika omfattande som i andra linder trots att det har funnits sddana ersitt-
ningar sedan 1950-talet. Ersidttningarna kan handla om négon typ av anstéllning eller
néagon form av virdbidrag. Det finns en viktig skillnad mellan anstillning och vardbi-
drag sa sett att anstillning ger skattepliktig inkomst och dr ddrmed pensionsgrundande
medan bidragen vanligen ar skattefria. Skillnaden mellan vardbidrag, hemvéardsbidrag
och liknande beteckningar dr ibland otydlig. Olika kommuner i landet har delvis olika
praxis, och det forekommer olika bendmningar pa i stort sett samma betalningsformer
(12). De vanligaste bendmningarna dr hemvardsbidrag, anhoriganstillning, anhorigbi-

'°1 alla de nordiska linderna finns mojlighet till anstillning for anhorigomsorg. Lonen kan vari-
era men de inkluderar en miniminiva i Finland (374 Euro/manad, ar 2013, och 749 Euro/méanad
vid extra tunga perioder), medan det i de andra landerna varierar med vardbehov (112). I Finland
garanteras anstillda anhoriga fa tre dagars ledighet per ménad, pension och olycksfallsforsak-
ring samt social service.

17 a1 sir s . I . o

Som en av mélsittningarna finns ekonomisk ersittning som ska vara pensionsgrundande. Pa
sikt vill AHR &dven att betald ledighet ska utgd till anhoriga, s& kallade kontaktdagar.
www.ahrisverige.se
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drag, arvoderad anhorigvard eller omvardnadsbidrag. De flesta ges fran kommunen via
kommunens bistandshandliggare, men en del betalas via Forsdkringskassan eller
landstinget." Villkor for ersittningsnivéer och handliggningsrutiner skiljer sig at mel-
lan kommunerna.

Det som ar viktigt att skilja pa ar sdledes om ersittningen ger tilltrade till socialforsak-
ringssystemet eller inte. Det ar enbart den beskattade ersattningen som ger ett visst
ekonomiskt skydd i form av socialférsakringar och pensionsformaner (5). Skattepliktig
ersittning gar vanligen direkt till den anhorige som utfor hjilpen. Vid vardbidrag ges
ersiattningen ofta till den hjalpbehdvande som forvintas betala den som ger hjilpen
men det finns inte nagra kontroller for att detta verkligen sker.

I Sverige beror villkoren for ekonomisk ersittning pd kommunala bestammelser.
Kommunerna ar restriktiva i att ge sddan ersattning och de ar inte skyldiga enligt lag
att gora detta. Det brukar framhallas att anhoriganstéllning i kommunen ges nir om-
sorgen ses som extra tung och péfrestande, och enbart for att halla den hjalpbeh6vande
i hemmet istéllet for att flyttas till en institution. Under senare ar har emellertid anho-
riganstillningar i forsta hand getts till anhoriga till 41dre med annan etnicitet dn den
svenska och med en sprakproblematik som frimsta skil (113). Anhoriga kan i vissa fall
anstillas som personliga assistenter (114). Skillnaden mellan anhoriganstillning och
anstillning som personlig assistent dr i huvudsak beroende av vilken lagstiftning som
tillimpas. Ar det en insats enligt socialtjinstlagen (SoL) blir det en anhériganstillning,
och vanligen PAN-avtal. Ar insatsen enligt lagen om stéd och service till vissa funk-
tionshindrade, LSS (1993:387) blir det en anstillning som personlig assistent och da
giller HOK-avtal (PAN respektive HOK ir olika typer av kollektivloneavtal). Vardbi-
drag ir en annan form av ersittning och kriver ibland definitioner av arbetets intensi-
tet och det har anforts att standardiserade matt kan vara anvandbara for att begransa
lokala variationer. Det finns dven ett vardbidrag via Forsakringskassan for fordldrar till
barn med sarskilda behov. De ekonomiska ersidttningarna i form av anstéllning och
vardbidrag till anhoriga har minskat 6ver tid (101). Det géller dock inte anstéllning som
personlig assistent och vardbidrag till fordldrar med barn med sirskilda behov (se mer
nedan).

Nir det giller anhoriganstéllning och vardbidrag samlas uppgifter om antalet inte
langre in som en del av socialtjanststatistiken. Socialstyrelsen fann ar 2010 att drygt
hélften (55 procent), av landets kommuner inte alls hade anhoriganstillningar och att
anhorigbidrag enbart fanns i 33 procent av kommunerna (115). Det varierar saledes och
ménga kommuner har inte langre nagon av dessa ersattningsformer. Samtidigt ar det,
som kommer att framga av kapitlet, svart att f4 en 6verblick 6ver omfattningen darfor
att det kan finnas liknande ersattningar men under andra namn.

' Flera former av ekonomisk ersiattning och hur man séker sddan, finns 6versiktligt beskriven
under rubriken Anhorigstod, i Vardguiden 1177.
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Anhoériganstallning

I Sverige innebir anhoriganstillning att anhoriga kan bli anstéllda i kommunens hem-
tjanst och med motsvarande hemtjanstpersonalens timlon. Det dr en bistindshandlag-
gare som avgor om det blir anhoriganstéllning. Det finns inte ndgra tvingande skyldig-
heter for kommunerna att erbjuda anhériganstillning och manga kommuner har via
egna riktlinjer beslutat att inte ha anhdriganstéllningar. Det finns dock inte skl att tro
att anhoriga i dessa kommuner far mer offentlig hjalp med sin nirstdende (5).

Som flest, pa 19770-talet, hade cirka 24 000 personer anhoriganstillning (116). Sa langt
det gér att folja antalet anhoriganstillda i statistiken har antalet minskat for varje ar
fram till slutéret for statistikuppgifterna, ar 2006, déd de anhériganstillda var 1881
personer (114).

Personlig assistans

En annan typ av anstéllning dar anhoriga kan forekomma ar personlig assistent, inrét-
tad &r 1994, som en laglig rattighet for yngre personer med funktionsnedsittning. Frin
och med 1991 fir personer 6ver 65 behélla personlig assistent om funktionsnedsatt-
ningen debuterade fore 65 ars alder (men far ddremot inte nya timmar). Det finns inte
négon statistik pd hur ménga aldre i Sverige som far personlig assistans fran en anho-
rig. Det finns ddremot uppgifter om att det totala antalet assistenter ar 2015 (bade mé-
nads- och timanstéllda) var drygt 80 000 (117). De gav hjilp till drygt 16 000 svart
funktionshindrade personer och i genomsnitt 126 timmar per vecka (ibid.). En fjarde-
del av assistenterna ar familjemedlemmar (29). En sirskild grupp assistenter dr de som
arbetar for en anhorig assistentanviandare som de delar hushéll med (114). Den stora
gruppen dar ar fordldrar som hjalper barn med funktionsnedséttning (118). Dessa assi-
stenter kan inte anstillas av assistansberittigade som ar egna arbetsgivare for sina
assistenter utan de maéste vara anstidllda av en kommun eller ett foretag/brukar-
kooperativ (119) (Info@assistansfordig.se; www.kommunal.se). I kommunerna anstalls
anhoriga som lever i hushéillsgemenskap med den assistentberittigade pa sarskilda
arbetstids- och 1onevillkor i kollektivavtalet PAN13."” I Vardforetagarnas kollektivavtal
finns sdrskilda villkor for anhdriga som lever i hushéllsgemenskap med den assistans-
berittigade. Arbetstidslagen med dygns- och veckovila giller inte for anhoriga i den
situationen och ordinarie arbetstid kan schemaliggas till 48 timmar per vecka.

Anhoriganstéllning - f6r och nackdelar f6r anhériga

I ett tidigare svenskt forskningsprojekt kring anhoriganstillning ingick nastan 1200
personer i undersokningen, vilket motsvarade en femtedel av alla som fanns vid den
tidpunkten (5). Dar framkom att de negativa ekonomiska konsekvenserna av att vara

" Fran 2016 ligger schablonbeloppet for assistansersattning pa 288 kr/timma (120).
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omsorgsgivande anhorig lindrades som en foljd av anstillningen. Majoriteten av kvin-
norna, som vanligen hade arbetat deltid innan anhoriganstéllningen, hade en ekonomi
som var som forut eller battre. De flesta av ménnen hade heltidsarbete fore anstall-
ningen som anhorigvardare. Vid forandringar i forvarvsarbetet hade ekonomin férsam-
rats for en del av dem, liksom for en del av kvinnorna. Det innebar att 16nen som anho-
rigvardare inte kompenserade for forlorad inkomst vid f6ljande kriterier; om man haft
heltidsarbete, om man haft ett bra betalt arbete, och/eller om man hade minskat sin
arbetstid utan att f4 motsvarande anstillningstid. Ytterst fi hade heltidsanstéllning
som anhorigvardare, vanligast var en betald tid som understeg 20 timmar per vecka.
Den betalda arbetstiden utgick frdn en bedéomning som gjordes av den nirstiendes
behov vid anhoriganstéllningens borjan. Det gjordes sillan eller aldrig nagon uppfolj-
ning eller ny bedomning vid fordndrade behov (oftast storre behov), och vanligtvis var
de anhoriga for osdkra pa sina anstillningsvillkor for att vaga ta upp forandringen med
bistdndshandldggaren. Merparten av de anhdriga var trots det ndjda med att vara an-
stillda och att f4 16n. De sdg dven lonen som ett uttryck for samhillets uppskattning av
arbetet. Aven de nirstiende uppskattade att deras anhériga fick betalt. Den tacksam-
hetsborda som annars kan vara svér att bara blev mindre pataglig genom att den anh6-
rige fick ekonomisk ersiattning. De anhorigas missndje handlade om den l4ga 16nen i
forhallande till arbetsinsats samt osidkerheten och ojamlikheten i arbetsvillkoren. Vill-
koren som anstélld anhorigvardare skulle motsvara villkoren for kommunens vardper-
sonal, men undersokningen visade att de anhoriga hade betydligt samre arbetsvillkor.
De hade exempelvis ingen anstéllningstrygghet; nar behovet av hjilp upphorde, upp-
horde anstillningen, trots att den kunde ha pégatt i manga r. En del fick betalt for
obekvam arbetstid, andra inte. Avlosning for semester eller liknande férekom knappast
och utbildning eller méten med arbetsledare var ovanligt. Trots att en del var unga nér
de borjade sin anstillning forekom inte négra diskussioner om alternativ till anhorig-
omsorg. De som var pensionirer utgjorde 14 procent vilket var Gverraskande da anho-
riga enligt uppgift inte fick vara anstéllda efter 65 éars alder. Har ség bistandsbedémar-
na till insatsen, och att den inte upphorde trots pensionséalder. De anhdriga som sjdlva
var gamla och/eller hade ett omfattande omsorgsarbete hade ibland hjilp fran hem-
tjansten. Ofta var de dock ganska ensamma med sitt virdarbete. Merparten av de an-
horiga, och oavsett alder, sdg sin insats som naturlig och frivillig. Det fanns emellertid
en grupp som menade att de inte hade négot val, att de inte ville vara anhorigvardare
men att de inte hade kunnat motsitta sig kraven och att de ddrmed totalt forlorat sina
mojligheter till eget liv (5).

Anhodriganstallning respektive anstéllning som personlig
assistent

Det ar inte bara si att farre far anhoriganstéllning idag, jamfort med tidigare har det
ocksa skett en forskjutning nar det giller vilka som far anhoériganstillning. I den tidi-
gare nimnda undersokningen om kommunalt anstéllda anhorigvardare gjord pa 1990-
talet, var andelen anhoriganstédllda med utlandsk bakgrund cirka nio procent vilket
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ungefir motsvarade andelen pensionirer med sddan bakgrund (5).”’ Vid den sista tid-
punkten for statistik, &r 2006, hade 70 procent av de anhériganstillda utlandsk bak-
grund (114). Att dldre och anhoriga med utlindsk bakgrund ofta 6nskar anstéllning for
anhorigomsorg kan sikert ha flera skil; svag arbetsmarknadsanknytning, att man sak-
nar full sysselsdttning, anhoriginvandring, sprékproblematik etcetera. Det kan ocksa
vara en f6ljd av en tradition dar dottrar, svardottrar eller andra kvinnliga slaktingar har
svart att virja sig mot sliktens krav pa omsorg om de ildre (92). Aven bistindsbedo-
mares antaganden om familjekultur kan spela roll (ibid.; 93). Sammantaget kan emel-
lertid krav pd anhorigomsorg i den situationen leda till svérigheter att integreras i
samhallet.

Privatiseringen av hemtjansten kan ha betydelse for anhoriga till dldre med utlindsk
bakgrund. En form av betalning for anhorigomsorg ar nir privata utforare av dldre-
omsorg pa kommunens uppdrag anstéller anhoriga som personal i hemtjansten men
med placering hos en nirstdende som bedomts vara i behov av omsorg. I dessa fall
handlar det vanligen om timanstéillning pé deltid (92). Det ar eventuellt lattare att bli
anstalld av en privat utférare som exempelvis specialiserat sig pa hjalp till vissa sprak-
grupper. Det ar troligt att svidl kommuner som privata foretag anstiller anhoriga, och
det finns tecken som tyder pd 6kning, men eftersom statistiken har upphort kan man
inte f6lja utvecklingen for anhoriganstillning och nar det giller privata utférare finns
det inte heller nagon statistik kring deras anstillda.

Medan de traditionella anhoriganstillningarna har minskat over tid verkar det mot-
satta vara fallet for anhoriga i assistansanstillningar, och Sverige skiljer sig dirmed
fran exempelvis Finland dir anhoriga inte fir anstillning som personlig assistent.” I
Sverige finns det minga assistansforetag som inriktar sig pé att hjdlpa anhoriga (oav-
sett etnicitet) som vill bli personliga assistenter till funktionshindrade barn eller andra
narstdende. Det finns dven de foretag som uttrycker att de ger mojlighet att fortsatta

* &r 2015 var drygt 16 procent av Sveriges befolkning utlandsfodd (Migrationsinfo.se.2016).

*"' I Finland tridde r 2009 en ny bestammelse i kraft i handikappservicelagen, och som géller
anhoriga (www.sosiaaliportti.fi/sv). Enligt den bestimmelsen ska en personlig assistent i all-
minhet vara en person utanfor familjen. Det innebar att make eller maka, barn, forilder, far-
eller morforilder eller annan som star personen med funktionsnedsattning néra, inte ska anstal-
las som personlig assistent. Man har med bestdmmelsen velat dra en grins mellan anhorigvard
och personlig assistans. Anhorigvard anses lamplig da det framst ar friga om omsorg och vérd,
medan personlig assistans syftar till att 6ka sjélvstandighet och oberoende. Utgangspunkten &r
alltsa att en anhorig person inte kan verka som personlig assistent, men daremot som anhorig-
vardare. Gransdragningen har motiverats pd manga olika sitt. For det forsta hidnvisar man till
ideologin om ett sjdlvstandigt liv och till sjidlva syftet med personlig assistans vilket innebar att
den personliga assistenten ska uppmuntra ménniskor till att leva sitt liv och gora egna val, darfor
ar det viktigt att assistenten inte ar en person som star den hjélpbehévande alltfor nara. Vidare
kan det ge upphov till javsituationer och intressebevakningssituationer, om det finns ett anstall-
ningsforhallande. Gransdragningen ar dnd& inte ovillkorlig. En anhorig kan verka som personlig
assistent om det av sirskilt vigande skal anses till fordel for den funktionshindrade personen
(ibid).
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som assistent it den nirstdende dven efter 65 ars alder, vilket inte ar mojligt i kommu-
nerna, enligt dessa foretag. Ibland ger assistansforetagen dven gratis juridiskt stod for
att hjdlpa anhoriga att fa anstéllning (Internet, personlig assistans).

Narstaendepenning

Nirstdendepenning (SFS 1988:1465) betalas ut av Forsiakringskassan och kan ocksé ses
som ett ekonomiskt stod for anhoriga, om dessa har forviarvsarbete eller ar arbetsso-
kande. Narstdendepenning introducerades ar 1989 och innebir en laglig rattighet att fa
vara ledig och fi inkomstrelaterad ersattning fran socialférsidkringssystemet. Ersitt-
ningen motsvarar cirka 80 procent av 16nen och ar hogst 543 kronor/dag (2015). Bade
den som ska ansoka om nirstiendepenning och den sjuke méiste vara forsikrade i Sve-
rige och varden ska ges i Sverige eller annat EU-land. Man kan fi narstiendepenning
om man ger virden i ett annat land, men enbart om personen &r forsakrad i Sverige.”

Nirstdendepenning ges till personer som hjilper, eller bara vill vara hos en svart sjuk
nirstdende, antingen i hemmet eller pd en vardinstitution. Medicinskt intyg kravs.
Sedan ar 2010 géller bidraget for 100 dagar och dessa dagar kan delas med flera anho-
riga, i vissa fall kan det ges upp till 240 dagar (vid HIV). Ar 2007 fick ungefir 10 000
personer nirstiendepenning, och i genomsnitt anvindes den i tio dagar (121). Ar 2013
fick totalt 15 028 personer narstdendepenning (122). Kvinnorna var i majoritet, 10 975
jamfort med 4 053 mén (ibid). Det dr séledes inte manga som anvinder sig av denna
mojlighet dven om antalet har 6kat ndgot. Skélen till fa anvindare torde vara bristande
information om att mgjligheten finns samt ibland snéva tolkningsregler (101).

Ekonomiska bidrag

Ekonomiskt bidrag fran kommunen

Vardbidrag eller anhorigbidrag, alternativt hemvardsbidrag (eller ndgon av de tidigare
niamnda beteckningarna) ges till den som behdver hjilp och som i sin tur forvintas
ersitta den eller de anhoriga som utfor hjalpen. Ersiattningen avser dem som har mer
omsorgsarbete dn vad som vanligen ar fallet i en familj. Bidraget ar skattefritt. Det
finns inte uppgifter om storleken pa sddana bidrag i landets kommuner, men tidigare
uppgick det till uppskattningsvis omkring 3000 till drygt 6000 kronor per ménad och
person (113). Antalet personer med anhorigbidrag kulminerade i borjan av 1980-talet

* De nordiska linderna har liknande system nér det géller narstiendepenning men har sérskiljer
sig Sverige. Ar man forsikrad i till exempel Danmark eller Norge, kan man fA ersittning frin
Danmark eller Norge och hjilpa sin narstdende i Sverige, &ven om den narstdende ar forsakrad i
Sverige. Eftersom kravet i Sverige ar att 4ven den hjilpbehovande ska vara forsdkrad i landet
innebar det att det inte gér att f& nirstdendepenning om man exempelvis har hjdlpbehévande
fordldrar i Finland.
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med drygt 41 000 personer (113). Ar 2007 fick 5246 personer anhérigbidrag. Samlad
statistik 6ver bidragen har upphort och i manga kommuner har man forsokt slopa bi-
dragen, ofta utan att ange nigon annan anledning an att det ses som en onodig kost-
nad. Detta har emellanét lett till protester frén anhoriga. Vissa kommuner har tagit till
sig av protesterna och gjort utredningar om anhoriganstillning och anhorigbidrag for
att sedan fatta nya beslut. Det giller exempelvis Sotends kommun som har anhorigbi-
drag i fyra nivaer och som bygger pa basbeloppet. I Linkopings kommun finns ett an-
horigbidrag pa 1100 kronor per manad (2012). Andra kommuner har dndrat namn
(och eventuell utformning) av bidraget. S& har exempelvis Umea bytt anhorigbidrag till
arvoderad anhorigvard. Det finns fler kommuner som ger ersattning for anhorig-
omsorg, men som namnts gar det inte att fa ndgon samlad statistik for landet f6r vare
sig anhoriganstillningar eller anhorigbidrag/vardbidrag. Att infora anstillning eller
arvoderad anhorigvard kan emellertid ses som ett forsok att fa en mer reglerad form av
ersdttning och battre villkor for anhoriga an vad som ges med traditionellt vardbidrag.

Vardbidrag fran Forsdkringskassan till foéraldrar med barn med

sarskilda behov

Foraldrar till barn med sarskilda behov kan fa vardbidrag fran Forsdkringskassan om
behovet pagér minst sex manader. Foraldrar kan aven fa bidrag om barnets funktions-
nedséttning medfor stora merkostnader. Virdbidraget ges béde for foralderns merar-
bete och for de merkostnader som barnets sjukdom eller funktionsnedsattning medfor.
Ersittningens storlek ar inte kopplad till fordalderns sjukpenninggrundande inkomst.
Vardbidraget berdknas utifrdn prisbasbeloppet.”’ Vardbidraget beviljas som helt, tre
fjardels, halvt eller en fjairdedel och grundas p4 omfattning av hjalp och merkostnadens
storlek. Helt virdbidrag ar 250 procent av prisbasbeloppet. Vardbidraget kan ges frén
det ar barnet ar nyfott till juni det &r barnet fyller 19 ar. Delar av ersdttningen ar skat-
tepliktig ersittning och ger pensionspoing.”

> Ar 2015 var basbeloppet 44 500 kronor (SCB, uppdaterad 2015-04-01). For &r 2016 ar bas-
beloppet fastslaget till 44 300 kronor, dvs 200 kronor mindre &n aret innan (Regeringskansliet
uppdaterat 1 september 2015).

** Nir en person fyllt 19 ar kan han eller hon s6ka handikappersattning som utgor kompensation
for vissa merkostnader. Handikappersittningen ar inte skattepliktig. Handikappersittning finns
i tre nivaer beroende pa hur mycket hjélp som beh6vs och hur stora merkostnaderna ar. Nivéer-
na justeras varje ar.
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Tabell 1. Forsékringskassans vardbidrag ar 2016. Betalning per ménad och
25
per ar.

Del av vardbidrag Kronor per manad Kronor per ar
Helt vardbidrag 9229 110 748
Tre fjardedels vardbidrag 6 922 83064
Halvt vardbidrag 4 615 55380
En fjardedels vardbidrag 2 307 27 684

Innan véirdbidraget, som infordes 1 juli 1994, fanns det inte nigra ersittningar eller
formaner i socialforsakringen for foraldrar till barn med funktionsnedséttning. Ersitt-
ningen foljde tidens handikappolitik som handlade om integration i samhaillet och
istillet for att lta barnet vixa upp pa institution var tanken att underlétta for forald-
rarna att virda i hemmet (123). Syftet med bidraget ar att férdldern ska kunna ge bar-
net tillsyn, vard och stod i olika former. Vardbidraget skall ge viss ersattning for forlo-
rad arbetsinkomst. Det stélls dock inte krav pé att foraldrarna ska avsté frén arbete.

Antalet mottagare av vardbidrag har i det narmaste férdubblats sedan mitten av 1990-
talet (ISF 2013:18). Ar 2012 fick niistan 47 000 barn vardbidrag, till 6vervigande delen
pojkar (tre fjardedelar). Det ar frimst barn med psykiska diagnoser samt ersattnings-
nivder som &r ldgre dn helt vardbidrag som star fér 6kningen. I prognosen fram till
2017 beriiknas det ske en Gkning till drygt 55 000 barn (124).”° Av de fordldrar som
2012 fick vardbidrag for sina barn var 6verviagande delen mammor, 39 705 kvinnor och
6 787 man (ISF 2013:18).

Det finns inte nigon tidigare svensk studie som beskriver hur fordldrarnas ekonomiska
situation paverkas av att fa ett barn med sirskilda behov. Inspektionen for socialfor-
sdkringar har emellertid gjort en utvirdering av de langsiktiga ekonomiska konsekven-
serna av att fi ett barn med sirskilda behov (ISF 2013:18). Eftersom ett syfte med den
hir boken dr att problematisera arbetsmassiga och ekonomiska effekter av anhorig-
omsorg, har jag valt att ta med huvuddragen av deras resultat nir det giller ovan
niamnda vardbidrag. Studien undersoker hur kvinnors och méns arbetsutbud, sjuk-
skrivning och ekonomiska situation i Gvrigt paverkas nér de far ett barn med sarskilda
behov. Urvalet var fordldrar som beviljats vardbidrag.” Huvudresultaten var att det
fanns effekter i form av dndrat forvirvsmonster for foraldrarna. Jamfért med andra

25 Kélla:http://www.forsakringskassan.se/privatpers/funktionsnedsattning/om_ ditt_barn__
har_en_funktionsnedsattning (2016).

*° Redan 2016 hade prognosen 6verskridits.

7 Metoden, statistisk analysmetod bendmnd propensity score matching, innebar att man utjam-
nar skillnader mellan undersokningsgrupp och kontrollgrupp bland annat géllande familjestor-
lek, barnets kon och alder, férdldrarnas utbildningsniva, alder, kon etcetera.
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fordldrar var det en ldgre andel mammor som forvarvsarbetade om barnet hade sir-
skilda behov. I relation till jaimforbara fordldrar hade mammorna en ligre arbetsin-
komst under hela uppféljningsperioden, medan pappors arbetsinkomst var lagre fram
till och med det fjarde aret for att dérefter vara samma som for jamforbara pappor. For
mammor var skillnaderna i sysselsittningsgrad och arbetsinkomst betydande och be-
stdende under lang tid. Sjukskrivningsnivan var ocks& hogre dn bland jamforbara for-
dldrar om barnet hade sarskilda behov. Det var ocksd mer sannolikt att mammor blev
fortidspensionerade (fick sjuk- och aktivitetsersattning). Badda féraldrarna hade dessu-
tom i genomsnitt ett storre uttag av tillfallig foraldrapenning f6r vard av barn, om bar-
net hade sirskilda behov.

En analys av fordldraparens inkomst visade att mammorna férvarvsarbetade i lagre
grad till foljd av barnets sirskilda behov, men effekten blev olika beroende pé den tidi-
gare inkomsten (ISF 2013:18). Vissa inkomstgrupper minskade sin sysselsidttning mer
an andra, framst géllde det dem med 13g- och mellaninkomst. Kvinnor som tillhérde
hoginkomsttagargruppen minskade frimst sin arbetstid. Hogre sysselsdttningsgrad
bland pappor till barn med sarskilda behov gidllde dem med 13g inkomst, medan 6vriga
pappor paverkades genom minskad arbetstid. En trolig tolkning &r att fordldrar som
far ett barn med funktionsnedsittning kompenserar for varandras forviarvsarbete for
att pa s satt motverka minskad hushéllsinkomst. Undersokningen bekréftar resultat
fran tidigare studier som visar att mammor péverkas mest genom ett 6kat hushallsar-
bete inklusive omsorgen for barnen och att fordelningen av hushéllsarbete och omsorg
for barnen inte dr jamstialld. Mammorna minskar darmed sitt arbetsutbud om barnet
har sirskilda behov. Det extra vardbehovet hos barnet har en storre arbetspaverkan pa
fordldrar (fraimst mammor) med ldga inkomster, vilka vanligtvis har en svag stillning
pa arbetsmarknaden.

Summering och avslutande reflektion

Sverige har haft olika ekonomiska ersiattningar for anhoriga sedan 1950-talet bland
annat av skilet att hemmaboende istillet for institutionsboende kan innebara svarig-
heter for anhoriga att forvarvsarbeta. Ersdttningen kan ses som en betalning for det
arbete anhoriga utfor da detta juridiskt sett dr ett samhillsansvar. Ett av de storsta
problemen med ekonomisk erséttning i Sverige ar emellertid de svarigheter som finns
med att alls f& ndgon ersittning, framfor allt nar det géller den typ av betalning som gar
direkt till den anhorige. Anhorigbidrag/véirdbidrag uppméarksammar att det ar ett vik-
tigt arbete. Bidrag kan dock inte ses som lon for ett arbete om inte ersiattningen ar skat-
tepliktig. Savil vardbidrag som anstillning for anhorigvard har en svag position som
individuell rattighet. Det finns en stor variation mellan kommunerna i hur man anvan-
der sig av ekonomisk ersattning till anhoriga, bade hur ofta det sker och under vilka
villkor. Trenden ar att de ar i avtagande. Det ar dock troligt att det skett en viss 6kning
via timanstéllningar av anhoriga i privata virdbolag och eventuellt d&ven i kommuner-
na. Anhoriga kan dven fa anstillning som personlig assistent och en fjardedel av alla
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assistenter har en anhorigrelation till den de hjilper. Dar ar anstéllningsvillkoren mer
reglerade. Generellt dr anstillning ett stérre skydd genom att det ar knutet till social-
forsakringssystemet och ger pensionspoang, vilket virdbidrag inte ger, undantaget
Forsakringskassans vardbidrag till fordldrar med barn som har sarskilda behov. Delar
av sidant vardbidrag ar skattepliktigt men den framtida pensionen blir ldgre om den
skattepliktiga delen inte ticker eventuellt inkomstbortfall.”

Att ge ekonomisk hjalp till anhériga kan vara en hjalpande strategi, speciellt nar det ar
mindre vardbehov eller nar det inte behovs utbildad personal, men det kan bli mer
problematiskt nir behoven okar. Problematiken hinger samman med att den formali-
sering av omsorgen som foljer pa inforandet av betalning inte innebar att det samtidigt
sker en professionalisering. Sammanfattningsvis kan man sédga att ekonomiska ersitt-
ningar till anhoriga ger kompensation och uppmaérksamhet och kan vara en viktig hjalp
i en besvirlig situation, men det fir inte vara det enda séttet for att stodja anhdriga.
Ekonomiska erséttningar skall darfor ses i en kontext dar det finns en ordentlig vard-
plan inkluderande adekvat utbildning for den det giller, olika former av stod och av-
16sning samt naturligtvis fortsatta mgjligheter att kunna forviarvsarbeta.

* Det kan forekomma marginalskatteeffekter som gor den skattepliktiga ersiattningen mindre
formanlig for fordldrarna i den aktuella situationen. P& sikt blir det dock en forlust att inte ha
tillrackligt stor del som skattepliktig ersdattning (min anm.).
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KAPITEL 7.

Vad kan arbetsgivare gora for att stodja
anhoriga 1 arbetslivet?

Vad ar ett "anhorigvanligt arbetsliv’? Det finns arbetsgivare i Sverige som ar “anhorig-
vanliga” vare sig de vet om det eller arbetar utifrén nagon sarskild policy. Det hir ka-
pitlet syftar emellertid till att lyfta frigan om vad ett anhorigvanligt arbetsliv kan vara,
och hur arbetsgivare skulle kunna arbeta mer systematiskt. Jag ska darfor beskriva
undersokningar kring mojliga vagar for att forbattra arbetslivet for att underlitta for
anhoriga omsorgsgivare.

Runt om i virlden méste en stor andel av arbetskraften balansera sitt arbete med vard-
och omsorgsansvar och en del forskare menar att den kombinationen kommer att 6ka
avsevirt i framtiden. Internationellt sett har manga foretag borjat inse nyttan av att bli
ett sa kallat "familjevinligt” alternativt anhorigvanligt foretag”, och har darmed skapat
forutsattningar for att stodja medarbetarna i deras omsorgsroll oavsett vem den riktar
sig mot. Att ha en policy som stodjer medarbetare har visat sig effektivt som medel for
att minska riskerna bade for individen och for foretaget, och foretag som ar villiga att ta
pa sig delar av kostnaden for informell vard har visat p& vinster for egen del i form av
minskad frénvaro och personalomsattning, liksom pad o6kad produktivitet. Det har
ibland skett olyckor i arbetet pa grund av utmattning och stress och en del anhoriga
véljer att sluta arbeta. Det leder i sin tur till forluster i arbetslivet och i exempelvis Ja-
pan har regeringen forsokt att tillsammans med foretag forma stédsystem som passar
dessa anhoriga si att de inte ska lamna arbetslivet.

I Sverige ar utveckling mot ett anhorigvinligt arbetsliv bara pdborjad, Sveriges Radio
har dock varit en foregdngare i ssmmanhanget och nedan nidmns nagot om deras ini-
tiativ. En beskrivning ges ocksd av en samverkansstudie mellan tvd kommuner som
med hjalp av pengar fran lansstyrelsen sokte kunskap om hur man kan stédja medar-
betare och chefer i fragor som roér anhorigstod och forvarvsarbete. Nka hade aren
2011-2014 ett uppdrag att arbeta med arbetsgivare och anhorigomsorg for att utveckla
ett anhorigvanligt arbetsliv (se mer p4 www.anhoriga.se).
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I nagra europeiska lander har det tagits initiativ for att soka utveckla ett ramverk av
goda exempel genom fallstudier hos olika foretag, exempelvis WSB.” For nigra ar se-
dan gjorde Europafonden en studie dir flera ldnder ingick och négra resultat darifran
ska redovisas i det hir kapitlet.”’ Inledningsvis ges nigra internationella utblickar ef-
tersom de resultat som kommit fram i dessa studier, och framfor allt de frédn Storbri-
tannien, har haft inverkan pa upplédgget av de ovan nimnda svenska studierna. Kapitlet
avslutas med att lyfta de viktigaste ronen fran de olika erfarenheterna.

Forvarvsarbetande anhoériga

Overgripande kan man séiga att anhoriga som forsoker att kombinera arbete med in-
formell omsorg har tre arbetsrelaterade mojligheter: 1) att tillfalligt Idimna arbetet for
att koncentrera sig pa omsorgen; 2) att minska i arbetstid; 3) att s6ka férena heltidsar-
bete och omsorg.

Den kunskap som finns om arbetande omsorgsgivare visar att ju mer intensivt anho-
riga ar engagerad i omsorg desto mer dramatiska forandringar gor de, som att g& ner
till deltid eller att helt sluta arbeta (exempelvis 67, 125). Resultat visar ocksa att forand-
ringar i arbetet dr mer vanliga under de tre férsta ménaderna av anhérigomsorg och
blir darefter mer stabila, detta 4r mer utméarkande for kvinnor an for man. De forand-
ringarna man gjort i arbetstid fortsitter dven efter att omsorgsgivandet har upphort
(46). Det ar viktigt att lyfta fram detta resultat eftersom det visar att det finns ett behov
av tidsintervention for att undvika onodiga eller missgynnande former av arbetstids-
nedskarning, likaval som vilka steg som kan tas for att minska uppkomsten av negativa
langtidseffekter och paverkan efter att virden har upphort. Genusskillnader ar viktiga
att poingtera eftersom forskning visar att kvinnor i betydligt hogre utstrackning &n
min far missgynnande forhallanden. Utan lampliga arbetsmarknadsinsatser kan dven

* WSB star for Workplace, savings and benefits. Det ar en brittisk webbsida men finns ocksa
som ett ménatligt magasin med senaste nytt inom foretag och deras sitt att arbeta gentemot
anstillda som ocksa ar anhoriga omsorgsgivare. P4 statligt initiativ tillsattes i Storbritannien &r
2012 en studie i samarbete med Carers UK och EFC (employers for carers) i syfte att undersoka
végar att stodja anhoriga att kombinera arbete och anhdrigomsorg.

"’ En del av resultaten i det hir kapitlet kommer fran European Foundation for the Improvement
of Living and Working Conditions: Company initiatives for workers with care responsibilities for
disabled children or adults. (2011). www.eurofound.europa.eu. Sverige har inte ingatt i den stu-
dien mer dn pa en mycket 6vergripande niva. Forfattaren till den hiar kunskapsoversikten hade
dock ett arbetsmote med den internationella gruppen under 2010 dér vi diskuterade och jamfor-
de olika mojligheter, och vissa diskussioner i kapitlet harror fran detta arbetsmote.

*' Som nimnts finns det mycket forskningen kring anhoriga till dldre och deras forviarvsarbete.
Jag vill darfor poangtera att situationen for den som forviarvsarbetar och har ett barn med funk-
tionsnedséttning eller en yngre make eller maka med handikapp, har likartade problem, ibland i
annu hogre grad. Forhoppningsvis kan darfor forslagen till underlédttande i arbetslivet gilla alla
som forsoker forena arbete med anhérigomsorg, och oavsett dlder och relation.
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tillfalliga uppehall i arbetslivet pa grund av omsorg ha en langtidseffekt pa karridren
och ge ekonomiska konsekvenser for anhoriga omsorgsgivare. En del linder har darfor
borjat 4gna mer fokuserad uppmairksamhet pé att stotta atergang i arbete for anhoriga
som har svarigheter i att komma tillbaka till arbetslivet (126).

Som namnts pa flera platser i den hir kunskapsoversikten rapporterar ménga anhoriga
att omsorgen paverkar arbetssituationen. En del av franvaron kan planeras och arran-
geras med chefen men ménga anstillda beskriver situationer dar det inte gér att pla-
nera i forvag, de anvander istéllet sina semesterdagar eller sjukledighet, for att forsoka
hantera sina varduppgifter (43, 60, 103, 125, 127).

Losningar och stéd for anhdriga omsorgsgivare

Nedan beskrivs nagra behov och potentiella majligheter till stod for arbetande anho-
riga, rdden ges efter studier av 13 ldnder i Europa (64). De ir kategoriserade runt ett
antal nyckelteman. Under respektive temarubrik beskrivs sedan innehéllet i forslagen
inklusive vilka problem de kan medfora.

~

Ledighetsarrangemang

Tidsreducering

Arbetsjustering och arbetsflexibilitet

Uppmarksamhet och forstéelse fran chefer och kollegor
Hilsa, vilbefinnande och foretagshalsovard

=SSN

Omsorgsrelaterat stod och arbetsgivares kunskap om offentligt stod

1. Ledighetsarrangemang

Korttids- och akutledighet

Ett karaktirsdrag for vard och omsorg ar att “vard-kriser” i olika former kan uppsta
oforutsett och som akut méste tas om hand av anhoriga. Anhoriga beh6ver ha mojlig-
heten att ta ledigt fran arbetet med kort varsel for att ta hand om siddana behov. Det
kan vara en aterkommande situation under ett antal 4r av omsorgsansvar. Vid vissa
tillfallen, som nar behovet forst uppstar eller niar behovet dndras dramatiskt, kan anho-
riga behova ta ledigt for att arrangera passande omsorg i den nya situationen. Det ar
bakgrunden till ett koncept av korttidsledighet (exempelvis en méanad), vilket EU-
kommissionen aktivt har framhallit som en viktig del i skapandet av mojligheter lik-
nande fordldrapenning.

Det finns inte mycket systematisk forskning pa hur arbetande anhériga anvéander eller
skulle vilja anvinda saddan akut korttidsledighet. Uppskattningar fran USA antyder att
sddan mdjlighet skulle anvindas av ett stort antal arbetande och omsorgsgivande an-
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horiga (128). Méanga av EU:s medlemsstater har ndgon typ av korttidsledighet, 4ven om
dessa varierar och ofta inte ar direkt riktade till anhoriga. Det finns tecken pé svarig-
heter i att fa tillgéng till och mojligheter att anvinda sddan ledighet.

I Japan har anhoriga ratt ta upp till tre ménaders ledighet for anhorigomsorg (42). Det
noterades att behovet av sddan ledighet minskade i samband med utvecklingen av olika
tjanster som foljde pa det vardbaserade forsidkringssystemet som implementerades ar
2000. Sverige har tva varianter av ledighet genom lagen om Narstdendepenning och
Lag om ratt till ledighet av traingande familjeskal. Dessa lagar ar emellertid inte till for
tillfallig ledighet som &r jamforbar med exempelvis vérd av sjukt barn. Narstdendepen-
ning kan ges i upp till 100 dagar men géller narstdende med svar sjukdom. Ledighet av
trangande familjeskal ger ratt till tillfallig ledighet men inte nagon garanti till ersitt-
ning for ledigheten.

EU-kommissionen menar att chefer har en viktig roll bade for att gora korttidsledighet
lattillganglig och for att ge en ledighet ovanfér den miniminiva som eventuellt finns. De
har ocksé ett ansvar for att minimera de negativa sidorna i sddan har typ av ledighet,
som inkomstbortfall och negativ inverkan pa omsorgsgivarens karriar.

Langtidsledighet

Att lamna arbetet for en ldangre tid kan innebéra en bortavaro frin ett antal ménader till
négra ir. Lingtidsledighet ger den anhorige majlighet att ta ledigt for att ge anhorig-
omsorg men dnda ha mojlighet att atervinda till arbetet nar omsorgsbehovet ar over.
Det finns inte nigra systematiska data om det finns intresse for denna mgjlighet bland
anhoriga omsorgsgivare runt om i Europa. Det finns emellertid kunskap fran lander
som ger den mojligheten (som Irland), som visar att den anvinds av en relativt liten
minoritet av arbetande anhoriga. Det kan vara ett tecken pé att majoriteten av dessa
soker andra losningar (som deltidsjobb eller andra arbetsarrangemang). Det kan ocksa
spegla de negativa sidorna av langtidsledighet, inklusive inkomstbortfall (sddan ledig-
het ar vanligen obetald) och handlar ocksé om negativ inverkan pé karridren.

Aven om langtidsuppehill inte ir efterfrigad av minga omsorgsgivande anhoriga, kan
den andé vara en bra mojlighet for en del, speciellt om det handlar om hoégintensiv
hjalp och i linder och regioner diar samhaillets stod och service ar otillracklig, menar
forfattarna till Eurofounds rapport (64). Darfor ar det viktigt att 1angtidsuppehall finns
med bland de mojligheter som arbetande anhdriga kan ha i ett foretag. Pa foretagsniva
behovs ocksa steg for att om mojligt minska den ekonomiska péaverkan, och forsoka
undvika negativ inverkan pa omsorgsgivarens karridr. Det dr dven viktigt att hélla kon-
tinuerlig kontakt under ledigheten, som att anhoriga far delta i olika aktiviteter eller
traning med arbetskamraterna, och diarigenom underlitta ett dterintridde i arbete efter
bortavaron.
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2. Tidsreducering

Deltidsarbete

Manga anhoriga foredrar att arbeta deltid hellre #n att limna arbetet helt. Aven om
vissa anhoriga arbetar deltid i huvudsak for att deras omsorgsgivande kraver det, ar
anhorigomsorg ofta bara en av ett antal anledningar till att arbeta, respektive vilja ar-
beta deltid (som tid med barn, egen tid, egna aktiviteter). Det ar viktigt att komma ihag
att anhoriga inte bara 4r omsorgsgivare utan har andra dimensioner i sitt liv, inklude-
rande sitt eget privata liv. Drygt hilften av de anhoriga som tidigare arbetat deltid upp-
gav vid en frdga om de ville arbeta heltid istillet, att de inte var intresserade av heltids-
arbete (51). Att vilja ha eller behdva tillracklig tid for omsorg var den vanligaste anled-
ningen till detta (uppgavs av 64 %), dven om de ofta ocksd gav andra skédl. Men det
faktum att nastan hilften av de anhoriga som arbetade deltid uppgav att de ville ha
heltid, tyder pa att medan deltid ar en viktig mdjlighet, finns det ocksa ett ansenligt
antal omsorgsgivare som ar “ofrivilligt” deltidsarbetande och som behover stod for att
uppna heltidsanstillning.

A andra sidan finns det énskemal fran heltidsarbetande om att de ville éindra till deltid,
och négot storre 6nskan om deltid bland kvinnor (36 %) dn mén (29 %) (51). Omkring
hélften ville ha det som ett permanent arrangemang, medan de 6vriga bara ville ha det
for en viss period. Sarskilt bland mén, var de som var omsorgsgivare mycket mer in-
tresserade av att dndra till deltid &n de som inte var det. Det tyder pa att mojligheten
till deltidsarbete for manliga omsorgsgivare kan vara en friga som kraver mer upp-
mirksamhet.

Att fa mer tid for sig sjdlv och egna aktiviteter var den vanligast uppgivna orsaken for
att vilja dndra frén heltid till deltid (svaret gavs av 70 % av de anhoriga omsorgsgivar-
na), foljt av att minska pressen av att arbeta heltid (62 %) och att f& mer tid f6r omsorg
(50 %). Detta tyder pa att arbetande anhériga behover stod for att fa ha ett eget liv, det
innebar alltsa inte bara for att mojliggora for dem att ge mera hjalp, utan att minska
bordan av att balansera arbete med andra aspekter av sina liv. For négra kan deltidsar-
bete hjilpa till att fa dessa aspekter.

Resultatet att en del arbetande anhoriga skulle vilja 6ka sina arbetstider och en annan
grupp vill minska dem finns ocksa i senare data om arbetande anhoriga i aldersgrup-

pen 25—49 &r (129).

I den tidigare nimnda studien fran Eurofond (130), deltog anhoriga som inte arbetade,
men som var “knutna” till arbetslivet i den meningen att de nigon gang ville atervinda
i yrkesarbete. Nistan hilften av dessa omsorgsgivare uttryckte att de foredrog deltids-
arbete, vilket antyder att mojligheten att arbeta deltid kan vara sarskilt viktigt nar det
giller att diskutera fragor om hur man ska stotta dterkomst till arbete for anhoriga som
ar eller har varit omsorgsgivare.
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Att sluta arbeta eller férsoka kombinera arbete och anhorigomsorg ar en stor fraga i
Japan. Deltidsarbete som tilldter barnomsorg dr mycket populirt och regeringen har
infort ett liknande system som ett sitt att motverka anstillda fran att sluta arbeta nér
det giller dldre eller funktionsnedsatta familjemedlemmar. Men forskning visar att
dven om Japan har infort deltidsarbete liknande det som kan ges for barnomsorg sé
skiljer sig dldreomsorg fran barnomsorg vilket bor tas i beaktande menar Ikeda (42).
Trots deltid forvantas anhoriga till dldre och funktionsnedsatta narstdende arbeta hel-
tid. Darfor forsoker manga anhoriga vara pa arbetet som vanligt men det betyder inte
att de kan arbeta som vanligt utan riskerar istéllet att drabbas av utmattningssymtom.
Det ar darfor viktigt att foretag kan forma ett stodsystem for dldreomsorg som ska ges i
forhéllande till att det 4r annorlunda jamfoért med barnomsorg (42).

Sammantaget kan man siga att deltidsarbete dr viktigt for manga omsorgsgivande
anhoriga. Av den anledningen, ar alla matt pa foretagsniva som tar upp sddana fragor
relevant. Samtidigt méste man ocksd Overviga atgirder for att skydda mot alla avig-
sidor av deltidsarbete. Det inkluderar inkomstminskning likaval som negativa péaver-
kan p4 karridrméjligheter.” For den som gér ned till deltid men #nda forvintas arbeta
heltid har sjilva vitsen med arbetstidsforkortning forsvunnit, och utmattningssyndrom
har istillet blivit en vanlig effekt.

3. Arbetsjusteringar och arbetsflexibilitet

Arbetsjusteringar, arbetsflexibilitet och andra vagar for att anpassa efter behoven hos
arbetande anhoriga verkar vara de mest eftersokta vigarna for majligheten att kombi-
nera anhorigomsorg och forvarvsarbete. Ibland behovs lagstiftning for bevaka anhori-
gas rittigheter i arbetslivet. I Storbritannien har anhériga lagstadgade rattigheter att
kunna begira flexibla arbetstider, ratt att fa ledigt vid akuta situationer, ratt att inte bli
diskriminerad eller trakasserad i arbetslivet pa grund av anhorigomsorg (51). Anstall-
ningsvillkoren kan paverka hur man kan anvinda dessa rattigheter, om man exempel-
vis ar egenforetagare, har ett korttidskontrakt eller dr anstélld via en firma, kan det
vara s att man inte skyddas av ovanstdende rattigheter. Lagstadgade rittigheter kan
emellertid vara en vig och i forskningen foreslas att i varje fall mgjligheterna att arbeta
deltid eller att ta lingre tids ledighet inte enbart ska vara nagot som giller for anhoriga
omsorgsgivare utan alla (t.ex. 131).

Forskare fran Osterrike (132) fann att det mest efterfrigade behovet hos arbetande
anhoriga, forutom hjélp frdn andra familjemedlemmar, var flexibla arbetstider, méjlig-
het att paverka arbetet samt forstaelse fran chefer och kollegor. Fransk forskning om
arbetande anhoriga fann att fast manga hade tillgéng till flexibilitet i arbetsschemat,

> I Eurofonds rapport (64) finns ytterligare forslag till tidsreducerande atgarder, som kortare
arbetsar och en sorts arbetsdelning. Jag har valt att utelimna dessa forslag hiar, men for den som
vill veta mer om just dessa dtgiarder hinvisas till rapporten.
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onskade nistan tva tredjedelar fler arrangemang som béttre betalt deltidsarbete och
mer flexibla arbetsférhallanden (71).

Trots den relativt begransade europeiska forskningen i det hiar omradet, finns det till-
rackliga resultat for att identifiera nagra av de stora behoven och fragorna som finns
hos arbetande anhoriga, likavil som vilka foretagsmaissiga satsningar som ar relevanta
for att mota dessa behov.

De narmast foljande avsnitten i kapitlet beskriver nigra former av arbetsflexibilitet och
andra justeringar som kan vara till hjalp for dem som forsoker balansera, eller det i
sammanhanget vanliga engelska ordet struggle, vilket kan 6versiattas med kampen for
att kunna forena arbete och anhorigomsorg.

Flexibel arbetstid

Madjligheten att ha flexibel arbetstid ar ett av de mest framtradande 6nskemalen hos
arbetande anhoriga. Det finns en méngd olika former av flexibilitet, till exempel nar det
giller att borja eller sluta arbetsdagen, att kunna ha en "sparbank” med tid for att ta ut
vid behov, att ha en komprimerad arbetsvecka, att kunna fa byte av skift, eller att ha
flexibel semester.

Man ska dock vara medveten om att i vissa arbeten ar flexibla arbetstider svart da de
exempelvis ar tids-, kund- alternativt klient- beroende. Deltidsarbetande har inte alltid
sa stor tillgang till flexibelt arbete oavsett arbetstyp, och en del deltidsarbetande anho-
riga upplever att de inte blir medriaknade nir det giller karridrviagar. Sparad tid (i en
tidsbank) ses ibland som en férsidkring vid olika nodfall eller akututryckningar, men
ocksa som ett bevis (infor arbetskamrater och chefer) pa att alla timmar fylls 4ven om
den anhorige ibland maste ga tidigt fran arbetet.

Den hér typen av flexibilitet ticks sillan av arbetsrittsliga regler och anviands oftast pé
sektors- eller arbetsgivarniva. Samtidigt ska man inte forlita sig pé att lagstiftning l6ser
alla problem. Arbetsgivare har diarfér en nyckelroll nir det giller att mojliggora nod-
vandig flexibilitet for omsorgsgivande anhoriga, likaval som att vidta matt for att siker-
stilla att de inte blir forbigéngna i karridren. Stodjande attityder, och praktik, bland
chefer och 6verordnade ar viktiga for att sikerstélla att det finns flexibilitet nar det
behovs.

Att som anho¢rig kunna vara tillganglighet pa arbetet

Den forskning som finns pa omradet visar att avbrott i arbetet, for exempelvis telefon-
samtal om den nirstiende, eller att behova lamna arbetet for att ta itu med akuta fra-
gor, ar mycket vanligt bland anhoriga omsorgsgivare. Att slippa oroa sig for den nér-
stdende ar en viktig fraga for anhoriga (133). Det dr ocksa vanligt med tillfalliga avbrott
under arbetsdagen pa grund av omsorgsansvaret. Det finns mycket som chefer kan
gora for att underliatta den anstilldes situation. Att fa lov att ta emot samtal och att
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kunna ringa péa arbetstid i omsorgsrelaterade drenden ar betydelsefullt. Mer avancerat
tekniskt stod kan ocksé vara viktigt, som mgjligheter att bli kontaktad via larmservice
under arbetstid eller att ge tillgang till webbkamera sa att man kan kontrollera hur den
nirstiende har det i hemmet (ibid).” Det kan ocksé vara viktigt att vid tillfalliga nodsi-
tuationer fi lov att ta med den nérstiende till arbetsplatsen, eller att upplita nagon
plats i narheten for detta andamal skriver Keck och Saraceno (133).

Distansarbete (teleworking)

En EU-enkit frén 1998 (130) gav bland annat data om anhoriga omsorgsgivare som
arbetade hemifran. Aven om data ir relativt gamla, kan en del av resultaten #ind4 dis-
kuteras. P4 den tiden arbetade ungefar en av sju (14 %) forviarvsarbetande anhoriga
enbart hemifrén, och en av fem (22 %) arbetade hemifrén ibland. Det var mer vanligt
att anhoriga omsorgsgivare arbetade hemifran dn de som inte var i den situationen.
Déremot, uppgav en av tre anhdriga som inte arbetade hemifrén, att de hade intresse
av att gora det i framtiden.

Totalt sett visar resultaten att distansarbete (dtminstone ibland) kan vara relevant och
intressant for en hel del anhoriga, 4ven om resultaten ocksa visar att den kombination-
en inte nodvandigtvis var det frimsta valet. Det tyder pa att méjligheten att f4 g hemi-
fran for att arbeta och komma ifrdn hemsituationen for en stund, &r viktig for manga
anhoriga.

4. Uppmarksamhet och forstaelse fran chefer och kollegor

Anhoriga omsorgsgivare rapporterar ofta problem beroende pa bristande kunskap och
forstaelse bland chefer och kollegor, likavil som negativa attityder. Negativa attityder
kan Oka stressen for anhoriga och ocksa gora dem mindre benigna att ansoka om eller
anvinda nodvandig flexibilitet. Studier visar att stodjande och flexibla chefer och for-
stéelse fran kollegor hjilper anhoriga att klara av situationen (45).

En brittisk undersokning om forildrar till barn med funktionsnedsittning fann att
manga av dem inte hade bett sin arbetsgivare om flexibla arbetstider trots att engelsk
lagstiftning ger dem sidan rétt och trots att de flesta ville ha flexibilitet (75). En orsak
till att de inte hade efterfragat detta var att de trodde att deras arbetsgivare inte skulle
lata dem fa det, eller av oro for att det skulle paverka deras karriéar, eller oro for reak-
tionen bland arbetskamrater. Aven annan forskning visar att oavsett om arbetsplatsen
har en anhorigvanlig policy, blir inte skillnad stor om inte den egna chefen eller kolle-
gorna ir stodjande (64). Saknas det forstaelse bland chefer och kollegor 4r med andra
ord vare sig lagstiftning eller policy ett tillracklig skydd.

* Hir finns en integritetsproblematik som bor diskuteras. I Sverige har Myndigheten for delak-
tighet (2015) genomfort ett projekt som tar upp fragor om etik och vilfardsteknologi.
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En annan brittisk studie utformades for att undersoka chefernas kunskap om behoven
hos arbetande anhoriga och for att se vad arbetsgivarna kan gora for att mota dessa
behov, samtidigt som de ska passa in i arbetskraven (47). Eftersom regeringens agenda
ir att man ska st6dja informella omsorgsgivare sé att de kan stanna kvar i sitt arbete
var syftet med studien att understka dessa mojligheter. Resultaten bygger pé kvalita-
tiva intervjuer med 13 personalchefer eller motsvarande béde i privat och i offentlig
sektor. Arbetsplatsernas storlek varierade fran 20 till 6ver 5000 anstillda. Anstillda i
den offentliga sektorn hade kommit ldngre nar det giller att erbjuda olika mojligheter
att vara ledig, flexibla arbetstider och vissa faciliteter pa arbetsplatsen. Samtidigt hade
storre foretag battre mojligheter att erbjuda den sortens stod jamfort med smé foretag,
men det var 4ndd majligt for sma foretag att erbjuda flexibilitet och hjalp till anhoriga i
sin arbetsgrupp.

5. Halsa, valbefinnande och féretagshéalsovard

All tillgidnglig forskning visar att stress och hélsoproblem kan uppstéd i forhallandet
mellan anhorigomsorg och yrkesarbete, samtidigt som betalt arbete ocksa kan ge
manga fordelar for anhorigas hilsa och valméende. Det finns engelsk forskning som
visar att det dr de motstridiga kraven mellan omsorg och arbete som paverkar anhori-
gas hilsa, mer dn det egna arbetet (45, 71). Arbete pa foretagsniva for att forbattra ba-
lansen mellan arbete och 6vrigt liv och for att minska pressen pa arbetande anhoriga
kan forebygga hilsorisker. Samtidigt kan arbetsgivare anvinda de hir aspekterna med
héanvisning till hilsa och trygghet, for att fraimja foretagshilsovard och andra initiativ
for att fa ett battre klimat pa arbetsplatsen.

En japansk studie visade att arbetslivet for anhoriga omsorgsgivare dr problematiskt
och kan leda till fysisk utmattning och mental stress (42). Det brukar framhallas att for
mycket arbete leder till misstag eller olyckor i arbetet, sidana olyckor ar en vanlig risk
nir det giller industriarbeten. Tkedas studie visar att anhorigas utmattningssyndrom
har liknande péverkan pa arbetet. Han menar darfor att det ar viktigt for foretag att
fokusera denna risk, och 6verviaga vad som kan ske om arbetsgivare inte hjilper anho-
riga att balansera vard och arbete.

6. Omsorgsrelaterat stoéd och arbetsgivares kunskap om
offentligt stod

Aven om ovanstiende rubriker i det hir kapitlet har handlat om arbetsrelaterade #nd-
ringar for att underldtta for anhoriga, sd kan arbetsgivare ocksa spela en viktig roll
genom att uppmarksamma behoven som kan uppsta i relation till omsorgsgivarrollen.
Det kan t ex handla om:™

> Hir tar jag enbart upp de forslag som ar anvandbara for svenska forhallanden.
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e Ekonomiskt stod (som forsidkringar, bidrag)

e Information (om vard och tillginglig service)

e Radgivning och hantering av omsorgsfragor

e  Stod for anhérigas sjalvhjilpsgrupper och nitverksarbete™

e Undersokningar eller tips som kan hjilpa anhoériga att hitta olika stodservice.

. . . 36

Business case for arbetsgivare

Det finns forskning som tyder pa att arbetsgivare som inte ger effektivt stod till anho-
riga med vard- och omsorgsansvar kan fi hoga kostnader. I Storbritannien har gruppen
Employers for carers, argumenterat for att arbetsgivare behover ge stod till sina om-
sorgsgivande anstillda och att det inte handlar om att frangd affirsméssigheten, utan
istéllet okar vinsterna for foretagen (134). I enlighet med deras analys ger ett sddant
flexibelt stod foljande vinster; reducerar sjukskrivningar, okar tjanstvilligheten, ger
personalengagemang samt okar de anstélldas moral. De noterade ocksé att organisa-
tioner som har introducerat flexibelt arbete och speciella arbetsarrangemang f6r anho-
riga omsorgsgivare har bedomt sig som framgéngsrika.

“Med en beredskap for anhoriga omsorgsgivares akuta behov behover du inte hantera
en tillfillig frAnvaro, och du ar potentiellt beredd att ta hand om en ldngre bortavaro.
Om du inte kan hanterar det konstruktivt fir du andra kostnader. Kostnaden for att
rekrytera en ersattare ar jamforbar med kostnaden for 2—3 dagars akutfrdnvaro. Att
hjélpa anhoriga genom stod eller speciell ledighet betyder ett sparande for foretaget pa
omkring en miljon pund per ar.” (134, min 6versittning).

Det finns siledes méinga exempel pa enkla och effektiva ageranden fran arbetsgivare
som hjilper anhoriga att fa balans mellan arbete och anhorigomsorg (flexibla arbetsti-
der, akutledighet, flexibel ledighet, arbetsplatsstod i anhorigfragor). Employers for
carers konkluderar med att erfarenhet visar att sddan flexibilitet kan reducera frénvaro
och genom det minska kostnader. Deras erfarenhet ar dven att sddant stod sillan an-
vands felaktigt utan istdllet 6kar lojaliteten och arbetsengagemanget.

Svenska erfarenheter av arbetsgivarinitiativ

En pionjir i svenska sammanhang ar Sveriges Radio och deras projekt kring arbetsgi-
vare for anhoriga (i 135). Deras policy dr att chefer i utvecklingssamtal ser till att det
finns en balans i livet mellan arbete och fritid. I dessa utvecklingssamtal kan dven en
omsorgssituation for en anhorig eventuellt synliggoras och da ska chefen kunna héan-
visa till var de kan fa st6d i samhillet och eventuellt diskutera hur chef och medarbe-

% Det kan exempelvis vara att delta i anhoriggrupper pa betald arbetstid.

** Business case kan nirmast dversittas som affirsidé som bygger pa en metod eller teknik for att
utveckla underlag for ett bra beslut.
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tare tillsammans kan underldtta under vissa perioder. En slutsats frin projektet var att
man bor ha en utbildning av mentorer och att denna kompetens ska ligga under perso-
nalenheten.

Ett annat svensk projekt med inspiration frén engelska Carers UK samt Sveriges Ra-
dios satsning, dr en studie som utfordes i tvA kommuner och tillsammans med kom-
munernas naringsliv (135, 136). Under dren 2007-2009 genomfordes ett utvecklings-
projekt, Anhorig mitt i livet. Projektet innebar att sju chefer och/eller medarbetare vid
sex foretag/organisationer med anknytning till kommunerna genomgick en utbildning
i anhorigstod. Utbildningsmomenten inneh6ll besok av anhdriga, forevisning av
hjalpmedel samt olika foredrag/forelasningar. Deltagarna blev sedan intervjuade for
att beskriva sina erfarenheter av utbildningen och det var tre aspekter som framtradde
som viktiga; gruppsammansittningen, kombinationen av de olika utbildningsmomen-
ten, relationen mellan samtal, reflektion och foredrag. Deltagarna betonade virdet av
att ha deltagit i en grupp som bestatt av personer fran olika féretag och organisationer.
Det fanns behov av att ta fram en policy for verksamheten som omfattar stod till med-
arbetare som dr i en omsorgssituation. Implementering, dar hogre chefer ska siker-
stilla att stodet finns, forankra en policy i ledningen, kombinera en forankring i led-
ningsgruppen med ett parallellt arbete gentemot forsta linjens chefer. Hur ménga som
ska engageras i fragan kring anhorigstod beror pa storleken pa foretaget eller organi-
sationen och diarmed antalet anstéllda, men ocksd av hur verksamheten ar lokaliserad
och strukturerad.

Slutsatsen var att det behovs en 6kad medvetenhet om anhérigomsorg och dess konse-
kvenser i samhillet. Det kan bli aktuellt att subventionera tid for anhoérigomsorg fran
foretagens sida d&ven om man ocksa efterfragar en lagstiftning som skulle stodja detta.
Ritten till vard av barn ndimndes som en lag att likstdlla med. Deltagarna ség behov av
att frigan uppmarksammas i samhallet och att politiker pé lokal och nationell niva blir
varse behoven av tydligare stod for anhoriga som ocksé ar yrkesverksamma. Vikten av
utrymme for privatlivets fragor pa arbetsplatsen har kommit i fokus genom satsningen,
men ocksd att avdramatisera anhorigstod som négot som kraver expertis. Att stédja
anhoriga omsorgsgivare pa arbetsplatsen sags inte som nagot komplicerat eller kontro-
versiellt av dem som deltog i projektet, tvirtom menade de att det utgor grunderna i ett
medmaénskligt tinkande som foéretagen och organisationerna kéanner igen pd andra
omraden.

Genom att engagera nyckelpersoner och/eller ledningen vill deltagarna sikerstilla att
frdgan uppmairksammas, och att ett enhetligt ramverk for anhorigstod utformas i fore-
tagen. Det kan vara personalansvariga som ska arbeta med strukturfragor och infor-
mationsspridning till chefer och medarbetare, men de kan ocksa tanka mentorsrollen i
foreningens organisation. De pépekar att det finns en risk att peka ut enskilda medar-
betare som projektansvariga for en frdga som anhorigstod, eftersom den typen av
struktur ofta medfor att det blir tidsbegransade projekt som knyts till enskilda medar-
betare och att allt blir helt beroende av deras engagemang i fragan. Det behovs darfor
ett tydligt och kontinuerligt engagemang fran ledningen i denna typ av fragor och an-

76



horigstod fortjanar att bli en stindigt dterkommande friga pd agendan i framtiden,
med forankring i policys och verksamhetsplaner (ibid.).

Framtida projekt kan ha nytta av en tidig dialog med de féretag som ska delta i projekt
kring anhorigstod pé arbetsplatsen for att identifiera vilka personer som ska delta i
utbildning, och vilken roll de forvintas ha i foretaget. Erfarenheterna fran studien visar
att det, trots god ledning under projektet, fanns oklarheter kring den planerade upp-
foljningen.

Summering och avslutande reflektion

Majoriteten av alla anhoriga omsorgsgivare i yrkesverksam alder i Europa har inte gjort
négra fordndringar i sitt arbete. For dem ér istéllet den stora frigan om hur balansen
av arbete och omsorg ska ske pa en vardaglig basis. Aven om det finns en del forskning
kring erfarenheter hos yrkesarbetande anhoriga, sa ar den totalt sett ganska begransad.
En del viktiga forsok har gjorts for att syntetisera resultaten av den tillgéngliga publice-
rade forskningen (se 48), men det finns inte ndgon helt systematisk 6verblick av forsk-
ning kring metoder och darmed vilken styrka resultaten har. Det finns behov av &tskil-
ligt mer forskning for att forstd vad som ar mest effektivt niar det géller stod till for-
varvsarbetande anhoriga.

Studier visar dock att stodjande chefer och forstéelse fran kollegor hjalper anhoriga att
klara av situationen (45, 137). Mojligheten att fortsitta arbeta ar hogst pé arbetsplatser
som tillater flexibla arbetstider och flexibel semester, obetald samt betald ledighet kan
ocksa underldtta. Anstéllda foredrar speciellt flexibla arbetstider, men vissa uppskattar
ocksa att tillfalligt kunna arbeta hemifran.

En 6kande kunskapsmassa till trots har det inte tagits ménga svenska initiativ till sats-
ningar pa att foretag eller andra arbetsplatser ska fa kunskap om informell omsorg och
hur det kan paverka deras verksamhet. Det finns ett fital tidigare studier av hur det ar
att vara anhorig omsorgsgivare och yrkesverksam i Sverige idag. Vi vet en del om hur
manga som berors, och hur de paverkas, genom négra olika studier som genomforts
(13, 18, 20, 60, 103). Dartill finns internationella studier som visar att det kan vara
pafrestande att ha multipla roller, som bade arbetstagare och omsorgsgivare, men att
den relationen inte ar given (exempelvis 1, 45, 52). Det forefaller dock som om for-
varvsarbetande anhoriga under svenska forhillanden ser bade for- och nackdelar med
att kombinera arbete med anhérigomsorg: 4 ena sidan kan det upplevas som att om-
sorgsarbetet inkraktar pa arbets- och familjelivet men samtidigt kan arbetslivet utgora
en plats dir man kan fokusera pa omrédden som ger en egen utveckling och dir ens
kompetens tillvaratas (90, 101). Arbetet kan ocksa vara en avkoppling frin omsorgsar-
betet. Att fa stod pé arbetsplatsen ar viktigt for att kunna kombinera rollerna.

FOr majoriteten av alla anhoriga med omsorgsansvar, och oavsett land, framstir den
foredragna 16sningen vara att fortsitta arbeta som tidigare och samtidigt ge omsorg. Pa
arbetsgivarniva kan man se att ett anhorigvanligt arbetsliv erbjuder flexibilitet for att
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mojliggora detta. FOor ndgra anhoriga ar det mojligheten att minska arbetstid som fun-
gerar biast. For vissa anhoriga ar den basta, eller enda losningen, att tillfalligt sluta pa
grund av omfattande omsorgsansvar. Att fa tillgang till dessa mojligheter genom ar-
betsgivaren for att minska den personliga kostnaden ir nyckellosningar i sddana fall.
Flexibilitet i hur man lagger upp arbetet ar en central friga nar det giller stod samt att
utforma annat stod pa det sitt att det kan erbjuda ett verkligt val for arbetande anho-
riga.

Arbetsgivare kan ocksa gora viktiga insatser for omsorgsgivande anhoriga genom att
exempelvis ge information om service, tillgang till rddgivning och stéd, saval som hjalp
med ekonomi. Det finns ockséd ménga anhoriga i yrkesverksam &lder som stir utanfor
arbetsmarknaden. Dar behovs olika steg som hjdlper till att fi dem att dterkomma i
arbete, inklusive mojligheten att fa ldmpliga arbetsarrangemang som deltidsarbete,
men ocksd genom accepterande attityder till olika satt att stodja omsorgsgivande anho-
riga.

Arbetsplatser ir olika béde vad giller att vilja och att ha méjligheter att kunna svara
mot behoven hos den hir gruppen av anstéllda. Arbetsplatser skiljer sig a4t med tanke
pa konssammansittning, utbildningsniv, arbetsrelationer (kollektivavtal och propor-
tioner av fackligt anslutna, samt vilka kollektiva 6verenskommelser som finns). Det ser
ocksa olika ut nir det géller andra faktorer som kan skydda anstillda som befinner sig i
klam mellan arbete och omsorgsforpliktelser, det handlar bland annat om nivéer av
individuell frihet och produktionskrav. Det géller att identifiera variationer i arbets-
och vilfardspolitik som kan anviandas for att tydliggora behoven bland skilda grupper
av anstillda. Anstillda ar ingen homogen grupp och det ar osannolikt att det kan finnas
ett standardsvar eller en enda 16sning. Viktigt att tinka pa ar ocksé att forslagen ovan
giller personer som ir anstillda, ménga personer i Sverige idr egenforetagare (och
ménga egenforetagare ger ocksa anhorigomsorg).

Eftersom svenska lagar nér det giller omsorgsansvar och hjdlpbehov ser annorlunda ut
jamfort med de flesta andra lander i varlden, ar det viktigt att tdnka 6ver konsekvenser
av eventuellt forandrad lagstiftning. Det dr med andra ord viktigt att inte stifta lagar
som Okar pressen pa att utfora anhorigomsorg utan istillet ha en lagstiftning som kan
hjalpa manniskor och mgjliggora en reell valsituation.
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KAPITEL 8.

Stod till anhoriga - 6kat tryck pa anhoériga
ger 6kat behov av stdodinsatser

“Manga ménniskor ser det som en sjdlvklarhet att hjdlpa familjemedlemmar eller
andra nirstdende. Den generella utgdngspunkten i lagstiftningen ar att en person sjilv
avgor hur stort ansvar han eller hon vill ta for att hjalpa, stodja eller varda en néarsta-
ende” (138, s. 11—-13).

“Socialndamnden ska erbjuda stod for att underlitta for de personer som vardar en nir-
stdende som ar langvarigt sjuk eller dldre eller som stodjer en nirstdende som har
funktionshinder” (SoL 5:10). Personal som moter anhoriga i sin yrkesutévning ska ha
ett anhorigperspektiv (138).

Kommunens ansvar

Ansvar for stod till anhériga

Chefer och arbetsledare har ansvar for utvecklingen av formerna for stodet, for upp-
foljning, for samverkan mellan olika verksamheter inom socialtjainsten och med halso-
och sjukvarden. Var och en inom socialtjansten har ett ansvar nar det géller stod till
anhoriga och att skapa ”anhorigvanliga” verksamheter. Ansvarets innehéll ser olika ut
pa olika nivaer i organisationen. Alla som méter anhoriga i sitt dagliga arbete har an-
svar att uppmaéarksamma dem, att se deras behov och att ge stod. For att leva upp till
lagens intentioner maste stodet till anhoriga organiseras inom hela socialtjansten (18).

Inledningsvis beskrivs en del fortydliganden som Socialstyrelsen har gjort angdende
kommunernas ansvar. Darefter handlar det om anhérigas egna 6nskemadl nar det giller
stod. De som vinder sig till kommunerna for att fa anhorigstod &r sallan personer som
samtidigt forvarvsarbetar. Det kan delvis bero pa att dessa personer inte ser sig som
anhoriga vard- eller omsorgsgivare, nagot som i sin tur kan hora samman med fore-
stillningen om att sidana anhoriga enbart ar personer som hjilper nagon pa heltid
eller bor tillsammans med den som behéver hjilp (101). Det kan ocksa bero pa att man
inom kommunens anhorigstod inte har uppméarksammat forvarvsarbetande anhorigas
behov och inte har utvecklat nagot stod, alternativt inte informerat om anhorigstod
som riktar sig till den gruppen. En kidnd problematik for anhoriga ar att de far agera
som samordnare av olika hjdlpinsatser och i det har kapitlet ska jag darfor beskriva
négra studier och forslag till forbattringar kring stod i sddana situationer. Det finns
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ocksa skal att ta upp vad som blivit bedomt som viktigt att tinka pa nir det géiller fra-
gor kring anhorigstod.

Utveckling av anhdérigstod

I Sverige har staten satsat mycket pengar pa att fi kommunerna att utveckla anho-
rigstod. Mellan 1999 till 2001 satsades 300 miljoner kronor pa det si kallade Anhorig
300 projektet. Mellan 2001 till 2004 kom dnnu en satsning, ett resurstillskott for den
nationella handlingsplanen for utveckling av hilso- och sjukvérden, och inom vilken
anhorigstod fanns med som prioriterat omrade (139). Ar 2005 till 2008 satsades 340
miljoner kronor (85). Ytterligare medel har tillkommit sedan dess men det ar svart att
fa exakta uppgifter om hur mycket som investerats totalt eftersom en del kan inga i
andra satsningar. En uppskattning ar dock att cirka tva miljarder har gétt till uppbygg-
nad av anhorigstod och att fa fram en infrastruktur kring detta i kommunerna.

Nir lagstiftningen skirptes 2009 och kommunens skyldighet dndrades fran bor till ska,
var avsikten “att tydliggora skyldigheten for socialndmnden att ge stéd och mojligheten
for de som vérdar eller stodjer en nirstdende att fa stod (138, s. 27). Socialndmnden
har genom bestdmmelsen fatt en skyldighet i jaimforelse med hur det var fore ar 2009.
Den nya bestimmelsen syftar inte till att fi anhoriga att utféra mer hjilp an de sjdlva
vill och det betonas att anhorigas insatser ar frivilliga (ibid). Att regelbundet hjilpa
nigon narstdende kan péverka sévil hilsan som mojligheterna att arbeta och triffa
vanner. For att anhoriga ska fa ratt stod ar det viktigt att kommunen har rutiner for att
undersoka hur anhoriga har det, och om kommunen kan gora nagot for att underlétta
vardagen. Det borde vara en sjilvklar del nir socialtjainsten bedémer vilka hjalpbehov
den som ar &ldre, langvarigt sjuk eller har funktionsnedsattningar har, skriver Social-
styrelsen (18).

Nar det giller den som behover hjilp garanterar lagstiftningen att den hjilpbehévan-
des behov ska bli tillgodosedda via social hemtjinst och sjukvard. Lagarna bygger pa
att den enskilde soker hjilp och den anhorige kan diarmed inte kriava hjalp fér den nér-
stdende, daremot finns mojlighet att soka anhorigstod for egna behov av exempelvis
vila. Det betonas att stodet till anhoriga ska vara individuellt anpassat och ges som
bisténd enligt 4 kap. 1 § SoL (37). Nar det giller att formellt anséka om st6d innebar
lagdndringen ingen skillnad mot tidigare, sett ur den enskildes perspektiv. Det ar en-
dast 4 kap 1§ SoL som grundar ritt for enskilda personer att fa bistand. Det finns emel-
lertid inga begriansningar avseende vilken form av stéd som den anhdriga kan ansoka
37
om.

Fortydliganden om ansvar f6r vissa relationsgrupper
Eftersom det ibland verkar rdda tveksamheter i kommunerna angdende anhorigas
skyldigheter tar jag nedan speciellt upp ansvar fér mindeririga barn, mellan makar,

*" Det innebir att en 6nskad stédform som inte finns tillganglig i kommunen, inte ir ett skl for
avslag (37).
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mellan vuxna barn och dldre férdldrar samt anhoriga som ar anstillda for att hjalpa sin
nirstdende. Fordldrars och makars ansvar ar reglerat i fordldrabalken och dktenskaps-
balken. Socialstyrelsen har i sina fortydliganden om st6d till anhériga gett rekommen-
dationer dar det har varit oklarheter, och hur man i sddana fall kan hantera situation-
en.

Ansvar fér minderariga barn

Som forélder till barn med funktionsnedsattning har man laglig ritt att fa hjalp och
stéd fran samhallet for att barnet ska kunna leva ett s sjilvstindigt liv som méjligt.”
Vilket stod familjen har ratt till beror pa vilken funktionsnedséttning barnet har och
hur mycket den paverkar barnets vardag. Det d4r bade kommunen och landstinget dar
barnet bor som ansvarar for att ge stod. Som fordlder kan man alltsé soka stod bade i
kommunen och i landstinget. Lagarna som styr vilket stéd man har ritt till och vem
som ska erbjuda det ar framfor allt:

e Hailso- och sjukvérdslagen, HSL
e Socialtjanstlagen, SoL
e Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade, LSS

e Skollagen

Ansvar mellan makar

Nar det géller makar ska dessa, var och en efter sin formaga, bidra till det underhall
som behovs for att deras gemensamma och personliga behov ska tillgodoses (6 kap. 1 §
dktenskapsbalken). Denna skyldighet kan ses som en komplettering till de allmidnna
forhéallningsregler som ges i dktenskapsbalkens inledande kapitel om att makar ska
samarbeta for vard av hem och barn och férdela utgifter och sysslor emellan sig. Lagen
bygger pa uppfattningen att makar ska leva pad samma villkor och ha lika levnadsstan-
dard. Detta innebér att makar har ett gemensamt ansvar for ekonomi och skotseln av
hemmet, exempelvis tvitt, stadning och inkop. Nagon omvérdnadsplikt finns inte in-
skriven i dktenskapsbalken och varje make avgor sjalv i vilken omfattning hon eller han
vill hjdlpa till med personliga omvardnadssysslor (37, s. 12).

Makar ar saledes inte skyldiga att sorja for varandra nar det géller kroppsnéra insatser,
som hjalp med pékladning, toalettbesok och hygien (37). Daremot férviantas man dela
ekonomi och hushallsarbete. Att en make blir sjuk kan emellertid innebéra att den ene
maken maéste ta 6ver det som den andre maken tidigare har gjort, det kan ddrmed in-
nebira dubbelt arbete i hushéllet. Om den ena maken ar fullt frisk och den andra ex-
empelvis har en sjukdom som kraver personlig hjélp, sa innebar det att den hjalpbeho-
vande kan fa hjidlp med vissa punktinsatser, till exempel dusch, hygien och pékladning.
Resten av tiden ar den anhorige ensam med sin narstdende med allt vad det innebir

* For kortfattad &verblick kring lagstiftningen se exempelvis; Samhillsstod till barn med funk-
tionsnedsittning, Vardguiden 1177.
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och ska dessutom skéta om allt i hemmet och hushallet; stada, tvitta, handla, laga mat,
diska och liknande sysslor. Att i sddana fall inte fa hjalp med inkdp, stadning och tvatt
fran hemtjansten maste lyftas till diskussion. Syftet med insatsen avgor alltsd om det ar
ett stod for anhoriga (ibid).

Ansvar for féraldrar
Det finns i Sverige inte négra lagligstadgade skyldigheter for vuxna barn att tillgodose
forildrars behov av vard, omsorg eller forsorjning.

Nar anhoériga ar personliga assistenter eller anhériganstallda

Den som har en anhoriganstéllning eller ar personlig assistent ska genomfora insatser
som &r beslutade av socialnimnden eller Forsidkringskassan. Att bade vara anhorig och
ha en anstillning for att verkstilla beslut kan vara en svar och komplicerad situation. I
det hiar sammanhanget ar det viktigt att kommunen uppmairksammar att den som har
en anhoriganstillning ocksa kan ha behov av stod enligt 5 kap. 10 § SoL skriver Social-
styrelsen (37).

Nar det giller LSS-insatsen raddgivning och personligt stéd har landstingen ansvaret
(9§ LSS). Det handlar om att syftet med insatsen ar att ge personer som omfattas av
LSS och deras anhoriga tillgang till experter som kuratorer, sjukgymnaster och psyko-
loger ”(ibid).

Anhorigstod i teori och praktik

Ett fenomen som framtratt via de Blandade Larande Natverk, BLN, som bedrivits via
Nka,” r att vissa former av stod séllan diskuteras som stéd. Manga anhériga efterfré-
gar exempelvis praktiskt stod; hjalp med stddning, ink6p, tvitt etcetera dd anhorig-
omsorgen tar bide tid och kraft och de kanske inte har majlighet att betala for sddan
hjalp. Makar och vuxna barn efterfrigar ofta praktiskt stod for att kunna fa tid att um-
gds med den nirstdende. Fordldrar till barn med funktionsnedsittning efterfragar
praktiskt stod av samma skal eftersom personliga assistenter inte far utféra sddana
uppgifter, de tillskrivs fordldraansvaret. Praktiska insatser av detta slag diskuteras
emellertid séllan som anhorigstdd trots att det forefaller vara ett vanligt 6nskemal,
négot som ocksa lyfts fram av Socialstyrelsen (37).

Ett annat konstaterande och 6verensstimmande med tidigare utvarderingar kring an-
horigstod ar att kommunerna forhaller sig mycket olika till sddant stod. I vissa kom-
muner finns det exempelvis avgiftsfri avlosning, denna stodform kan variera i tid. For
de anhoriga som deltagit i nimnda BLN har den avgiftsfria tiden varierat mellan 2 till
30 timmar per ménad. Andra kommuner har ingen avgiftsfri avlosning alls. Ibland kan

* Olika Blandade Lirande Natverk, BLN, har bedrivits inom Nka under &ren 2008-2015. Det
som syftas pa hér ar BLN kring forvarvsarbete, ekonomi och anhorigomsorg.
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anhoriga tillsammans med den nérstdende vilja typ av avlosning, men vanligen ar na-
gon form av institutionsboende, alternativt avlosning i hemmet, de enda alternativen.
Det verkar siledes inte vara sjialvklart att se till individuella behov vid utformandet av
avlosningshjilpen.

Samordningsproblem och samordningsstod

Samordning av olika insatser och mellan olika yrkeskategorier dr ndgot som méanga
anhoriga upplever som béde tidskrdvande och stressande. Den tar mycket arbetstid for
yrkesarbetande eftersom de flesta kontakter méste ske pa dagtid. Ju fler inblandade
parter desto mer arbete krévs, och for exempelvis fordldrar till barn med funktionsned-
sittning kan uppgiften innebara halv- eller heltidssysselsdttning. Samordningsproble-
matiken finns &dven for anhoriga i andra relationsgrupper och ar nagot som ofta pétalas
av anhoriga (5, 9, 101). Det ar heller inget nytt eller oként problem (5). Det finns darfor
anledning att ta till sig de forslag som ges nedan nar det géller samordningshjéalp som
ett stod till anhoriga.

Foraldrar till barn med funktionsnedséattning

Riksrevisionen har granskat st6d till barn och unga med funktionsnedséttning och de
lyfter tvd problem; samordning och godtyckliga bedomningar. Deras uppdrag var att
undersoka om stodet var organiserat pa ett sitt som underléattar for berorda familjer
(140). Stod som riktas till personer med funktionsnedsittning regleras av olika lagar
och forordningar och ges av stat, kommun och landsting. Méngfalden av huvudmaén
och stodtyper gor att det latt uppstar ett stuprorstinkande inom och mellan ansvariga
huvudmaén. Brist pd samordning har patalats av aktorerna, tillsynsmyndigheterna och
brukarna sjilva. Nar det handlar om barn med funktionsnedséttning blir det fordldrar
som far ta initiativet och ansvaret for samordning av det stod som barnet behover. Det
har visat sig vara en betungande uppgift for fordldrarna som inte sillan leder till nega-
tiva konsekvenser som exempelvis sjukskrivning och arbetsloshet. I syfte att se om
samordningen kan goras mer effektiv gjordes en granskning pd omréadet och inrikt-
ningen var att de aktorer som stéder barn och unga med funktionsnedsittning ska
samverka och samordna sig s att de unga och deras familjer ska kunna ha ett s nor-
malt liv som mojligt.

Resultatet fran riksrevisionens granskning ger inte nagon positiv bild utan visar att
samordningsproblemen kvarstir, trots ménga satsningar, och att de snarast forvirrats
(140). Riksrevisionen konstaterar att de bestimmelser om samverkan som finns i lagar
och foreskrifter inte har 16st samordningsproblemen. Méngfalden av huvudmin och
aktorer forsvarar samverkan och bidrar till problem och forvirring hos alla inblandade.
Trots méinga aktorer ar det inte ndgon som anser sig ha ett uttalat mandat att driva
samverkan eller kinner sig som huvudansvarig for samordning av stodet. Det saknas
en helhetsbild 6ver individens situation. Det saknas &dven tillgdng till aktuell och hel-
tickande information om vilka st6d som finns och vilken huvudman som ansvarar for

83



respektive stod. Att verksamheter styrs av skilda budgetar ar ytterligare ett problem
som forsvarar samverkan och samordningen av stédet. Aven prestationsbaserade er-
sattningssystem riskerar att missgynna samverkan. Foraldrarna upplever dessutom att
samverkan har blivit simre under de senaste aren. Om samverkan fungerar ar i hog
grad beroende pé enskilda handlaggares engagemang. Foljden blir att samordningsan-
svaret fortfarande ligger hos foridldrarna, vilket dr en belastning som kan vara en bidra-
gande orsak till att de ar sjukskrivna i storre utstrackning och har svarare att havda sig
pa arbetsmarknaden jaimfort med andra fordldrar. Riksrevisionen drar slutsatsen att
hittills genomforda atgarder haft en begriansad effekt. De bedémer ocksa att stodet till
barn och unga med funktionsnedsittning inte dr organiserat si att samordningspro-
blem undviks och trots de atgiarder som genomforts kvarstar problemen. Regeringens
intention om att familjer med barn med funktionsnedsittning ska kunna leva ett sa
normalt liv som mgjligt, 4r darmed inte uppfyllt menar Riksrevisionens granskare.

Godtyckliga bedomningar ar ytterligare ett problem som kraver 16sning. Manga vittnar
om olika bedémningar mellan likvardiga fall vid beslut om st6d. Beslutsfattandet upp-
levs d& som godtyckligt. Begreppet "normalt fordaldraansvar” som handlaggare hanvisar
till i samband med bedémning av ritt till stod, tolkas pa olika sitt av olika aktorer. Det
innebir i sin tur att rattssdkerheten kan ifrdgasattas (ibid). Ovanstdende resultat be-
kriaftas i Nka:s kunskapsoversikt om fordldrars behov av stod och service nir ett barn
har funktionsnedsattning (141).

Forslag till férbattringar kring samordning och problem med
rattsosakra bedémningar nar det galler foraldrar till barn med
funktionsnedsattning

Som forslag for att forbattra situationen for fordldrarna foresldr Riksrevisionen nya
viagar som kompletterar befintligt stod for samverkan (140). Behovet av en sarskild
person med ansvar for samordning av stod har lyfts fram ménga ganger. Riksrevision-
en konstaterar dock att det verkar finnas ett motstdnd mot detta, dar organisationernas
egna intressen, snarare dn den enskildas behov, har fatt sté i fokus. De menar dock att
atgirden med sarskild person som skoter samordning har potential att skapa ett sam-
héllsekonomiskt merviarde. De menar att regeringen bor ge Socialstyrelsen i uppdrag
att i samrid med ber6rda myndigheter och andra aktorer ta fram och 16pande uppda-
tera en nationell guide som innehéller 6vergripande information om de stéd som barn
med funktionshinder kan f, samt vilka huvudmén som ansvarar for respektive stod. *

“ Som en foljd av RRVs granskning och forslag har det vid Brécke diakoni i G6teborg funnits ett
projekt som pagick aren 2012-2014 och diar man bland annat arbetat for att foraldrar till barn
med funktionsnedsittning ska fa hjélp av en personlig koordinator, men ocksa hjidlp med andra
insatser som juridik kring rattigheter mm. Allménna arvsfonden har finansierat projektet.
http://www.brackediakoni.se/personligkoordinator/kontakt
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Nir det géller godtyckliga bedomningar rekommenderar Riksrevisionen regeringen att
ge Socialstyrelsen i uppdrag att i samarbete med Forsdkringskassan ta fram en vigled-
ning som ska tjaina som diskussionsunderlag och beslutsstod dd begreppet normalt
foraldraansvar anvands i bedomningarna av ritt till stéd och insatser. Man bor ocksé ta
fram en kunskapséversikt Gver hur begreppet anvinds i verksamheterna. Oversikten
bor inkludera rattsfall och domar (140).

Fungerar anhorigstdd enligt intentionerna?

Riksrevisonen fick ar 2013 i uppdrag att granska om stidet till anhoriga omsorgsgivare
fungerade som det var avsett att gora (142). Granskningen visar att anhorigas behov av
stod ofta handlar om att den nirstadende far en god vard och omsorg men ocksa om ett
individanpassat och flexibelt stod till dem sjdlva. I granskningen framkom att anho-
rigstodet i kommunerna hade forbattrats men att det finns mycket kvar att utveckla om
intentionerna om ett individualiserat, flexibelt och kvalitativt stod ska uppfyllas. Det ar
delvis ar oklart vilka resultat som uppnéatts med de statliga satsningarna p4 kommunalt
anhorigstod. Ett hinder for kunskap om satsningarna ar att det saknas nationell sta-
tistik 6ver vilket stod kommunerna erbjuder anhoriga och som anhoériga tar del av,
vilket forklaras av brister i dokumentation av anhorigstodet. Riksrevisionen rekom-
menderade regeringen att ta stillning till hur anhorigstédet som ges som service och
bistand ska dokumenteras av kommunerna, om regeringen vill mojliggora uppf6ljning,
okad kunskap samt tillsyn av anhorigstédet i kommunerna. Riksdagen har dndrat soci-
altjanstlagen, 1998 och 2009, i syfte att fortydliga kommunernas ansvar for stéd till
anhoriga. Riksrevisionen anser att staten inte har gett goda forutsiattningar for ett stod
till anhoriga som motsvarar deras behov. Riksrevisionen rekommenderade darfor rege-
ringen att Gverviga om 5 kap. 10 § socialtjanstlagen behover fortydligas. I granskning-
en framkommer ocksa att socialforsakringssystemet och arbetsmarknadslagstiftningen
inte dr anpassade till anhorigas behov. Riksrevisionen rekommenderade darfor rege-
ringen att dven Overviaga om delar av socialforsikringssystemet och arbetsmarknads-
lagstiftningen borde anpassas till anhodrigas behov for att underldtta for anhoriga att
forena anhorigomsorg med arbete (ibid). Regeringen har gett svar pa rekommenda-
tionerna och menar att arbetet med att utveckla anhorigstod pagar.

Stod i form av hjalpmedel

En form av stéd kan vara hjdlpmedel som kraver bistdndsbeslut. Den pagéende ut-
vecklingen av alltfler riktade informations- och kommunikationstjanster och sociala
medier via internet till anhoériga, medfor allt fler mojligheter till stod och hjélp for ex-
empelvis anhoriga, skriver Hjalpmedelsinstitutet (143). Det ar dock fortfarande ovan-
ligt att anhoriga far tillgéng till denna typ av stod, sa kallad Vilfardsteknologi (ibid).
Kognitivt stodjande hjdlpmedel kan ha en stor betydelse i utférandet av olika dagliga
aktiviteter. Dessa former av hjdlpmedel har hittills mest forskrivits till personer med
demens och inom verksamheten enligt lagen om LSS. De har dock visat sig l1ampliga att
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forskriva till personer med olika former av psykiska funktionsnedsittningar. For att det
ska vara det stod som avses ar ofta anhorigas medverkan en given utgidngspunkt. Ef-
tersom anhoriga ofta forutsatts medverka i rehabilitering/habilitering, skulle hjalpme-
del som underlittar vardagen kunna bli mer lattillgangliga. Att inte fa lampliga hjélp-
medel kan ocksé ses som en ekonomisk kostnad da det kan innebara merarbete for den
anhorige (ibid.).

Utformning av stdd till dem som kombinerar
forvarvsarbete med anhdérigomsorg

Sverige kan sdgas folja en internationell trend dar anhoriga och anhorigstod uppmark-
sammas alltmer. Trots de senaste drens sarskilda satsning pa anhorigstod utgor det en
relativt liten del av det svenska omsorgssystemet i sin helhet. En slutsats fran olika
undersokningar ar att det tycks finnas en skillnad mellan vad kommunerna siger sig ha
for utbud av anhorigstod och den faktiska tilldelningen av resurser. Det kan konstate-
ras att den som har néarstdende med omsorgsbehov och som forviarvsarbetar behéver
stod for att kunna stanna kvar i arbetslivet och hir betonas sarskilt betydelsen av vil-
fungerande omsorgstjanster, mojlighet till flexibel arbetstid och ritt till kortare betald
ledighet vid akuta situationer. Social hemtjanst ar en viktig kalla till hjalp fér anhoriga
som har en dldre nirstdende med hjélpbehov. Flera forskare menar att neddragningar-
na inom dldreomsorgen i allminhet, och hemhjilpen i synnerhet, innebar minskat stod
till anhoriga (144). Eftersom det ibland ar svért att skilja anhorigas hjalpbehov fran den
hjalpbehovandes innebar det att offentliga stodinsatser som gar till den dldre samtidigt
kan underlitta for anhoriga. Flera forskare menar att en 6kad omfattning pa befintlig
dldreomsorg ar det basta stodet bade for anhoriga och dldre hjalpbehévande. Den kritik
som framkommit nar det gillt stod till anhoriga har framfor allt handlat om det indi-
rekta stodet, dvs. hjalp som getts till den dldre och som ibland innehallit brister i s&vél
kvalitet som flexibilitet.

Social hemtjanst i olika former ar en viktig hjélp for yrkesarbetande anhoriga. Men det
behdovs ocksa fler och nya modeller av stod som passar denna grupp. Det handlar delvis
om att utoka, komplettera och forbattra det som redan finns men ocksa om att f6lja
upp (7). Stédet behover individualiseras och fa hogre kvalitet. Dit hor att gora insatsen
avlosningen (vilken form man dn menar) mer lattillgdnglig, och mer anpassad efter
anhorigas spontana behov. Det kan exempelvis vara stod for att fa egen tid samt hjilp
med att planera infor framtiden. De anhdriga som bor ldngre bort kan behova hjalp
med distansomsorg, att 6vervaka fordlderns hilsa och att f& veta hur de mar, ex-
empelvis genom E-tjanster. Det kan vara trygghetstjanster och stodtjanster som hand-
lar om att fa information och rad. Anhorigstéd och anhorigperspektivet bor bli forank-
rat i sdvdl kommunal som landstingsverksamheten. All personal, och alla som gir soci-
ala och medicinska utbildningar, bor fa kunskap om anhdérigas situation, kommunens
anhorigstod, bemotande av anhoriga samt informera om det insatsutbud som finns.
Det ar personalens ansvar att uppmarksamma behov, ansvaret finns i HSL och SoL.

86



Det kan rimligen inte vara anhorigas uppgift att vara samordnare av olika offentliga
tjanster eller att tvingas agera da ingen vill ta ansvar for den hjilpbeh6vande. P& ar-
betsplatsen kan det handla om olika former av stodjande arbetsférhéllanden och méj-
lighet till flexibla arbetstider. Ekonomiskt stod ar viktigt for att inte forlora inkomst vid
tillfalliga eller langre vardperioder. Ett socialforsakringssystem som tacker tillfallig
vard av forilder eller annan hjalpbeh6vande anhorig borde vara lika enkelt och sjalv-
klart att ha tillgéng till som nér det géller vard av barn.

Bra anhorigstod

I de Blandade Lirande Natverken (BLN) om forvarvsarbete och anhérigomsorg har
anhoriga bland annat diskuterat behovet av stod (101). P4 fragan om vad som ir ett bra
anhorigstod framgick att anhoriga menar ett stod som tar hansyn béde till den som ger
hjéalp och den som far hjilp. Detta 6verensstimmer med den forskning som finns om
anhorigstod (ibid). Det handlar séledes bade om st6d som ges till narstdende i form av
exempelvis hemhjilp och dagverksamhet eller vard pa institution och stod direkt riktat
till anhoriga och utifrdn den kunskap om stédbehov som har byggts upp i kommuner-
na. De anhoriga som deltog i BLN kring forvarvsarbete och anhorigomsorg var mycket
tydliga i sina 6nskemél om att kunna kénna sig siakra och trygga i forhéllande till till-
géngen pa avlosning och att avlosningen, oavsett om den sker i hemmet eller pa in-
stitution, héller god kvalitet (ibid). Att den narstaende trivs och har det bra ar darmed
en grundforutsittning. Aven praktiskt stod efterfrigas av anhoriga. For anhorigas egen
del handlar det d&ven om att bli sedd, lyssnad till och behandlad med respekt av perso-
nal inom vérd och omsorg och att slippa strida for att fa den hjilp och st6d de behover.
Ekonomisk ersittning framhalls ocksé som en av de viktiga delarna i anhorigstod. Det
kan handla om mojligheten att fa ersittning for det arbete de anhoriga utfor, men det
kan ocksa handla om andra typer av ersiattningar for inkomstbortfall, nir anhériga
maéste ta ledigt, eller inte kan arbeta som tidigare pa grund av anhérigomsorg. Det som
efterlyses ar siledes en ersattning i form av kompensation for arbete men ocksa en typ
av ersattning liknande den som ges vid vérd av sjukt barn (ibid). Ett betungande arbete
for anhoriga ar att de ofta far ansvara for att den nirstdende fér ratt stod och att dven
samordna detta stéd. Det dr en uppgift som tar tid, kraft och skapar stress. Anhoriga
talar darfor om samordning av insatser, behovsinventering, att stodet ska integreras i
ordinarie verksamhet samt samverkan internt och externt (se dven 145).

Att arbeta utifran ett anhorigperspektiv

Hur kan man inom kommun och landsting nd anhériga och hur kan man bygga upp
stod. Eitt sitt ar att utgé frén ett anhorigperspektiv. Med anhorigperspektiv avses enligt
regeringens proposition 2008/09:82 (138) att socialtjansten ska:
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e Samverka med anhoriga

e Erbjuda anhoriga att delta i bistindsutredningen

e Tahénsyn till anhorigas synpunkter vid bistdindsbedomning och utférande
e Utreda anhorigas behov och informera om kommunens stod

e Halla regelbunden kontakt och f6lja upp stédinsatserna

e Setill att sjukvirden och socialtjinsten samverkar *

Samverkan mellan socialtjdnst och sjukvard

For manniskor med stora, ldngvariga och sammansatta behov av vard, omsorg, stéd
och service utgor brister i samverkan och samordning av insatser ett patagligt hinder.
Huvudmaéinnen for socialtjansten och hilso- och sjukvérden ska planera sina insatser
for aldre och samverka sa att enskilda alltid kan f& den hilso- och sjukvéird, de person-
liga hjdlpmedel samt forbrukningsartiklar som deras tillstand kraver (138).

Ny lag om samverkan i kraft frdn 1 januari 2010%

En lag om samverkan tradde i kraft 4r 2010 och giller bade i socialtjanstlagen och
hélso- och sjukvardslagen (2 kap. 7 § SoL och 3 f § HSL). Dir stér att den inom kom-
mun och landsting, som i sin yrkesutévning uppticker behov av samordning av insat-
ser, ska ta initiativ till en plan. Planen kan upprittas for personer i alla aldrar. Av pla-
nen ska det framga:

1) Vilka insatser som behovs
2) Vilka insatser respektive huvudman ska svara for
3) Vilka atgarder som vidtas av ndgon annan dn kommunen eller landstinget, och

4) Vem av huvudméinnen som ska ha det 6vergripande ansvaret for planen.

Summering och avslutande reflektion

Det finns anhorigstod att fa och de flesta kommuners hemsidor har hanvisning till an-
horigstod och/eller till anhorigkonsulent eller motsvarande. En del av anhorigkonsu-
lenterna har arbetat linge med anhorigstéd och har stor kunskap om omradet, och for
exempelvis dldre makar verkar anhorigstodet fungera tamligen vl (145). I kommuner-
na pagar det ofta arbete for att nd anhdriga som kan vara i behov av hjilp. Samtidigt
aterstar mycket arbete och en anhorigkonsulent kan inte ensam driva fragor om anho-
rigstod utan detta méste aven ske i verksamheterna. Den samordningsproblematiken
som tagits upp i kapitlet ar inte ny men verkar ha 6kat som ett resultat av en fragmenti-
serad organisation inom vard och omsorg. Den giller inte heller enbart foraldrar till

“ Socialstyrelsen (37 s. 13).
* Lag (2009:981).
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barn med funktionsnedsittning utan alla anhdriga som har en nirstiende mer omfat-
tande hjalpbehov.

Tidigare utviarderingar har visat en hel del brister i anhorigstédet. Dessa problem ver-
kar kvarsta att doma av Socialstyrelsens utvardering av anhorigstod fran 2012. Ett pro-
blem som Socialstyrelsen funnit vid alla sina uppféljningar att det inte finns nagon
kunskap om hur stor del av de anhoriga som anvinder sig av anhorigstod och om st6-
det nar ut till dem som behover det bast. Till detta hor fragor om hur informationen
har gatt ut om befintligt anhorigstod och vem som ska nis av detta. Vidare uttrycks att
det géller att né ut till anhoriga i ett tidigt skede i omsorgsprocessen for att stodet skall
gora mest nytta.

Det ar positivt att ménga kommuner kan erbjuda avlosning, samtalskontakt och anho-
riggrupper, och att de satsar pa att utveckla anhérigstédet skriver Socialstyrelsen (18).
Men det verkar finnas stora informationsluckor, for samtidigt som man vittnar om att
det ar svéart att na fram till de anhoriga med erbjudande om st6d, berattar anhoriga att
det kan vara svart att f& sto6d dven om de vill ha hjalp. Manga anhoriga saknar séledes
stod trots att de uttrycker egna behov och 6nskemal om hjalp. For att lagstiftningen ska
fa fullt genomslag méste kommunerna bli battre pé att tidigt finga upp vad de anhoriga
anser att de behover. Bristerna i anhdrigstod visas exempelvis ocksa av att kommuner-
na inte hade tagit fram rutiner for att utreda de anhdrigas situation eller for att infor-
mera om vilken hjalp de kan fa.

Anhorigstod i olika former behovs, det géller savil praktiskt som emotionellt stod. Det
ar viktigt att de anhoriga som sjilva vill hjdlpa sina narstdende kan gora det. Men det
forutsatter just att det upplevs som ett frivilligt val och att det finns alternativ. Ekono-
miskt stod ndmns sillan nar det giller stod till anhoriga. Med tanke pa den kunskap
som finns om effekterna av anhorigomsorg, och inte minst ekonomiska effekter, ar
bristen pa ekonomiskt stod ett méarkligt fynd.

For att lagstiftningen ska fa fullt genomslag méste kommunerna bli battre pa att tidigt
fanga upp vad de anhoriga behover och forsoka bemdéta dessa behov. Det ar svart att
dra nigon annan slutsats dn att det aterstar mycket att gora innan det malet ar upp-
nétt.
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KAPITEL 9.

Anhoriga som kombinerar forvarvsarbete och
anhoérigomsorg - diskussion och slutsatser

Inriktningen for kunskapsoversikten ar att studera anhdriga som kombinerar anhorig-
omsorg och forviarvsarbete utifrdn sévil nationell som internationell kunskap. Jag
kommer i det har kapitlet att lyfta fram de viktigaste resultaten och slutsatserna och
diskutera dem i férhéllande till anhorigas situation i Sverige. Anhorigomsorg ar nigot
som skir igenom alla aldrar och relationer 4ven om den mesta kunskapen finns om
anhoriga till dldre personer. Jag har inte tagit upp andra relationer 4n de som &r nira
anhoriga da det ar mer ovanligt att personer i andra relationer far sitt arbetsliv paver-
kat av anhorigomsorg. Foraldrar samt makar, och oavsett dlder, ger vanligen en mer
omfattande omsorg och deras liv pdverkas generellt sett mest och under langre tid. Den
kunskap som finns om fordldrar till barn med funktionsnedsittning handlar mest om
smabarnstiden, men fordldrar, och syskon, kvarstar ofta hela livet som ett viktigt stod
(141). Makar ger mycket hjalp och ofta med en 6kande insats 6ver tid s lange den nér-
stdende maken bor kvar i hemmet. Vuxna barn som hjilper dldre fordldrar ger hjilp i
varierande omfattning och oftast under kortare tidsperiod jamfort med de 6vriga grup-
perna. Men de dr den storsta gruppen som ger anhorigomsorg och darfor ar det ocksa
ménga som berors. Hjdlpens omfattning beror bdde pd den nirstidendes hjialpbehov
och pa hur mycket stod som ges av samhallet. Det finns ett monster som innebér att ju
mer omfattande omsorg och hjilp anhoriga ger, desto mer paverkas livskvaliteten till
det simre. Kvinnor uppger i hogre grad dn mén att omsorgsgivandet paverkar livskvali-
teten negativt. Dessa generella drag for anhorigomsorg har en stor 6verensstimmelse
savil 1 Sverige som internationellt.

I det svenska vilfardssystemet finns en arbetslinje vilket innebar att forvarvsarbete har
en avgorande betydelse for den enskildes ekonomi, sett till sdvil nutida 16n som fram-
tida pension, men ocksé nar det giller full tillgéng till socialforsakringssystemet i form
av exempelvis sjuk- och arbetsloshetsersittning. I Sverige finns en malsittning om
jamlikhet och jamstilldhet, bland annat genom att sdka ge lika mdjligheter och skyl-
digheter for kvinnor och méan att kunna arbeta och forsorja sig. Eftersom den mesta
forskningen kring anhorigomsorg och forviarvsarbete kommer frén internationella stu-
dier ar det viktigt att podngtera behovet av att se omradet ur ett svenskt perspektiv,
beroende pa specifik lagstiftningen bade vad giller arbetsliv som typ av vilfardsstat.
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Vad innebar féréandringarna inom den offentliga omsorgen for

anhoriga med hjalpbehévande narstaende?

Nedskirningarna inom den offentliga dldreomsorgen har fatt stora effekter for anho-
riga (18). Inkluderas anhdriga till yngre personer med funktionsnedsattning blir om-
fattningen av anhorigas insatser storre, eftersom personer med mindre funktionsned-
sattningar, eller sjukdomar som inte raknas till personkretsen for LSS, alltmer har fatt
forlita sig p& anhoriga (31). Socialstyrelsens data tyder pé att dven personer med funk-
tionsnedsittning som har dagliga insatser enligt LSS ocksa har behov av insatser fran
anhoriga i betydligt storre utstriackning dn man tidigare varit medveten om (18, 146).
Andelen ildre som far insatser frin hemtjinsten har minskat. Att det har blivit svarare
att fa offentlig hjélp kan vara en forklaring till att farre har hemtjanstinsatser, men det
verkar ocksé som om de kvalitativa bristerna inom hemtjansten med ménga olika hjal-
pare, tidsbrist samt fa mojligheter att paverka innehéllet i hjalpen, har lett till att dldre
personer inte soker, alternativt ibland tackar nej till hjalp. Utéver detta verkar det
bland é&ldre finnas forestillningar om att hemtjanst enbart ar till for dem med stora
behov och att det darfor inte 4r nigon idé att soka offentlig hjélp (24). Att ga frén att ha
varit en sjalvstdndig individ till att bli i behov av hjélp innebar inte séllan en svar for-
indring och manga vintar i det langsta med att be om offentlig hjilp (5). Sammantaget
innebir detta att anhoriga har fatt trada in och ge hjilp, antingen som ensamma om-
sorgsgivare eller tillsammans med den samhalleliga hjdlpen. Trots att anhoriga ofta
forviantas vara medarbetare till offentlig vard och omsorg har de emellertid sillan nagot
inflytande 6ver denna hjilp (101).

Vad kan anhérigomsorg innebéra f6r moéjligheterna att arbeta?
Anhorigas omfattande insatser far effekter pa flera sitt, inte minst vad géller yrkeslivet.
Av de cirka 1,3 miljoner som i Sverige ar 2012 gav hjilp till ndgon narstaende var
900 000 i arbetslivet (18). De senaste berikningarna, och enbart kring dem i aldern
45—66 ar, visade att cirka 140 000 personer i Sverige, merparten kvinnor, har blivit
péverkade 1 sin arbetssituation pé sa sitt att de har minskat i arbetstid, slutat arbeta
eller gatt i pension tidigare dn berdknat pd grund av anhorigomsorg (60). Sambandet
mellan omfattande omsorgsinsatser till fordldrar och ligre forvarvsfrekvens, ar lika
starkt i de nordiska landerna som i resten av Europa (103). Att férsoka identifiera vad
som paverkar anhorigas beslut att helt laimna arbetsmarknaden &r svart eftersom det
vanligen ar flera faktorer som samverkar. Nar det giller anhorigomsorg och arbete
finns det emellertid ett gemensamt resultat; omfattande anhorigomsorg péverkar valet
att gd ner i arbetstid, men trots att det finns en grupp som har stor omsorgsborda ar
det fa som véljer att helt limna arbetsmarknaden.

Det vanligaste ar séledes att fortsédtta arbeta utan forandringar i arbetstid, ibland under
en alltmer Gkad stress och med eventuell ohilsa som f6ljd. Det kan i sin tur leda till
sjukskrivningar och svérigheter pa arbetsmarknaden. Inte Gverraskande rapporterar
manga anhoriga i Sverige att omsorgen gett effekter for arbetssituationen, oavsett om
de minskat sin arbetstid eller inte (60). Deras koncentration pa arbetet paverkas, de
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kan inte som sina arbetskamrater delta i sociala arrangemang. En del rapporterar att
de forlorar tid och 16n genom att de maste folja med till lakare eller ta hand om akuta
situationer (60, 90). De behdvs for att mojliggora stod for att fullfélja behandling eller
lakarbesok, ge kompletterande information till behandlande experter och Gvervaka
behandling. En del av franvaron kan planeras och arrangeras med chefen men manga
anstillda beskriver situationer dir det inte gér att planera i forvag eftersom vardsitua-
tionen ar oférutsidgbar (101). Omsorgsgivarna rapporterar ocksa att de anviander sina
semesterdagar eller sjukledighet for att forsoka hantera sina omsorgsuppgifter (60).

Vad kan anhdérigomsorg innebéara foér privatekonomin sett ur ett
relations- och livsperspektiv?

Ekonomin kan paverkas pa flera sitt. For den som minskar i arbetstid eller slutar ar-
beta finns ekonomiska forluster savil nar det giller nutida inkomst som framtida pen-
sion. Ekonomin kan dven paverkas genom exempelvis forlorade karridrmojligheter.
Det handlar bland annat om att inte kunna delta i utbildningar och annat som kan
fraimja mer kvalificerat arbete, eller att inte kunna tacka ja till tjinster som ger hogre
16n men kanske innebar mer arbete och ansvar. Fordldrar, och framfor allt mammor
till barn med funktionsnedsattning, ir en ekonomiskt utsatt grupp di det kan vara
svart att arbeta heltid i den situationen, och de bidrag som ges kanske inte motsvarar
forlusten av lonearbetstid (5). Mammorna tar ofta huvudansvaret for barn med funk-
tionsnedsittning (140). Papporna bidrar men det ar svart dela lika pa grund av hur det
offentliga stodet fungerar. Bristen pa samordning och kontinuitet kraver att en foridlder
héller ihop det hela och den ekonomiska osdkerheten &r for stor om bada fordldrarna
riskerar sitt arbete med franvaro och deltid. Mammorna drabbas ddrmed ocksa av for-
lust av jamstalldhet. Forildrar till barn med funktionsnedsattning fortsétter ofta ge
sina omsorgsinsatser dven till vuxna barn och paverkan pé arbetslivet méste darmed
ses i ett livsperspektiv (141). I en make-maka-relation, eller om man i 6vrigt har ge-
mensam ekonomi, och en person blir ldngvarigt sjuk fére pensionséldern, forloras en
arbetsinkomst (sjukersattning kan ersitta denna inkomst men troligen inte fullt ut) och
den andre maken méste kanske minska i arbetstid for att klara av situationen, samti-
digt finns hushéllets utgifter kvar, eller 6kar, ibland genom dubbelt boende via vixel-
vard eller liknande (5). Anhorigas ekonomi paverkas darfor inte bara av minskad in-
komst utan dven av okade utgifter/omkostnader, som kan vara en f6ljd av sjukdom
eller funktionsnedsittning och som tillsammans med, och i takt med 6kande egenavgif-
ter, kan bli kinnbara inte bara for dem som har funktionsnedsittning eller &ldersrela-
terade hjialpbehov, utan dven for de anhoriga. Vuxna barn till dldre foraldrar och som
inte orkar med kombinationen anhorigomsorg och férviarvsarbete minskar i arbetstid
eller gar i tidig pension som en 16sning for att makta med. Det dr emellertid en 16sning
de far betala for privat da det paverkar saval inkomst som pension.
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Vad kan anhérigomsorg innebara ur jamstélldhets- respektive
jamlikhetsperspektiv?

Ett stort antal studier visar att anhorigomsorg ar starkt konsrelaterat med hansyn till
typ och omfattning av hjilp. Kvinnor star for den mesta hjalpen men pa senare ar har
min i 6kad grad tagit pa sig omsorgsuppgifter. Anhorigomsorg ges i alla samhallsgrup-
per men okningen av anhorigomsorg ar storst for dottrar med arbetarklassbakgrund
(147). Kvinnor, oavsett relation, ar ocksa mer belastade av anhérigomsorg, och omsor-
gen har storre effekter for deras del. Det dr vanligare att kvinnor gor forandringar i
yrkeslivet som leder till simre inkomst och sidmre framtida pension (60). Till detta
kommer att kvinnor med annan etnicitet 4n majoritetsbefolkningen ar mer troliga att
péaverkas av att ha hjalpbehévande narstdende (92). Ojamlikheten forstarker darmed
att olika grupper far olika livsbetingelser och framtidsutsikter.

Hur ar det i Sverige i jamfoérelse med andra lander nar det galler

att skydda anhoériga ekonomiskt?

Sverige har en individuell lagstiftning och individens arbete och l6n ar grunden i social-
forsakringssystemet. Behov av vard och omsorg ska tdckas av samhaéllet vilket innebar
att det inte finns ndgon direkt lagstiftning som skyddar omsorgsgivande anhériga. I
forhallande till forvarvsarbete finns dock tva lagar som giller for kortare uppehéll i
arbetet; den ena ar Lag om ritt till ledighet av tringande familjeskil (148), den andra
ir Narstdendepenning som ges via Forsakringskassan. Den forstnamnda ger ratt att f&
ledighet fran arbetet och beroende pa kollektivavtal kan savil antalet dagar som ersitt-
ning regleras via arbetsgivaren. Det innebar emellertid att dir det inte finns nagot avtal
finns det heller ingen ekonomisk ersittning utan enbart ritten att f vara ledig. Den
andra lagen, som internationellt ses som generos, ger ratt att i maximalt 100 dagar (20
veckor) fa narvara hos en narstdende som ar svirt sjuk, och att f& ekonomisk kompen-
sation motsvarande sjukersattning. Det finns ddremot inte ndgon ersattning som tack-
er vare sig lang eller kort ledighet for att hjalpa dldre foraldrar eller andra nirstaende,
motsvarande exempelvis den som finns for vard av sjukt barn eller barn med funk-
tionsnedsittning.

Bakgrunden till vardbidrag for fordldrar som har barn med funktionsnedsattning var
att det skulle underlatta for fordldern att varda barnet i hemmet och ersatta for forlo-
rad arbetsinkomst och eventuellt andra kostnader som funktionsnedsittningen med-
forde. Ett liknande forslag skulle kunna gélla oavsett dlder pa den som behover hjlp.

Anhoriga har inte négra rattigheter att fa atergé i arbete om de minskat i arbetstid eller
slutat arbeta pa grund av den nirstdendes hjalpbehov. Det finns inte heller nigra rait-
tigheter till flexibla arbetstider. Férutom narstdendepenning finns det inte nigon rat-
tighet att fa ekonomisk ersittning for anhorigomsorg. Den enskilda kommunen be-
stammer sjalv nar det giller vardbidrag och anhériganstillning

Internationellt ar det inte manga lander som har juridiska rattigheter specifikt for an-
horiga. I de flesta lander 4r omsorg om nérstaende ett familjeansvar dven om samhillet

93



ofta ger nagon form av hjilp. I Storbritannien finns emellertid lagar som stadgar att
anhoriga ska kunna begira flexibla arbetstider, ritt till ledighet i akuta situationer samt
ratt att inte bli diskriminerade eller trakasserade i arbetslivet pd grund av anhorig-
omsorg. I Kanada och USA finns lagar om att anhoriga i vissa situationer kan fa skatte-
sidnkningar. I méanga lander kan anhoriga fa ekonomisk erséttning men omfattning och
typ av ersittning ser olika ut beroende pa vilket land det géller.

I vems intresse utformas anhorigstdd och hur diskuteras det kring
sto6d?

Kommunerna har genom Anhorig 300 och liknande statliga satsningar haft 1ang tid pa
sig att bygga upp anhorigstod. Nar skrivningen om kommunalt st6d till anhoriga blev
andrad fran bor till skall i socialtjanstlagen ar 2009 (SoL 5:10), gjordes inte négra be-
gransningar i vilka anhoriga som ska kunna f stéd, tvartom poéngteras att stod ska
ges till anhoriga som vérdar och hjilper ldngvarigt sjuk, funktionshindrad, eller dldre
narstiende. Ser man till de utvarderingar som gjorts kring anhorigstod framgar att det
frimst Ar utformat for dldre makar. Aldre makar har ofta en tung situation och kan
behova mycket stod, men eftersom dessa har en situation som skiljer sig fran hur det ar
att vara i yrkesverksam alder behovs nya tankegangar i kommunerna nar det géller
anhorigstod.

Ett resultat som framkommit via de Blandade ldrande nitverk som handlar om for-
varvsarbete, respektive ekonomi och anhorigomsorg, visar att kommunerna hanterar
anhorigstod mycket olika, detta kan delvis bero pa en otydlig begreppsapparat och
otydliga metoder (12, 101). Det ar vil ként att socialtjinsten generellt har en miangd
arbetssatt och organisationsformer som dtminstone internt uppfattas och beskrivs som
metoder. Man kan misstdnka att innehéllet i metoderna for anhorigstod ar varierande.
Om man tar de negativa delarna forst ar det helt klart att en otydlig begreppsapparat ar
ett problem. Utan ett viletablerat sprakbruk, som betyder att de begrepp som anvinds
innebar samma sak, blir det svarare att kommunicera kring stodinsatser fran den of-
fentliga omsorgen, och svérare att samla in uppgifter om anhorigstodet i kommunerna.
Avlosning ar den vanligast forekommande stodformen enligt Socialstyrelsens utvarde-
ring (18). Avlosning for dldre kan exempelvis innebira att ha nigra reserverade platser
pé ett dldreboende, dessa platser kan i sin tur vara avsedda som stéd och darmed ha en
genomtéankt plan for vad avlosningen ska innehdlla men det kan lika vil vara vad
méanga anhoriga upplever som “en forvaringsplats”, det finns med andra ord ingen
strategi eller méalséttning for vistelsen pa dldreboendet. Avlosning kan ocksa innebéra
att ndgot vardbitrade frén hemtjansten vistas hos den hjalpbehévande i hemmet, har
kan det vara en person som kommer regelbundet och pa si satt lara kdnna personen
och de anhoriga, med det kan dven vara flera olika, och kanske nya personer som inte
kinner vare sig hjilpbehovande eller familjen sarskilt val. Avlosning kan ocksa inne-
bira att det i kommunen finns ett sarskilt avlosarteam som enbart sysslar med avlgs-
ning i hemmet. Ibland ses dagverksamhet eller rehabilitering for den hjalpbehovande
som avlosning for den anhorige.
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Avlosning kan darmed séavil kvalitetsmassigt som begreppsmaéssigt ha helt olika inne-
héll. Om man gor en alltfor enkel utvardering av anhorigstod framgér emellertid bara
att kommunerna har avlésning men inte vad denna avlosning bestar av. Att vara mer
tydlig i begreppsanvindningen skulle darfor kunna bidra till att fortydliga innehallet
och malsittningen med stddet. Det ar viktigt att papeka att det ar det indirekta anho-
rigstodet som far mest kritik av de anhoriga, det vill sdga det stod som egentligen ar
riktat till den hjdlpbeh6vande och som diarmed ligger inom socialtjanstens omrade.
Anhorigkonsulenterna som arbetar med stod till anhoriga har inte alltid tillhorighet
eller inflytande i den delen av organisationen.

Anhorigstod i olika former ar viktigt for anhoriga och de som far del av det brukar van-
ligen uppskatta det som gors, och det har skett en utveckling 6ver tid. Men vi vet inte
hur manga som far del av anhorigstdd och om det verkligen nér dem som behover det
mest. Dessa fragor har funnits i samtliga utvarderingar kring anhorigstod fran Social-
styrelsen och de ar fortfarande obesvarade. Kommunerna verkar inte ha rutiner for att
utreda de anhdorigas situation eller for att informera om vilken hjalp de kan fa.

Anhorigas delaktigheti vard och omsorg

Det maste finnas ett meningsfullt innehall i de insatser som gors for den narstdende for
att anhoriga ska kunna koppla av nir den nirstdende dr pa avlosning eller rehabilite-
ring. Rehabilitering i hemmet ir inte sjdlvklart nagot som kan ldggas pd anhoriga da
det ar ett offentligt och professionellt ansvar. Det behovs en viss regelbundenhet i av-
I6sningen sa den anhorige kan planera egna aktiviteter eller vila och inte maste vara
bundna till hemmet hela tiden. Att bo kvar i hemmet méste darfor fa betyda majlighet
att fortsitta leva pa bada parters villkor. I annat fall finns risk for splittring av familjer-
na. Det ar sdledes viktigt att insatser anpassas till familjens eller den anhériges behov.
Anhorigvanlig vard och omsorg innebér att den &r anpassad och effektiv utifrdn den
anhoriges eller familjens perspektiv, vilket ibland antagits komma i konflikt med verk-
samhet och effektivitet. Anhoriga som ar delaktiga i vadrden och har den nirstdendes
fortroende, maste fa ta del av det som ror omsorg/vard/behandling. I annat fall 4r det
oklart vad som menas med anhdrigas delaktighet. Avslutningsvis behévs det dven ett
nytdnkande kring anhoriga som ger stod pa distans. For deras delaktighet i vard och
omsorg kan vilfardsteknologi erbjuda vissa 16sningar.

Vad finns det f6r ekonomiskt stéd f6r anhdriga och hur fungerar
det?

Trots att manga anhoriga efterlyser ekonomiskt stod, och det &r en av de vanligaste
frdgorna som inkommer till Nka, har den inte fatt stort utrymme som stédform (12,
101). Det finns stor variation mellan kommunerna i hur man anvénder sig av ekono-
misk ersittning till anhdriga, bade hur ofta det sker och under vilka villkor. Trenden ar
dock tydlig, sdval anhoriganstéllning som anhorigbidrag har minskat sedan 1980-talet
och det fors inte langre nigon statistik 6ver dessa ersidttningsformer. Paradoxalt nog
har minskningen skett samtidigt som samhillets ansvar att stédja omsorgsgivande
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anhoriga uppmairksammats mer an tidigare i statliga policydokument. Det har ater-
kommande papekats att anhorigas insatser ska bygga pa frivillighet och att de bor fa
hjalp och stod fran kommunen i sitt arbete. Till hjilp och stod hor dven ekonomisk
ersiattning. Generellt finns det i dagens Sverige en stor brist pa kunskap och forstéelse
for de ekonomiska konsekvenserna av anhorigomsorg. Den svenska utvecklingen gar
dirmed i motsatt riktning i jaimforelse med 6vriga Europa dir ekonomiskt stod till
anhoriga ar det som 6kar mest.

Vid vissa situationer kan omsténdigheterna vara sddana att ett tillfalligt avbrott i for-
varvsarbetet dr den bista 16sningen for bade anhoriga och narstdende. Anhoriganstall-
ning alternativt anstédllning som personlig assistent kan d& vara ett alternativ som
minskar den ekonomiska pafrestningen. Att ge ekonomisk ersittning till anhoériga kan
saledes vara en hjidlpande strategi i vissa situationer, men det reser ocksa svara fragor
om effekter av ford politik. Ekonomiska ersattningar skall darfoér ses i en kontext dar
det finns en ordentlig omsorgsplan, eventuellt grundldggande vard- och omsorgsut-
bildning, mdjligheter att fortsitta arbeta, samt andra former av stod till anhoriga, in-
kluderande praktisk hjalp och avlosning.

Hur kan arbetsgivare underlatta f6r anhoériga som har ett

omsorgsansvar?

Produktiviteten pa arbetsmarknaden kan paverkas av att ménga som ar i arbetslivet
ocksa ar omsorgsgivare. Det kan innebira risker for arbetsgivaren genom arbetsfran-
varo, simre fokusering pa arbetet, simre produktivitet och lagre lonsamhet. Det finns
ocksa en omvind risk, att anhoriga 6verarbetar for att kompensera eventuell franvaro
och liknande, och med stress, utmattning och kanske sjukskrivning som foljd. Att ar-
beta fram ett anhorigvinligt arbetsliv kan minska vissa omkostnader for arbetsgivare
och kan hjilpa anhoriga att klara av att kombinera anhorigomsorg och arbete. I flera
lander i Europa finns projekt med syfte att fa arbetsgivare att dels upptéicka att de har
omsorgsgivande anhoriga bland sina anstillda, dels ta fram riktlinjer for hur de ska
kunna hjilpa och stétta dessa anhoriga. Studier visar att bland annat flexibla arbetsti-
der, stodjande chefer och forstielse fran kollegor, hjalper anhoriga att klara av situa-
tionen. Det kan gora arbetsbordan hanterlig och dirmed motverka férekomsten av
minskning av arbetstider for anhoriga. For dem som vill lamna arbetet under en period
kan olika stod ges for att underlitta aterkomsten i arbetslivet, exempelvis genom att
erbjuda deltagande i olika aktiviteter eller arbetstrianing. Med tanke pé att arbetsgivare
har mycket olika forutsittningar vad géller antal anstillda, vad som produceras, eko-
nomiska resurser etcetera, behévs undersékningar som tar hiansyn till sidana olikhet-
er.

En frdga som maste stillas i detta sammanhang ar om omsorgsgivande anhoriga blir
mindre attraktiva som arbetskraft. Det framkommer av viss forskning att det finns en
radsla for att inte bli riknad som likvirdig om man blir sirbehandlad som anhorig. I en
brittisk studie uppgav en del anhoriga att de inte hade bett sin arbetsgivare om flexibla
arbetstider trots att lagstiftning ger dem mdjlighet att ansoka om detta (75). Annan
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forskning visar, att trots att arbetsplatsen kanske har en vardvinlig policy, gor det inte
stor skillnad om inte den egna chefen eller kollegorna ar stodjande (64). Detta talar for
att det kanske ar béttre att ha en arbetspolicy som inte sirbehandlar utan framjar
battre villkor for alla.

En annan fraga i sammanhanget ar naturligtvis om samhillet har rad att avvara den
arbetskraft och skatteunderlag, samt kunskap och erfarenhet, som det innebér att an-
horiga méaste minska i arbetstid, sluta arbeta eller ga i pension for tidigt pa grund av
anhorigomsorg. Det rimmar dven daligt med maélsédttningen om att alla ska fortsitta
arbeta s lange som mgjligt. Den offentliga omsorgen maste ha instéllningen att hjalp-
beh6vande personer fir insatser som ocksd majliggor forvarvsarbete for de anhoriga.
Insatserna till den nirstiende méste anpassas till den anhorige eller familjens situation
och arbetskrav.

Vilka strategier kan identifieras for att lattare kunna kombinera

anhoérigomsorg och arbete?
Forskningslitteraturen diskuterar tre typer av politiska méatt som kan gora det littare
att kombinera forvarvsarbete och anhorigomsorg (149). Dessa har att gora med;

1) typen av offentlig omsorg som passar bast for att stodja anstillda som har om-
sorgsansvar,

2) arbetsmarknadspolitik som fokuserar vad som kan goras for att stotta den hir
gruppen av anstillda,

3) olika former av ekonomiskt stod till anhoriga, som méste vara borta fran arbetet
vissa dagar eller langre perioder for att ge hjalp.

1) For att kombinera arbete och omsorg behovs en vilutbyggd och vilfungerande of-
fentlig omsorg, och ett individuellt anpassat anhorigstod. Anhoriga méste f& mojlighet-
er att arbeta utan att behova minska i arbetstid eller sluta arbeta pa grund av anhorig-
omsorg. Det bor finnas ett "all inclusive” program, med allt fran avlosning till psykolo-
giskt stod och praktisk hjalp for anhoriga. Den forskning som finns visar att en kombi-
nation av sddana interventioner, och speciellt stod till sarskilda grupper av anhoriga, ar
det basta stodet.

2) Det okande kvinnliga arbetslivsdeltagandet paverkar vuxna barns mgjligheter att
hjdlpa gamla forildrar, konstateras i manga internationella skrifter. I internationell
forskning finns &sikten att den variabel som kan ge effekt i framtiden ar att det skett en
forandring i det genusspecifika vardgivandet. Kvinnor forvarvsarbetar i allt hogre grad
och mén har blivit alltmer involverade i barnomsorg och obetalt hushéllsarbete. Detta
tas som en intdkt for att det i framtiden kan finnas en omsorgsreserv bland méan. Ser
man till svenska forhallanden finns det inte nagra skal att tro att det finns nagon dold
omsorgsreserv. Daremot ar alla manniskor i yrkesverksam alder i Sverige, oavsett kon,
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beroende av att ha ett arbete och en inkomst. Det dr mycket oroande att forvarvsarbe-
tande medelélders kvinnor fatt en allt simre hélsa (37). Med tanke p& den 6kande pres-
sen pa medelélders kvinnor att ocksd ge anhorigomsorg till gamla fordldrar kan det
finnas ett samband. Som en konsekvens borde arbetsmarknadspolitiken koncentrera
sig pa hur det gér att stétta anhoriga som kombinerar arbete och omsorg. Det saknas
ett enhetligt regelverk som giller oberoende av arbetsgivare och ett skyddsnit som
forhindrar att anhorigomsorg leder till ekonomisk utsatthet och utanférskap, for den
som av olika skal inte lyckas kombinera omsorgsgivande med forvirvsarbete.

3) I vissa fall finns det inte négra rimliga alternativ till anhorigomsorg pa heltid. For
dem som vill eller méste sluta arbeta for omsorgssyften, kan traning och arbetsst6ds-
program underlitta deras aterkomst i arbetslivet Betalning for anhérigomsorg skall
ocksa beaktas som en mdjlighet for vissa grupper att lamna arbetsmarknaden. Dar kan
ekonomiska ersittningar vid tillfallig frinvaro, och mgjlighet till annan ersattning vid
langre franvaro vara en hjalp. Har kan man séga att samhillet borde ersétta anhoriga
sé de inte blir utblottade for att de fyller en offentlig uppgift, men som inte skulle fun-
gera med enbart professionell personal. Darfér behovs dven en Gversyn av arbetslag-
stiftningen for att garantera atergéng i arbete for den som tar ledigt av sddana skil, och
oavsett om det giller kort eller 1dng tid. Samtidigt méste man vara forsiktig med att
stifta lagar som lagger mer ansvar pa anhoriga, och pa vissa grupper av anhoriga. Det
innebar att det behovs ett intersektionalistiskt perspektiv vid utformandet av nya lagar,
det vill saga hur manniskor kan paverkas och vilka effekter det kan fa beroende av kon,
Kklass, etnicitet och alder.

Globalisering

En annan dimension av forvarvsarbetande anhoriga ar de som har sina slaktingar i ett
annat land. Migration dr ett fenomen som har resulterat i ett vixande antal transna-
tionella familjer, det vill sdga att familjemedlemmarna bor i olika ldnder (150). Samti-
digt har vistvirlden fatt ett okat antal migranter som behdver hjilpa sina aldrande
foraldrar pé distans. Det handlar inte sédllan om ekonomiskt st6d och att kanske ersitta
négon for att ge hjalp till dldre fordldrar eller andra sléaktingar i det land dar dessa per-
soner bor. Trots att vird pa distans ar ett vixande socialt fenomen &r det till stora delar
okint och outforskat. Okad mobilitet ger forindrade kons- och arbetsmonster, exem-
pelvis att kvinnor fran lander med andra traditioner forvarvsarbetar och blir mer eko-
nomiskt oberoende av sina méan (ibid). De kan pa det sittet ge 6kad ekonomisk hjilp
till sina #ldre anhoriga. Okad mobilitet kan dock resultera i en sorts sonderfall av famil-
jen som ar viktigt att debattera nir det géller all dldreomsorg, likavil som att det finns
hjélp- och omsorgsbehov hos édldrande foraldrar 6ver hela varlden. Behovet av en vil-
fungerande dldreomsorg ar darmed en global fraga.
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Avslutande diskussion

Genom att minniskor aldras och far behov av omfattande vard och omsorg i hemmet,
har fragor rests om anhoriga och deras majligheter att kombinera arbete med anhorig-
omsorg. I minga linder har man uppmuntrat individer att dldras i det egna hemmet
istéllet for pa institutioner, trots att bordan pé individer och deras familjer kan bli be-
tydligt hogre. Aven om hemmet har varit den traditionella platsen for omsorg genom
historien, har de nuvarande demografiska forandringarna komplicerat hemmet som en
plats att ge kostnadseffektiv vard och omsorg. Antalet kvinnor, de traditionella om-
sorgsgivarna for sjuka familjemedlemmar, som numera ar i forvarvsarbete, har okat
dramatiskt och det stiller frigor om deras vilja och majligheter att fortsitta ge omsorg i
framtiden. Manniskor lever idag langre och bor kvar i sitt hem med hégre grad av sjuk-
dom och handikapp d4n négonsin tidigare. Konsekvensen av detta ar att tiden en nar-
stdende vistas i hemmet ar liangre och att rollen som omsorgsgivare har blivit mer
komplex. Till detta kommer att familjen och hushéllen har dndrats, med fler ensam-
hushall och mindre familjer. Det faktum att manga landers omsorgsprogram bygger pa
forestéllningen att familjemedlemmar ska ge den storsta delen av all hjalp, ar saledes
ohéllbart enligt den internationella forskningen.

I Sverige ar omsorg om dldre och handikappade ett samhallsansvar och manniskor har
ratt att fa hjilp och stod oberoende av familjesituation. Sverige tillhor de lander inom
OECD som satsar mest resurser pa offentligt finansierad vard och omsorg. De flesta
ildre i Sverige ar ocksi néjda med hemtjanst och sirskilda boenden, enligt Socialsty-
relsens arliga brukarundersokningar. Sverige &r ocksé rankat hogst av OECD-landerna
nar det galler arbetskraftsdeltagande, inte minst géller det bland medelélders kvinnor.
Trots utvecklingen av olika typer av dldreomsorg, har anhorigas hjalp fortsatt vara den
storsta hjalpkillan for dldre manniskor, och i samband med minskningen av den sam-
hilleliga valfarden har detta blivit extra tydligt. Den generella trenden i Sverige gar mot
en "marknadisering” och "privatisering” av vardansvar. En del svenska forskare (t.ex.
31) talar om en "omvéind fordelning” och en “informalisering” av varden. Sjalv har jag
anvant begreppet "refamilisering” for ssmma fenomen (2). De har begreppen avser en
process dar framfor allt familjemedlemmar och sliktingar men dven vanner och gran-
nar har blivit tvingade att ta 6ver sociala fragor som tidigare var finansierade och orga-
niserade av samhallet under den tid valfardsstaten vixte. Den vildokumenterade for-
indringen har sitt ursprung bade fran en &ldrande population samt en ekonomisk ut-
veckling inkluderande 6kad press pé att minska de offentliga utgifterna.

Nar varden flyttas till den enskildes hem flyttas ocksa en storre andel av detta ansvar
over pa den enskilde och pd anhoriga. Hemmet som vardplats har séllan diskuterats
utifrdin de anhorigas synvinkel. Hemmaboende for hjalpbehovande bygger pa forut-
sattningen att det gar att fa en god vard och omsorg i hemmet. Garantierna och trygg-
heten i att f& en sddan offentlig vard och omsorg giller idag uppenbarligen inte for alla.
Istillet har mycket av det praktiska ansvaret kommit att 14ggas over pa anhoriga. Att
anhoriga stéar for insatsen siger emellertid ingenting om kvaliteten pa vare sig arbetet
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eller relationen. Det sdger heller ingenting om huruvida insatsen upplevs som frivillig
eller inte.

Medan sambhillet forsoker hilla nere kostnaderna for offentliga utgifter genom att
uppmuntra anhorigomsorg, méste darfor fragan stillas om vad det blir for effekter. Att
ta rollen som anhorig omsorgsgivare kan bade vara ett personligt val och/eller en
strukturell nédvandighet. Det finns inte heller ndgon omsorg som ar gratis, &ven om
den utfors utan betalning, eftersom omsorgsarbete maste utforas, och finansieras, for
att manniskor inte ska fara illa (151). Det behévs en 6kad medvetenhet om att anhorig-
omsorg, utdver alla andra problem, ocksi kan ge ekonomiska bekymmer. Det behovs
darfor fornyade diskussioner kring inneborden av det samhilleliga ansvaret for hjilp
till dldre och personer med funktionsnedsittning — men ocksa vad det betyder att vara
beroende av anhoriga.

Det ar naturligtvis viktigt att inte enbart se anhorigas insatser som en bérda. Det finns
stora skillnader i hur anhoériga upplever péfrestningar respektive livskvalitet i den si-
tuation de befinner sig. Det finns dock ett antal olika paradoxer nar det galler vard och
omsorg. Det finns alltid en spdnning mellan ekonomiska och emotionella varderingar
av arbetet. Den har spanningen borde fi mer uppmérksamhet idag, da ekonomisering
och marknadisering av vairdutbudet definierar vardpolitiken i de flesta europeiska lan-
der. Det kan konstateras att det finns uppméarksamhet pd kostnaderna for samhaéllets
véard och omsorg, men inte enskilda individers kostnader.

Familjeomsorg forutsitter, liksom all anhorigomsorg, sammanhallning och positiva,
stodjande relationer mellan familjemedlemmar, medan djupa konflikter och oenighet
tillintetgor dessa forvantningar. Idealisering av familj och anhorigomsorg kan emeller-
tid gora oss blinda for de brister som anhorigomsorg kan vara forknippade med. Som
avslutning vill jag darfor peka pé négra risker med familjeomsorg.

Mgjligheten till hemmaboende bygger ofta pa anhorigas engagemang och det finns
vanligen starka forvantningar om att anhdriga ska ge hjélp. Ibland kan det finnas anta-
ganden om att arbetet dirmed kommer att utféras med och av kérlek, som en slags
frivillig gava. Att anhoriga star for insatsen siger emellertid ingenting om kvaliteten pa
vare sig arbetet eller relationen. Det sdger inte heller ndgonting om huruvida insatsen
upplevs som frivillig. I de flesta fall ar anhorigomsorg frivilliga dtaganden men omfatt-
ningen och formerna ar inte alltid sjdlvvalda. I Sverige har det blivit mer komplicerat
att fa offentlig hjilp och det finns flera exempel dar anhoriga uppger att de vid bi-
stindsbedomningarna kint sig overtalade, i nagra fall till och med tvingade, att ta pa
sig uppgifter (exempelvis 5, 152, 153). Det finns en lite diskuterad dimension av anho-
rigomsorg och det dr dar relationen ar dalig och/eller om den anhorige dr okunnig om
behoven den narstiende kan ha pé grund av sjukdom eller funktionsnedsittning. De-
menssjukdom eller annan hjarnsjukdom har ofta symtom som ar svéra att beméta och
svara att leva med utan professionellt tdlamod och kunskap. Men dven om relationen
ar god ar det inte sikert att alla kinner sig manade eller ar lampade att vara vard- och
omsorgsgivare. Det finns anledning att vara medveten om den dubbelhet som finns nar
det giller anhorigomsorg. Ur ekonomisk synvinkel passar det bdde kommunen och

100



samhadllet att presentera en syn dar anhorigomsorg ar ett aktivt och frivilligt val och att
anhoriga bara behdver stod och hjilp for att fortsitta ge omsorg (5, 154). Man brukar
tala om karlek och langvariga nira relationer som grund for att ta pa sig ett anhorigan-
svar men sa ar inte alltid fallet. Det finns manga andra orsaker for att ta pa sig en vard-
givarroll, en del gor det for att de saknar alternativ, for att de fruktar andras fordo-
mande, eller av det faktum att de ar den narmaste tillgingliga manniska som har nagon
kontakt med personen ifraga (t.ex. 59). Baillie (154) menar att det finns en retorik kring
anhorigomsorg, och dven om ménga initiativ for stéd och hjélp ar positiva, ska vi inte
glomma att det dven finns andra intressen. Anhérigomsorg innebér en enorm ekono-
misk besparing for samhillet. Det finns dock alltid en kostnad och négon som far be-
tala.

Till de negativa konsekvenserna med familjeomsorg hor vad allt fler forskare runt om i
varlden papekar, namligen risker for vald och 6vergrepp. Internationellt talar man om
vald mot aldre foraldrar som ett 6kande globalt problem som ibland hénger samman
med multipla stressfaktorer (Holt 2015). En del 6vergrepp kan sittas i samband med
ett péfrestande och ensamt vardarbete. En brittisk rapport, “No Secrets” frén 2000, ar
ett viagledande dokument for att utveckla och implementera politik och procedurer for
att skydda skoéra vuxna fran vald och vanvérd.*® Som bekriftades i rapporten kan véild
mot en skroplig vuxen person finnas i alla relationer, och vardgivare, formella eller
informella, kan vara valdsutévare. Véld inom familjeomsorg behover emellertid inte
alltid vara riktat mot den hjialpbehovande (5). Vissa sjukdomar kan innebéra aggres-
sionsutbrott och vildshandlingar och den som ger hjilp befinner sig dirmed i en utsatt
position.

Den demografiska utvecklingen pekar mot ett 6kat vard- och omsorgsbehov. Samtidigt
sker sociala forandringar som skilsmassor, geografisk rorlighet etc. Den ekonomiska
och demografiska utvecklingen har resulterat i att alltfler talar om ransoneringar och
prioriteringar inom dldreomsorgen. Fragor kan stéllas om vad som ar bast ur ett anho-
rigperspektiv; satsningar pa anhorigstod eller mera resurser till den befintliga omsor-
gen. Anhorigomsorg innehéller komplexa etiska, emotionella och identitetspaverkande
delar som ar viktigt att forstd, likavil som att det finns finansiella och praktiska fragor.
For att kunna organisera hjidlp och stéd som verkligen ger ett effektivt stod ar den
overgripande fragan hur man ska organisera samhallet for att gora vard av beh6vande
mer rattvis och human. Det inkluderar dven omsorgspersonalens situation.

* 1 flera linder i Europa finns sedan ldange liknande arbete till skydd for dldre. (Se Westerholm
(155), se &ven WHO (156) I Sverige tycks det ha funnits ett motstdnd mot att diskutera dessa
fragor. Ar 2012 gjorde dock Aldrecentrum, pd uppdrag av Linsstyrelsen i Stockholm en rapport
om vald mot dldre kvinnor med namnet, Det slutar inte vid 65.
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Uppdaterad version

Anhoriga som kombinerar férvarvsarbete

och anhérigomsorg

Ann-Britt Sand

Kunskapsoversikten ger en bred beskrivning av dem som pa olika sitt forsoker kombinera forvarvsarbete
med anhorigomsorg, har handlar det framfor allt om medelélders personer i relationerna vuxna barn, ma-
kar och foréldrar. Internationellt dr denna problematik vl studerad och numera finns &ven svenska studier
i omrédet. Kunskapsoversikten fokuserar dirmed anhorigomsorgens eventuella paverkan pa forvarvsarbete
och vardagsliv i ett internationellt jimforande perspektiv. En stor skillnad mellan Sverige och utomnordiska
lander ligger i den juridiska ansvarsférdelningen. I Sverige ska anhorigas insatser bygga pé frivillighet,
vilket innebar att det inte finns nagra juridiska skyldigheter mellan vuxna personer. Studierna visar att de
flesta ser anhorigomsorg som ett frivilligt dtagande, men omfattningen och formerna ar inte alltid frivilligt
valda vilket kan ge oonskade konsekvenser pé flera sitt, inte minst genom stress och utmattning. Anhorigas
upplevelser i Sverige stimmer val 6verens med internationella forskningsresultat som visar att ett omfattan-
de omsorgsansvar har en negativ paverkan pé arbetslivet. Det dr ovanligt att helt lamna arbetet, diremot &r
tillfalliga avbrott, minskade eller anpassade arbetstider vanligt, men ocksa svarigheter att satsa pé arbetet.
Det kan darmed ge effekter for sévil nutida inkomst som kommande pension. Kvinnor &r i majoritet bland
dem som fér negativa konsekvenser av att ge anhorigomsorg, dven klassmonster stimmer Gverens sa sett att
det drabbar vissa grupper mer &n andra. I kunskapsoversikten redogors dven for olika former av samhalls-
stod samt erfarenheter fran vad arbetsgivare kan gor for att underlatta for anhoriga i arbetslivet. Kunskaps-
oversikten viander sig till alla som ar intresserade av anhérigfragor och vill veta mer om olika konsekvenser
av anhorigomsorg i forhéllande till arbetsliv, ekonomi och forsérjning.

Ann-Britt Sand ar fil. dr. i sociologi och
verksam som forskare och lektor vid
institutionen for Socialt arbete, Stock-
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