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Forord

En del av kunskaperna som denna skrift bygger pa har
getts genom personer som under ett ar har deltagit i 1a-
rande nitverk inom omradet forvirvsarbete och anhori-
gomsorg.

Ett varmt tack till Er alla och ett speciellt tack till Er
som kombinerar férvirvsarbete och anhérigomsorg,

Tack alla f6r Ert engagemang och att Ni delade med Er
av Era kunskaper, firdigheter och tankar. Utan Er med-
verkan hade inte detta inspirationsmaterial blivit till.

Ann-Britt Sand & Birgitta Olofsson






Inledning

Anhorigas insatser dr av avgorande
betydelse for att aldre, sjuka och per-
soner med funktionsnedsittning ska
fa den vard och omsorg de behover.
Aven om det 4r samhillets ansvar
att ge hjilp och stdd, dr det anhoriga
som star for merparten av all hjilp.
Nir det giller aldre har de offentliga
resurserna minskat i relation till 6k-
ningen av antalet dldre och allt farre
far idag del av offentligt finansierad
omsorg, Anhériga har fitt trida in
och det beriknas att anhorigas insat-
ser har okat fran 60 till 70 procent
f6r hemmaboende aldre. Det ar

framfor allt de medelalders dottrarna

som har 6kat sina insatser. Nir det giller yngre personer
med hjilpbehov idr anhorigas insatser stora och troligen
annu mer omfattande. Vi har inte mycket kunskap om
anhoriga till yngre men det vi vet ér att samhillets insatser
till personer med funktionsnedsittningar under 65 ar skil-
jer sig fran dldreomsorgens utveckling. Genom Handikap-
preformen 1994, 6kade de offentliga resurserna for stod
och service till personer med funktionshinder (LSS och
LASS). Men dven om antalet personer som fir del av of-
fentliga insatser har 6kat, giller det framfér allt dem som
har ett omfattande hjilpbehov. De som har mindre hjilp-
behov har istillet alltmer fatt forlita sig pa anhoriga.

Att ge hjalp till en nirstiende kan pa manga sitt vara
givande men det kan ocksa innebéra manga olika pafrest-
ningar. Det ar darfor viktigt att anhoriga som ger hjalp
ocksa sjilva far den hjilp och stéd de 6nskar. Sedan slutet
av 1990-talet har staten gjort omfattande ekonomiska
satsningar for att kommunerna ska bygga upp ett perma-
nent anhorigstéd. De flesta kommuner har idag nagon
form av anhorigstod dven om det ser olika ut i olika kom-
muner. Merparten av det stod som byggts upp har varit
inriktat pd anhoriga till dldre, inte sdllan en sammanbo-
ende aldre maka/make.

Majoriteten av alla som hjalper en nirstaende ar emel-
lertid medeléalders vilket innebdr att de vanligen pa olika
satt forsoker forena forvirvsarbete med anhérigomsorg,
Det ir dock inte denna grupp som hittills fatt del av kom-
munernas stodinsatser, snarare har de varit en bortglomd
grupp. I den hir skriften ar det emellertid dessa anhériga
och deras speciella situation som ska uppmirksammas.



Inspirationsmaterialet

Inom Nationellt kompetenscentrum Anhoriga har vi allt
sedan starten 2008 arbetat med gruppen som kombinerar
torvirvsarbete och anhérigomsorg. Det har varit ett av de
tyra prioriterade omriden dir arbete med lirande nitverk
bedrivits.

Ett lirande nitverk ir en grupp manniskor som delar
ett gemensamt intresse, har nigon form av expertkunskap
att bidra med samt har ett djupt engagemang att arbeta
tillsammans f6r att uppna ett gemensamt mal. Medlem-
marna skapar tillsammans ett lirande nitverk, de utbyter
och delar kunskap, firdigheter och erfarenheter samt lar
av varandra. Gruppen kan bestd av férvirvsarbetande an-
hérigvirdare, bistandshandliggare, verksamhetsansvariga,
anhorigstodjare, vardpersonal, politiker och personer fran
brukar- och intresseorganisationer. Du som 6nskar starta
upp denna grupp kanske kommer frin nagon av dessa
grupper?

Detta inspirationsmaterial bygger bade pa resultatet
frin det lirande nitverksarbete som bedrevs under hosten
2008 och varen 2009 inom omradet att kombinera for-
virvsarbete med anhérigomsorg samt den kunskapséver-
sikt som gjorts av Ann-Britt Sand.

Materialet ar indelat i tre avsnitt och vart forslag ar att
bjuda in gruppen till dessa tillfillen f6r en dialog kring
varje avsnitt. Efter varje avsnitt foljer fragor som grup-
pen kan fundera kring tills ni triffas nasta gang. Till varje
avsnitt finns en bilaga med kommentarer och asikter som
framkommit nir fragorna diskuterats av de lokala lirande
nitverken runt om i Sverige. Tanken ar att du skall kunna
plocka fram bilagan f6r att stimulera diskussionen med
citat och idéer frin nitverken.

Erfarenheten har visat att det ar bra att traffas var
temte vecka, ungefir tva timmar dt gangen och dir en fi-
kapaus ingar. Vid triffarna dr det bra om ni gor skriftliga
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sammanfattningar. Nar ni triffas for-
sta gangen dr det ocksa bra om grup-
pen enas om att ett antal grundregler
som ska gilla.

Var férhoppning ar att detta mate-
rial kan inspirera och skapa underlag
tor en dialog kring fragor som ror
anho6riga som kombinerar forvarvsar-
bete och anhorigomsorg. Ni ar natur-
ligtvis fria att utforma motena utifran
egna behov och utifran de fragor
som lyfts i gruppen. Det viktigaste dr
att métena kan leda fram till en dju-
pare forstaelse for anhorigas situation
och en utveckling av anhorigstodet.

Lycka till!



1. Forsta motet

Grundregler 2. Praktiska detaljer:
— Vart mal ar att delta i alla sammankomster

Vid forsta métet bor gruppen utar- — Ledaren for natverket kontaktas i forvag vid forhinder att

beta grundregler som alla deltagare ar delta.

overens om och som skall hjilpa till — Vi bérjar och slutar p& 6verenskommen tid.
att skapa en lugn och bra atmosfir i

gruppen. 3. Etiska riktlinjer

Dessa kan gilla: — Vi &r 6verens om att det som vi talar

om ar konfidentiellt.
1. Delaktighet i gruppen:

— Vi delar pa tiden tillsammans sa att

— Persolig information som ges diskute-

ras inte utanfor gruppen/tystnadslofte.
alla far sin tid att uttrycka synpunk-

ter och tankar.

— Vi ar hansynsfulla mot varandra Lag Stiftn I ng

bl.a. genom att lyssna omsorgsfullt,
utan att avbryta, nar nigon talar. Lagstiftningen och policyn i Sverige klargér att det dr

— Vi har rétt att vara tysta och ingen samhillet som har ansvar for sjuka och andra hjalpbeho-

vande. Anhorigas insatser skall bygga pa frivillighet. Det
finns alltsa inte nagot juridiskt ansvar for dldre anhoriga

ar tvingad att tala.
— Vi bejakar hur vi kdnner oss, det ar

dvs. vuxna barn har inget ansvar f6r férildrars ekonomi

okey att grata och skratta.

Foro: RoLr LiND




eller vard. Make/maka har heller inget juridiskt ansvar att
ge personlig vard till varandra, diremot finns en ekono-
misk skyldighet gentemot varandra.

Den 1 juli 2009 skarptes Socialtjanstlagen (SoL. 5 kapitlet
§ 10) till foljande lydelse:

”Socialnimnden skall erbjuda stéd for att underlitta for
de personer som vardar en nirstiende som ér langvarigt
sjuk eller dldre eller som stédjer en narstiende som har
tunktionshinder.”

I propositionen infor lagskiarpningen (Regeringens
prop. 2008/09:82) framgar att det “vanligtvis dr den person
som ger vard och stod en anhirig till den som tar emot stid, omsorg
eller vard. Bebovet av ett gott stid for de personer som ger stod, om-
sorg eller vard till en narstaende har blivit alltmer uppenbart. Ett
sddant stod dr viktigt bade for de anhiriga eller andra i sambdéllet.
For dessa handlar det om att fa stod och kédnna uppskattning for
de dtgdrder som han eller hon gor for sin ndrstaende. Det handlar
ocksd om den anhiriges eller annan persons bebov av vila, att fa tid
dver for personliga angeldgenbeter men dven om kunskaper och far-
digheter for att kunna behdrska situationen pa bésta sdtt. For sam-
hillet dir det ocksa angeldiget att stodja anhoriga eller annan person

for att forebygga att han eller hon sjly ska behova soka vird eller
stod. For manga dldre kvinnor och man dr tillgangen till en anhorig
eller annan person en viktig forutsittning for att kunna bo kvar i
det ordindra boendet.”

Definition

Vemr dr anbirigvardare?

Socialstyrelsen definierar begreppet anhorigvardare som
”.....den person som inom familjen, slikten eller vinkret-
sen hjilper en nirstiende som pa grund av alder, sjukdom
eller handikapp inte lingre klarar vardagen pa egen hand.
Anhorigvirdare kan vara make/maka, forilder, barn,
barnbarn, sammanboende vin eller annan narstiende. De
kan ha gemensamt eller separat boende. Det kan vara en
eller flera personer som star for vard och omsorg till en
vardtagare och dirigenom ses som en anhdrigvardare i
relationen. Definitionen stricker sig dven utom de blods-
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och arvsband som ofta f6érknippas
med anhérig (Socialstyrelsen, 2002:9).

Vad vet man om
forvarvsarbetande
anhdriga?

De finns fi svenska studier om dem
som kombinerar forvirvsarbete och
anhoérigomsorg. Internationellt finns
dock en del kunskap och i den kun-
skapsoversikt som ar gjord pa Natio-
nellt kompetenscentrum Anhériga
star mer om denna grupp. Oversikten
finns tillganglig via www.anhoriga.se. En
kort sammanfattning ges nedan.

Ett omfattande omsorgsansvar
paverkar bade forvirvsarbete och
torsorjning. Svenska och interna-
tionella studier visar att de flesta
anhorigvardare dr mellan 45-65 ar. 1
Sverige finns berdkningar om att var
fjarde person som ir 55 ar och aldre
hjilper och stédjer nagon anhérig
som ir sjuk, gammal eller som har
funktionsnedsattning. Vanligast ar att
vuxna barn ger hjalp och stod till sina
foraldrar eller svarforildrar. Det kan
handla om allt fran socialt stéd, till-
syn, praktisk hjalp med hushallssyss-
lor till omfattande hjilp med person-
lig omvirdnad och i vissa fall dven
uppgifter av sjukvardskaraktar. Stodet
fran kommunerna till de anhériga
som kombinerar forvarvsarbetet och
anhorigomsorg ar litet.

Den internationella forskningen
visar att omfattande omsorgsansvar i



kombination med forvirvsarbete har ~ mdijlighet att ga ifran och exempelvis ringa samtal eller

en negativ inverkan pa arbetslivet. folja med till likare eller liknande. Samordning tar mycket
Det kan innebara att man gor tillfal- tid och kraft. Savil familj och vinner som andra intres-
liga avbrott, minskar sin arbetstid sen kan bli lidande. En svensk studie om yrkesarbetande
eller anpassar sina tider (t ex kvallstid ~ doéttrar som hjilpte en anhérig minst fyra timmar 1 veckan
istallet for dagtid), ibland kan enda behovde stod for att fa tid £Or sin egen familj. Samtidigt
utvigen vara att sluta forvirvsarbeta.  var dottrarna oroliga f6r sina férdldrar och 6nskade hjilp
Det kan dven innebira svarigheter med planeringen infor framtiden. Medelalders kvinnor

att gora karridr da det ar svart att som ger omfattande hjilp till anhoriga ar oftare borta fran
genomfora vidareutbildningar, delta sitt arbete jaimfoért med de anhoriga som ger mindre hjalp
1 konferenser eller tacka ja till hogre eller ingen alls.Forskningen visar att anhoriga efterfragar
befattningar. Anpassningarna 1 ar- information, bra kvalitet pa samhallshjalpen till den anho-
betslivet har ofta en negativ paverkan  rige, flexibla arbetstider, ekonomisk ersittning f6r anho-
pa ekonomin och det giller bade 1 rigvard, stod i1 form av samtal och hjilp med att planera
nutid, i form av mindre 16n, och f6r infor framtiden, littillganglig och flexibel avlosning.

den framtida pensionen.

Anhorievird kan dven paverka
&7 P Samtal om

1. Hur kan livet se ut for den som kombinerar forvarvsarbete och

den egna hilsan genom exempelvis

stress och depressioner. Studier visar

att de som har en omfattande om- anhdrigomsorg?

sorgsborda har en lagre livskvalitet dn 2. Upplever Du som kombinerar forvarvsarbete med anhérigom-

andra grupper av anh('jrigvﬁrdare. En sorg nagon skillnad idag jamfért med nar Du forst borjade

stressande faktor kan vara att tvingas hjalpa din narstaende?

agera samordnare av olika hjéilpin- 3. Vilket stod finns idag for forvarvsarbetande anhdérigvardare i

stanset. Ofta méste anhorigfrigor Din kommun?

skotas pa ordinarie arbetstid och 4. Gar den som kombinerar forvarvsarbete med anhérigomsorg
alla har inte flexibla arbetstider och miste om ndgot i sitt arbete? | s& fall vad och hur kan det upp-

levas?

InfOor nasta mote

— Fundera pa vilka omraden i livet som paverkas (positivt och
negativt) nar man kombinerar férvarvsarbete och anhérigom-
sorg?

— Varfor tror Ni att férvarvsarbetande anhérigvardare, som ar
den storsta gruppen, inte fatt ndgon uppmarksamhet nar man
byggt upp stodet till anhorigvardare?
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2. Andra motet

Borja girna det andra motet med att visa den medfdljan-
de filmen: ”Min sambo férsvann och jag saknar honom
sa” med Gunilla Larsson, som kombinerar forvirvsarbete
med anhérigomsorg, Hon berittar om att orka kimpa nir
livet inte blev som det var tinkt.

Anhdrigas upplevelser av belastning

Det har visat sig att speciellt dottrar, vare sig de forvarvs-
arbetar eller inte, upplever hég belastning och lag livskva-
litet.

For att ha ett fungerande arbetsliv och kunna kombi-
nera arbetet med anhérigomsorg dr det mycket viktigt att
den anhorige slipper rollen som ”brygga” mellan olika
myndigheter och professionella inom vard och omsorg,
Denna roll medfor att manga kontakter maste tas gillande
vem som gor vad, vem som bestimmer, vilken tid res-
pektive person kommer etcetera. Samordningen innebar
ofta ett stort problem som tar mycket tid och kraft. Med

engelskt sprakbruk kallas detta vil-
kinda fenomen Care management och
ar nagot som anhoriga upplever som
mycket tidskriavande. For att undvika
detta efterlyses mer samverkan mel-
lan de olika verksamheterna.

Forskarna lyfter fram behovet av
uppfoljning av stodinsatserna for att
fa veta dess effekter. Det beh6vs sys-
tematisk kartliggning av de anhorigas
behov samt uppfoljningar av det stod
som ges till dem. Sarskild uppmark-
samhet beh6ver riktas mot de anho-
riga som upplever hog belastning, lig
livskvalitet och lagt positivt virde 1 att
ge stod, tillsammans med litet st6d
fran omgivningen.

Hur paverkas ekonomin
av att kombinera
forvarvsarbete med
anhdrigomsorg

I andra lander ar fragor om forvirvs-
arbetande anhoriga centrala bade 1
forskning och i politik, detta trots att
farre medelalders kvinnor forvarvs-
arbetar. En viktig skillnad mellan
Sverige och manga andra linder ar
ocksa att den svenska lagstiftningen
innebar att alla maste ha en egen
skattegrundande inkomst for att fa



del av socialforsikringssystemet och
for att fa full pension. I manga andra
linder ar lagstiftningen inte kopplad
till individen och det ger da andra
forutsittningar att vara anhorigvarda-
re. Det har visat sig att det 1 Sverige
idag dr vanligare att man forlorar in-
komst pa grund av sitt vardatagande
an att man far ekonomisk ersittning
for att varda.

I Sverige har de olika ersittningar-
na for anhorigomsorg minskat sedan
1970-talet samtidigt som samhillets
ansvar att stodja anhoriga som vardar
starkts bl.a. genom lagiandringen i So-
cialtjinstlagen. Anhérigas insatser ska
bygga pa frivillighet och de skall fa
hjilp och stod fran kommunen 1 sitt
arbete. Till hjilp och st6d hoér dven
ekonomisk ersittning,

Ekonomiskt stéd ar ocksi ett
krav hos Anhérigas riksférbund
(www.ahrisverige.se). Som en av
malsattningarna finns ekonomisk er-
sittning som ska vara pensionsgrun-
dande. P4 sikt vill man 4ven att betald
ledighet ska utga till anhorigvardare,
s.k. kontaktdagar.

Anhdrigas upplevelser av
stod

Det har visat sig att det finns stora
skillnader i hur anhériga upplever
livskvalitet respektive pafrestningar. I
en undersokning, dir de intervjuade
blev tillfraigade om det stéd som gavs
frain kommunen, framkom att till ett

betydelsefullt stéd riknades informa-

tion om den nirstaendes sjukdom, information om vilket
stod som fanns tillgangligt och hur man nar detta stod,
moijlighet att fa tala med ndgon om sina problem, mojlig-
het till semester och fa ”egen tid”, hjilp med att planera
for framtiden, mojligheter att medverka 1 anhoriggrupper,
att fa mer tid att umgds med familjen, att fa hjalp med an-
passningar i hemmet som underlittar omvardnaden samt
att den dldre person som man har omsorg om far mojlig-
het att fortsatta utbva sina intressen.

Minga anhériga anser att de inte far det stod som ar
mycket betydelsefullt f6r dem och att stodet ar direkt rik-
tat till dem.

Det psykosociala stédet till de dldre dr bristfalligt och
om den dldre far en meningsfull tillvaro med aktiviteter
som han/hon tycker om ir detta ett viktigt stod for den
anhorige.

Anledningen till att vissa anhoériga inte anvinder sig av
det befintliga stodet ar att de inte kinner till det, brister i
stodets kvalitet, bristande tillit eller f6r héga kostnader.

Ytterst fa i den yngre generationen far eget stoéd och
framfor allt dottrar efterfragar ytterligare stod av olika
slag. Det ar ocksa framfor allt dottrar som vill kunna ta
ledigt fran att ge stod. De upplever brist nar det giller
stod som ger dem mojlighet att ta semester samt att kun-
na tillbringa mer tid med sin familj. De anhériga anser att
det ar viktigt med information och stod och service samt
kunskap om den aldres hilsa och sjukdom, liksom méjlig-
heten att fa tala med niagon om sina problem.

Samtala om

1. P4 vilka satt kan kombinationen forvarvsarbete och anhori-
gomsorg paverkar livet.

2. Vilken hjalp frdn kommun och landsting skulle kunna innebéara
forbattringar fér den som kombinerar férvarvsarbete med an-
hérigomsorg?

3. Pa vilket satt kan den forvarvsarbetande anhdérigvardaren fa
en latt och tillganglig information?

13



Infor ndsta mote

— Fundera 6ver hur stodet till forvarvsarbetande anhorigvardare
bor vara uppbyggt?
(Du kan tanka fritt och inte Iasa dig vid de insatser som finns
tillgangliga idag).

— Hur kan vi ga vidare i var kommun att utveckla stodet till de
anhoriga som kombinerar forvarvsarbetande och anhérigom-

sorg?

14



3. Tredje motet

Att utforma stodet till
dem som kombinerar
forvarvsarbete med
anhdrigomsorg

Anhoérigfrigor och anhérigstdd har
under de senaste aren uppmarksam-
mats allt mer. Det har dock mest
handlat om anhériga till dldre, och
inte sallan gallt en aldrande maka el-
ler make. Det ar viktigt att uppmark-
samma deras behov av stod da dessa
anhoriga ofta har en tung situation.
Men merparten av alla anhorigvar-
dare 4r medelalders och ofta for-
varvsarbetande dottrar och soner. Att
vara anhorigvardare och samtidigt ha
ett forvirvsarbete kan innebira en
besvirlig situation dir man ibland far
ta ledigt, ta ut semester eller minska i
arbetstid for att klara av omsorgsar-
betet.

De anhoriga som kombinerar
forvirvsarbete med anhérigomsorg
behover dirmed stod for att kunna
stanna kvar i arbetslivet och interna-
tionell forskning visar att man efter-
fragar vilfungerande omsorgstjinster,
mojlighet till flexibel arbetstid samt
ritt till betald ledighet vid akuta situa-
tioner, man efterfragar ocksa ekono-
misk ersittning fo6r anhorigvard vid

lingre uppehill 1 forvirvsarbetet. Vid de lirande nitverk
som drevs 1 NkA:s regi under 2009 visade det sig att sam-
ma stod efterfragas dven i Sverige.

Social hemtjanst i olika former ar en viktig hjalp for
yrkesarbetande anhérigvardare. Det behovs ocksa fler och
nya modeller av stod som passar denna grupp. Det kan
handla om att utéka, komplettera och forbittra det stod
som redan finns men ocksa om att folja upp insatserna.
Stoédet behover individualiseras och fa hogre kvalitet. Dit
hor att gora alla former av avlosning mer lattillganglig
och mer anpassad efter anhorigas spontana behov. Det
kan exempelvis vara stod for att fa tid till sin egen familj,
hjilp med att planera inf6r framtiden. De anh6riga som
bor lingre bort kan behova hjilp med att 6vervaka forild-
erns halsa och att fa veta hur de mar, exempelvis genom
E-tjianster. Det kan vara trygghetstjinster och stodtjinster
som handlar om att fa information och rad. Anhorigstod
och anhorigperspektivet bor bli férankrat 1 savil kom-
munal som landstingsverksamheten. All personal bor fa

utbildning om anhérigas situation, kommunens anhorigs-




tod, bemétande av anhériga osv. Pa arbetsplatsen kan det
handla om olika former av stédjande arbetsférhallanden
och flexibla arbetstidet.

Ekonomiskt stéd ar viktigt for att inte forlora inkomst
vid tillfalliga eller lingre vardperioder. Ett socialforsak-
ringssystem som tacker vard av foralder eller annan hjalp-
behovande anhdrig borde vara lika enkelt och sjilvklart
att ha som nir det giller vard av barn.

Diskutera och planera for ett forbattringsarbete
| den egna kommunen

1. Utifran det stéd som finns i kommunen idag, vad och hur kan
det forbattras?

2. Vilket std6d saknas?

3. Pa vilket satt skulle det stodet kunna utvecklas?
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4. Avslutning

Var férhoppning ar att inspirationsmaterialet har varit ett
stod foOr att sitta fokus pa och fa en okad forstaelse for
de anhoriga som kombinerar férvirvsarbete med anhori-
gomsorg. Samt att utvecklingsbehovet av stodet till denna
malgrupp blev synliggjort.

Vidare dr var férhoppning att Ni, utifrin Ert eget ma-
terial, kommit fram till ett konkret utvecklingsomrade
som Ni kan arbeta vidare med i den egna kommunen.
Gruppen kan naturligtvis, och mycket girna, fortsatta att
triffas. Den kan kanske bli en partnerskapsgrupp i det
fortsatta utvecklingsarbetet av stédet till de anhoriga som
kombinerar férvirvsarbete och anhérigomsorg?

BirGrrra OLOFSSON OCH ANN-BRITT SAND
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Bilaga 1 — Fran arbetet i de lokala larande natverken

Forsta motet

Information och kontakt

Det framkom att de anhoriga som kombinerade forvarvs-
arbete med anhérigomsorg upplevde svarigheter med

att fa en lattillginglig information om anhorigstéd. For
dem som sokte hjalp var det inte dr ovanligt att de fick
’tjata” om behovet av stdd och insatser, vilket medférde
en kansla av att inte bli trodd. Det var viktigt att den an-
horige fick erkdnnande och att stédet byggdes pa den ex-
pertis som anhérigvardare har nir det giller varden av sin
nérstaende.

De anhoriga uttryckte att det ar ett heltidsarbete att
skota allt kring den sjuke som till exempel kontakter med
olika hjilpinstanser. Att alltid vara den som sokte kontakt
tog mycket tid och kraft och darfor upplevdes det som
viktigt att anhoriga aktivt blev erbjudna stéd och fick ha
en kontinuerlig kontakt med en person. For att kunna
planera infor framtiden, att ligga ett steg fore, var det av
stor vikt att den anhdrige fick information fran sjukvard-
ansvarig om sin nirstaendes diagnos och prognos. Denna
kunskap bor ocksa rapporteras 6ver till personal inom
hemtjidnsten sd att den anhdrige slipper svara pa de medi-
cinska frigorna som annars stills av personalen.

God kvalitet pa hjalpen

Det dr viktigt att den nirstaende har det bra nir den an-
horigvardaren dr pa sitt arbete. Det innebir bland annat
att man ser till den enskildes olika behov. Ofta saknas
meningsfulla verksamheter f6r dem som inte ar s gamla/
yngre personet/ bl.a. de som har en demensdiagnos, vil-
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ket upplevs som en stor brist. Vard

— och omsorg skulle beh6va anpassa
organisationen efter de sjuka och
deras anhoriga istillet fOr att man,
som nu, ofta ska passas in i dessa or-
ganisationer. Det beh6vs ett individu-
aliserat anho6rigstod. Det var viktigt
att kunna ha kvar sitt arbete, bade

ur ekonomisk synvinkel men ocksa
utifran ett psykosocialt perspektiv.
Arbetet kan ge ett andrum fran rollen
som anhorigvardare och ge mojlighet
till socialt umginge.

Arbete och ekonomi

De forvirvsarbetande anhoriga fick
ofta gora forindringar i sitt arbete,
det gallde allt fran att ldgga ner sitt
foretag till att byta bransch men
ocksa att anpassa sin arbetstid uti-
fran virdsituationen. Ofta minskade
man ocksi sin arbetstid vilket i sin
tur paverkade ekonomin och pa
lingre sikt aven pensionen da den
bygger pa tidigare inkomst. Det var
vanligt att anhorigvardaren fick an-
vanda semesterdagar, kompledighet
och tjinstledighet utan 16n nir den
nirstiende behovde stdd i olika si-
tuationer, exempelvis vid lakarbesok.
Det fanns darfor 6nskemal om att fa
nagon form av ekonomiskt ersittning
for detta. Det fanns dven 6nskemal



om ekonomisk kompensation nir man tvingas att ga ned
i arbetstid.

En forutsittning for att klara av arbetslivet var mojlig-
het till ett flexibelt arbete samt maijlighet till att kunna pa-
verka sin egen arbetstid. Arbetsklimatet och attityden pa
arbetsplatsen betyder mycket. Det ar viktigt att arbetsgi-
varen och arbetskamrater har forstielse for den situation
man befinner sig i som anhoérigvardare. Arbetsklimatet ger
emellertid inte alltid forutsattningar att tala om sin situa-
tion.

Halsa

Det finns stor risk att som “dubbelarbetande” anhorig-
vardare ddra sig stressrelaterade sjukdomar. Forslag fanns
darfér om att man som anstilld borde ha mojligheter att
fa andra arbetsuppgifter eller att fd ga pa viss ’sparlaga”
for att minska pressen. En individuell plan kan eventu-
ellt upprattas tillsammans med arbetsgivaren dar det kan
framga vilka behov den anhérige har f6r att kunna kom-
binera forvarvsarbete med anhérigomsorg och hur detta
kan 16sas. Finns det behov av en samtalskontakt bor at-
betsgivaren erbjuda stéd fran féretagshilsovarden. Vidare
framkom att det borde finnas nagon form av skydd frin
samhallet sa att man inte riskerar att bli avskedad eller ne-
kad arbetet pa grund av sin anhérigomsorg,
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Bilaga 2. Fran arbetet i de lokala larande natverken

Andra motet

Familj, vanner och fritid

Alla anhoriga som medverkade 1 de lokala lirande nit-
verken var §verens om att kombinationen férvirvsarbete
och anhérigomsorg hade paverkan pa flera olika omraden
sasom familjelivet och fritiden. Man kinde sig ofta ensam
da vinner och sliktingar successivt minskade sina besok.
Anhoriga orkade inte lingre sjilva ”odla” en stor bekant-
skapskrets utan forsokte istillet att behalla umganget med
de allra nirmaste.

— Man blir ensam i sin tvasambet. Och jag kdnner mig ofta sa led-
sen. Och da siiger hon: Ar det mitt fel att du ér ledsen?

— Jag har ingen att resonera med lingre. Man kdnner sig sa ensanm
— Min man bar haft sa manga arbetskamrater och vi har haft sa
manga vanner. Och jag kan bara konstatera att mdanga vanner har
slutat ringa allt eftersom tiden gitt. Vi anhiriga har fullt upp med
att ta hand om den sjuke, vi har dubbla bordor och ska inte behiva
ta ansvar for att ta kontakt med slikt och vinner. De far hora av
sig, men det minskar tyvarr eller stannar av!

Andra relationer i familjen paverkades nir nagon blev
sjuk. Man hann eller orkade t.ex. inte med sina barn som
man 6nskade. Det var ocksa svart for anhoriga att visa alla
sina kanslor f6r den som ir sjuk da det kan innebira na-
got negativt for honom/henne. Rollerna blir annotlunda,
fran att vara make/maka/barn till att bli virdare.
—Familjelivet har dndrats till att inte vara ett riktigt familjeliv — det
har blivit ett familjeliv man helst inte vill ha — men nu dr man ju
ddr! Demensdemonen dok upp och flyttade in. Nu séger jag: jag ar
inte radd for dig — nej, jag tar dig i handen. Och detta har blivit ett
nytt sdtt att leva i var famil].
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Att fa tid Over till att utéva sina fri-
tidsintressen saknades. Den tid som
man har efter arbetet skall racka till
att stotta den nirstiende som man
vardar. Som anhérig maste man kan-
ske ocksa ta 6ver géromal som tidi-
gare legat pa den nirstaende.

— Min man kan inte lingre spika upp gre-
Jjor, han forstar inte bur han skall bira sig
at. Jag far ta dver praktiska giromal eller

vinta tills sonen kommer pa besok. Men
tbland sa dr det svdrt att vanta med saker
som behover bli gjorda.

Tiden ar det som saknades allra mest
for den anhérige som kombinerade
férvarvsarbete och anhérigomsorg,
Detta samtidigt som man gav uttryck
tor hur viktigt det var att fa tid f6r
egna aktiviteter for att man skulle
orka. I dessa situationer ar det en
nédvindighet att man far stéd och
hjalp.

— Ndr jag sjily kdnner att jag haller pa
att svikta — forst da inser jag att jag mdste
se till att bli ledig. Det dr ndr jag skramlar
med saker och bankar med néavarna i bor-
det. Nu har ett par arbetskamrater tvingat
mig att ta ledigt fran jobbet och de har bo-
kat en miniresa for oss medan min man far
komma till en trygghetsplats pa kommunen.
Jag glider mig sd ofantligt dt dessa dagar.



De anhoriga gav starkt uttryck for att
deras roll som spindel i nitet” tog
mycket tid och kraft. Otaliga telefon-
samtal som de var tvingade att ringa,
oftast pa sin arbetstid, for att vara
saker pd att samordningen mellan alla
olika stédinsatser och personalgrup-
per fungerade.

Det ar viktigt att anhoriga erbjuds
hjalp och stod i ett tidigt skede, att
de far kontinuerligt stod samt stod 1
krissituationer.

— Det dr fruktansvirt att se den man dls-
kat, och som man fortfarande dlskar, forin-
tas. Jag onskar inte min vérsta fiende detta
ode. Jag kdnner att jag snart inte orkar.
Barnen dr upptagna med sin egen karridr,
ar ofta pa annan ort pga. jobben. Ndr jag
bokar tid for min man hos doktorn sa sdger
Jag: Var sndll och sétt upp mig ocksa. Och
dd far jag tid hos kuratorn.

—Jag tror att det dr mycket anhirigomsorg
som doljer sig bland dem som dr sjufk-
skrivna.

Det framkom ocksa behov av ensam-
het och att fa ha egen tid 1 hemmet

— Det dr skont att fa vara ensam med sig
sjdly en stund pa kvdillen efter att hustrun
har lagt sig.

— Jag gair ut med hunden for att fi en stund
[for mig sjdly. Det accepterar hon — da far
Ja8 ga.

— Jag kanske inte kan vara borta nagon
lingre stund for jag skall passa olika
dlagda varduppgifter/ behandlingar som den
gjuke inte klarar sjaly t.ex. medicinhante-
ring av olika slag eller annan passning. Da
ar det inte ldtt att gora ndgot for egen del.

Ett individuellt anpassat stod

Deltagarna i de lokala lirande nitverken har stindigt ater-
kommit till vikten av att det stod som ges ar individuellt
anpassat samt att kvalitén pd varden ar viktig,

For att man med gott samvete ska kunna vara borta fran
den man vardar maste avlosningen vara av god kvalité och
individuellt anpassad. Det ér viktigt att den som ar sjuk
kinner sig trygg och har fértroende f6r den/de personer
som antigen avloser i hemmet eller arbetar pa korttidsbo-
endet.

— Som anbirigvardare ar man hela tiden radd att nagot skall in-

trdffa.

Man framforde att boendeformerna behover breddas till
fler malgrupper inte bara till dldre. Som exempel gavs
sarskilt boende som ar anpassat for yngre sjuka personer
efterfragas samt dagverksamhet till samma aldersgrupp.

Ekonomiskt stod

Att fa ndgon forma av ekonomisk ersittning nir man
ar tvingad att ta ledigt fran arbetet f6r att stodja sin nar-
staende t.ex. vid lakarbesok ansdgs som en sjilvklarhet.
Regelverket borde dndras sa att forvirvsarbetande anho-
riga hade méjlighet till samma ersittning som for vard
av barn. Denna ersittning kunde kallas vard av foralder
(VAFFA) alternativt vard av nidrstiende (VANNA).
Vidare framkom da det galler insatser via Férsakrings-
kassan att Narstaendepenningen skulle vara mer flexibel
bade i antal dagar samt vid vilka sjukdomstillstind man
har ritt att utnyttja den.
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Bilaga 3 — Fran arbetet i de lokala larande natverken

Tredje motet

Vikten av att fortsatt forvarvsarbete

Att det ar viktigt att kunna fortsitta med forvirvsarbete
trots anhorigomsorg rader ingen tvekan om och det har
framhallits vid samtliga nitverkstraffar.

— Det kdnns som att jag rymmer till jobbet for att orka med.

Hjalp fran familj och vanner

Manga av deltagarna upplevde det svart att stélla krav el-
ler ge uttryck for 6nskemal om stod och hjilp fran barn,
slakt eller vinner. Nagra upplevde det svirt att tala Sppet
om den nirstaendes sjukdom, speciellt om den narstiende
hade en psykisk sjukdom. En anledning till att man inte
ville tala f6r mycket var av att man ville leva som vanligt
och inte hela tiden tinka pa den anhériges sjukdom. Sam-
tidigt var det uppenbart att man var styrd av den nirstien-
des sjukdom.

Eftersom det var svirt att be om hjilp utifran upplev-
des det littare om familj och vinner sjilva erbjod sig att
hjilpa. Det var littast att be barnen om hjilp, men bara
om relationen var bra. Det dr dock inte helt sjalvklart att
man kan be om hjalp
— Jag har varit tydlig och tuff mot barnen di jag stillt krav pa
dem att ge praktisk hjalp med att ta hand om sin mamma da de ar
lediga.”

— Barnen fragade mig: Mamma vad vill du ha i fodelsedagspresent?
Jag svarade: Jag vill inte ha ndgra prylar utan ge mig istillet hidlp
med pappa. Det dr det jag behiver och dnskar mest.

— Men alla har sa mycket hela tiden och man vill inte besvira.”

Den sociala kontakten ar mycket viktig t.ex. att barnen
ringer hem sa att mor/far/anhorigvirdaren far mojlighet
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att ”prata ut”. Efter en sadan prat-
stund kunde det kidnnas lite lattare.
Det handlade inte alltid om vem som
skall g6ra vad utan dr ett mangfacet-
terat problem dar existentiella fra-
gestillningar, karlek, omtanke, skuld
och att vara medminniska dr viktiga
delar som maste fa ta plats i ett seri-
Ost anhorigperspektiv.

Ett problem kan vara att det inte
alltid 4r sa litt att ta med den sjuke
hem till vinner och bekanta. Radsla
finns att den sjuke t.ex. skulle rika ha
soder saker, t ex tappa en kopp eller
upptrada olampligt pa annat sitt.

Information

Det var viktigt att anhorigstod er-
bjuds 1 ett tidigt skede av anhorigvar-
darrollen. Information om anhorigs-
tod ska erbjudas redan pa sjukhuset/
vardcentralen. Det dr av stor vikt hur
denna information presenteras an-
nars dr det litt att man tackar nej eller
kanske inte uppfattar vad erbjudan-
det giller.

P4 kommunens hemsida ska det
finnas upplysningar som ska vara till
hjalp. Det kan exempelvis vara en
checklista med information om vilka
insatser som finns och vad man som
anh6rig har f6r mojlighet till hjélp.
Denna information skall ocksa vara
kompletterad med linkar till annan



intressant information t.ex. till Na-
tionellt kompetenscentrum Anhoriga
(www.anhoriga.se).

Anhoriggrupp

Att fd stéd 1 en anhériggrupp upp-
levs ofta som mycket virdefullt. Att
ingd 1 en anhoriggrupp kan innebéra
att anhorigvardaren lir sig tinka i
andra banor, blir starkt i sin roll och
behover inte vara sa duktig” utan
kan tilldta sig att satta granser. Det
har en avgorande betydelse for att
man skulle orka varda samtidigt som
man férvirvsarbetar.

— Jag har tankt om efter att jag gitt i en
anhdriggrupp, jag tanker inte stida och
vdrda. Jag dr 40 ar, hur ska det bli for
mig, hur skall jag orka?”

Efter att ha gatt i anhoriggrupp inser
hon alltsa att hon maste tinka pa sig
sjalv for att orka med.

Case manager

De som arbetar runt den sjuke maste
ha en helhetssyn och samverka med
anhorigvardaren. Att allt fungerar
runt den nirstiende samt ett gott
bemodtande var A och O for att orka
med.

En 6kad samverkan mellan kom-
munens insatser och landstingets
insatser efterfragades sa att anho-
rigvardaren slapp rollen som ”sam-
bandscentral”.

— Man maste hela tiden vara samordnare.
Onskemal framkom dirfér om en

person som kunde vara “’spindeln i nitet”/samordnate
for att underlatta alla kontakter med olika instanser och
myndigheter. En person som anhérigvardaren kunde vin-
da sig till och ddrmed slippa sa manga tidskravande och
energislukande kontakter.

— Det skulle underldtta vardagen oerbirt mycket!

All byrakrati och krangel, som upplevdes med olika myn-
dighetskontakter gjorde att manga anhériga kinner att:

— Man maste vara mer dan frisk_for att orka kombinera forvirvsar-
bete med anbirigomsorg.

Andra upplevda problem

Det fanns 6nskemal om en opartisk person som kunde
torklara hur systemet fungerar och som kunde hjilpa till
att skriva en t.ex. en 6verklagan pa beslut. Kunskap finns
om att man kan fa hjalp av myndighetspersoner i kommu-
nen men det kdnns inte ratt om det ar deras beslut man
ifragasitter.

— Det dr lditt att tycka att det inte lonar sig, ingen lyssnar pa mig.
Det kan ocksa ha varit sd att den som blev sjuk dr den
som skott allt vad giller ekonomi och da behévs stéd av
nagon som kan hjilpa till att ordna upp ekonomin och

besvara juridiska fragor.




I det lirande nitverket fanns erfarenheter av att reg-
lerna vid forskrivning av hjalpmedel ser olika ut beroende
pa var man befinner sig 1 den s.k. vardkedjan.

— Det borde vara en sjilvklarhet att t.ex. fa ntskrivet en eldriven
transportrullstol for att underlatta for anbirigvardaren.

Det dr ocksa mycket viktigt att bistandshandlaggare verk-
ligen lyssnar till den anhérige.

— Som anbirigvdrdare mdste man ocksa fi veta vad som hander den

man vardar ifall man sjily skulle bli sjuk.

Personal fran hemtjansten borde kunna folja med den
sjuke till lakarbesok och liknandet, lika vil som att uttéra
hjilpen 1 hemmet. Man efterfragar ocksd att ndgon annan
person in anhorigvardaren kunde folja med till ”avlos-
ningsboendet” sd att den anhorige slapp detta ofta svara
overlimnande.

Det finns ocksa ett behov av ledsagare vid sjukhus- och
tandlakarbesok eftersom en forvirvsarbetande anhorig-
vardaren annars maste ta ledigt fran sitt arbete.

Ekonomi

I de lokala lirande nitverken framkom ocksa att det
borde finnas en moijlighet att fa anstillning som anhorig-
vardare. En sadan anstillning skulle kunna underlatta for
anhorigvardare som inte klarar av att kombinera forvirvs-
arbete och anhoérigvard.

— Jag borde ha ritt att ta ett sabbatsar fran mitt ordinarie arbete
och istallet fa en anstillning som anhorigvardare ifall jag ville.

— Det borde ocksa finnas ett lagstadgat stid att man som forvirvs-
arbetande anhorigvardare har rétt att ga ner i tjanstgoringsgrad for
att varda en narstaende.

Foreningar och brukarorganisationer

Vid samtal om huruvida brukar- och intresseorganisatio-
ner kan underliatta f6r den som kombinerar forvirvsar-
bete och anhorigomsorg framkom att dessa organisatio-
ner generellt inte har fokus pa anhérigfragor. Ibland ir de
som sitter med i styrelsen sjilva sjuka/funktionshindrade.
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— Som anhirig maste man sjaly vara aktiv
dd man deltar i en forening for att fa in
anhirigfragorna pa dagordningen.”

Det man ocksa onskar frin sidana
toreningarna ar att de kunde ordna
limpliga aktiviteter f6r den som ér
sjuk. Det dr da viktigt att inte enbart
se sjukdomen utan framfor allt se
den unika personen.

En lokal anhorigforening stodjer
anhorigvardaren och tillvaratar deras
intressen

Foreningar kan ha stor betydelse
och stédja t.ex. genom att lotsa till
ritt hjilp. Kanske kan kontakt for-
medlas till en annan féreningsmed-
lem som har egen erfarenhet av den
speciella sjukdom det giller och som
varit med i en liknande process. Den
personen kan fa rollen som mentor.
Det ir mycket viktigt att f4 mojlighet
att samtala med personer som har
liknande erfarenhetet.

Ytterligare stod som kan ges via
organisationerna ar att erbjuda led-
sagning till exempelvis sjukhusbesok,
tandlikare etc.

— Det dr viktigt att anhorigsamordnaren
Sformedlar stod och kontakter samt att bru-
kar- och intresseorganisationerna och komr-
munen samarbetar.
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