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Forord

Detta dr den forsta 1 en rad av kunskapsoversikter om anhdrigfragor
som publiceras av Nationellt kompetenscentrum Anhoriga (NkA).
NKA dr en av statens satsningar som gjorts under de senaste tio aren
for att synliggdra anhorigas situation och bidra till att utveckla ett var-
aktigt stod till anhoriga till dldre, personer med funktionshinder och
lingvarigt sjuka. Sedan 1999 har staten delat ut en miljard kronor i
stimulansmedel till landets kommuner f6r utvecklingen av stédet till
anhoriga. Fran och med den 1 juli 2009 har kommunerna fatt en lag-
stadgad skyldighet att erbjuda anhériga stod.

NKkA bildades 2008 och bestar av sju parter med olika kompetenser
geografiskt spridda over landet. Dessa parter dr Fokus — Regionfor-
bundet i Kalmar lin, FoU Sjuhidrad Vilfird, Linnéuniversitetet Kal-
mar-Vixjo, Anhorigas riksférbund, Hjilpmedelsinstitutet, linssam-
ordnarna f6r anhoérigstod 1 Norrland och Landstinget 1 Kalmar ldn.

Syftet med kunskapsoversikten dr att skapa en Gverblick 6ver rele-
vant forskning och utveckling inom omréadet ’att kombinera forvirvs-
arbete och anhérigomsorg” och att bidra till att stimulera och stodja
utvecklingsarbete inom detta omrade. Malgrupperna f6r kunskaps-
6versikterna, liksom foér NkA:s arbete i Ovrigt, ar anhoriga och ildre,
anstillda inom vard och omsorg samt inom hilso- och sjukvard, be-
slutsfattare inom omradet samt intresseorganisationer. En kortare och
mer littldst version av kunskapséversikten kommer att ges ut under
varen 2010.

”Att kombinera forvirvsarbete och anhérigomsorg” dr ett av
NkA:s prioriterade omraden. Relevant forskning visar pa de omfat-
tande insatser som forvirvsarbetande anhoériga gor for sina narstaen-
de. Omradet lyfts ocksa fram i aktuell policy. Storsta andelen anhorig-
vardare finns i aldersgruppen 45—64 ar. Var fjirde person som ar 55 ar
och aldre hjilper och stodjer nagon éldre, sjuk eller funktionshindrad.
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Dessa anhoriga har fatt en allt viktigare roll eftersom hemtjinst idag
foretridesvis ges till dldre som inte har nagra anhériga eller da anhéri-
ga bor pa lingre avstaind. Majoriteten av det stod som ges fran kom-
munerna fokuserar pa sammanboende ildre, makar och partners med
gemensamt hushall. I kontrast till detta finns det mycket lite st6d som
riktar sig till f6rvirvsarbetande anhoriga. Det finns ett stort behov av
att utveckla nya former av stod som riktar sig direkt till de yrkesarbe-
tande anhorigvardarna.

Forfattare till kunskapsoversikten dr Ann-Britt M Sand, mojlig-
gorare/forskare vid NkA och universitetslektor vid Stockholms Uni-
versitet. En tidigare version av manuset har lists och kommenterats
av Ritva Gough, FoU-ledare vid Fokus, Regionférbundet i Kalmar
lin, Inger Haraldsson, anhérigkonsulent i Umea och Mailis Lundgren,
kanslichef vid Anhdérigas Rikstérbund. Deras kommentarer och syn-
punkter har direfter tagits hinsyn till i det slutliga utformandet av
kunskapsoversikten.

Vi hoppas att kunskapsoversikten ska komma till nytta f6r dig. Vill
du fordjupa dig ytterligare sa finns de refererade killorna tillgangliga i
NkA:s bibliotek. De kan erhallas till sjalvkostnadspris genom kontakt
med NkA:s administrator, e-post: info@anhoriga.se eller tfn:

0480-41 80 20.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef FoU-ledare



Sammanfattning

Det 6vergripande syftet med studien ar att undersdka vilken kunskap
som finns dokumenterad kring dem som kombinerar forvdrvsarbete och anhirig-
omsorg inklusive fragan om vilket samhbdllsstod som ges till dessa ndrstaende.
Tanken med kunskapsoversikten var fran borjan att 1 f6rsta hand be-
skriva svenska forhallanden men det visade sig inte vara helt enkelt att
finna nagra svenska dokument av senare datum. Istillet anvinds en
del dldre studier samt internationell forskning pa omradet. Forskning-
en jamfors senare med resultat som framkommit i de lirande nitverk
som bedrivits via Nationellt kompetenscentrum Anhdriga under hos-
ten 2007 och varen 2008.

Rapporten inleds med en bakgrund som innehaller en kort historik
kring omradet anhérigomsorg och forvirvsarbete. Direfter foljer en
beskrivning av vad som finns skrivet i forskningen eller pa annat sitt
dokumenterat kring férviarvsarbetande anhoériga. Sedan kommer ett
avsnitt om konsekvenser av anhérigvard f6r ekonomi och férvirvsar-
bete foljt av beskrivningar av det stéd som finns i kommunerna. Stéd
kan vara av ekonomisk art men det kan ocksd handla om andra typer
av stod och viss erfarenheter av olika insatser redovisas. Forvarvsarbe-
tande anhoérigas onskemal om hjilp och st6d har ett eget avsnitt. I den
avslutande delen sammanfattas resultaten och nagra olika forslag lyfts
fram. Didr fOrs ocksa ett resonemang kring den metodkritik som
framkommit nir det giller anho6rigstod. Allra sist foljer en diskussion
kring anhorigvard, stéd till anhoriga samt ett antal socialpolitiska fra-
gor som kan stillas utifran hur det dr att ha hjilpbehévande anhoriga.

I bakgrundsavsnittet framgar att anhoérigas situation blev uppmark-
sammad av politiker redan pa 1970-talet och att de foérslag som gavs
av Anhorigviardskommittén 1 borjan av 1980-talet har fortsatt funnits
med i de férslag och yttringar som senare har getts. Forslagen handla-
de bland annat om mdjligheter till anhoriganstillning, méjlighet till
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betald ledighet for anhorigvird, regelbunden avlosning, utbildning,
insatser for att 6ka vard- och omsorgspersonalens kunskap och intres-
se for anhorigas situation. Forslagen har dock inte haft 6nskat genom-
slag och det ar forst under den senaste tioarsperioden som anhérigas
insatser fatt mer uppmirksamhet i kommunerna, frimst tack vare om-
fattande statliga satsningar f6r att bygga upp anhérigstod. Satsningar-
na foregick den lagindring som nu har genomférts. Den 1 juli 2009
dndrades Socialtjanstlagen (SoL) nir det giller skrivelserna om stdd till
anhoriga. Lagen ger kommunerna en uttalad skyldighet att ge hjilp
och stod till nirstiende som hjalper lingvarigt sjuka, aldre eller min-
niskor med funktionshinder.

I bakgrundsavsnittet beskrivs dven regleringen av omsorgsansvar. 1
manga linder dr det faststallt enligt lag att det dr familjen som har an-
svar for sina sjuka och hjilpbehévande medlemmar. Ansvaret handlar
om vird och omsorg men ocksa ofta om att sérja for ekonomisk
trygghet. I Sverige, liksom i de 6vriga nordiska linderna, dr det dar-
emot sambhillet som har ansvaret f6r sjuka och hjilpbehévande.

Svensk idldreomsorgspolicy bygger pa ideal om demokrati, obero-
ende och integritet. Aldre ska ha samma mojligheter och rittigheter
som alla andra att bestimma 6ver sina liv och varifrin man vill ha sin
hjalp. Anhoérigas insatser ska bygga pa frivillighet. Pa senare ar har
emellertid nedskirningarna inom den offentliga omsorgen och sjuk-
varden i Sverige medfort att mycket av det som tidigare sdgs som en
offentlig uppgift har lagts 6ver pa familj och nirstiende. I dagens Sve-
rige beraknas att cirka 75 procent av all dldreomsorg utfors av anhori-
ga och det dr en 6kning jimfért med tidigare. Det dr framfér allt me-
deldlders dottrar som har 6kat sina insatser. Vuxna barn dr den grupp
som star for den mesta av all dldreomsorg i Sverige och de ir vanligt-
vis 1 yrkesverksam alder. Ett problem i sammanhanget ir att eftersom
utgangspunkten for lagstiftningen ar att samhillet star for hjilpen sak-
nas vanligen de skyddande faktorer, exempelvis nir det giller arbete
och ekonomi, som kan finnas for férvirvsarbetande anhérigvardare i
andra linder.

En svarighet nir det giller anhoériga i allminhet, och forvirvsarbe-
tande anhoriga 1 synnerhet, dr sjilva begreppet anhorigvirdare. Fa



minniskor ser sig som en sadan och det arbete man utfor ses inte som
anhérigvard, vare sig av personen sjilv eller av den som behover hjil-
pen och ibland inte heller av andra personer i omgivningen. Genom
att man inte definierar sig som anhorigvardare dr man inte heller alltid
mottaglig for information som riktar sig till anhérigvardare. Sprakbru-
ket i sig kan saledes utgora ett hinder for att s6ka sig till den hjilp man
har mojlighet att fa. Det behovs dirfér begreppsdefinitioner kring
savil vem som kan riknas in i begreppet som vad som riknas som
anhoérigvard. Det beh6évs ocksa klargéranden kring vad som menas
med formell och informell omsorg. Dessa begreppsdefinitioner be-
skrivs innan metodavsnittet som i sin tur handlar om hur jag gatt till
viga for att samla in och sortera underlaget f6r kunskapsoversikten.
Ser man till internationell forskning om omsorgsansvar och for-
virvsarbete visar resultaten att ett omfattande omsorgsansvar paver-
kar arbetslivet negativt. Det dr ovanligt att man helt limnar arbetslivet,
diremot ar tillfilliga avbrott, minskade eller anpassade arbetstider van-
ligt, men ocksd svarigheter att satsa pa arbetet, t.ex. att kunna ga ut-
bildningar eller acceptera en befordran. Det dr siledes svart att férena
omfattande omsorg om en anhérig med ett forvirvsarbete. Anhorig-
vardare kan uppleva negativ stress, en vanlig orsak till det dr bland
annat arbetet med att koordinera olika vardinsatser kring den anhori-
ge. Det kan bli manga telefonsamtal under arbetstid eller nédvandigt
att ta ledigt fran arbetet fOr att hantera olika situationer. Isolering och
minskad livskvalitet 4r andra risker med anhorigvard. Det medfor pri-
vata merkostnader av olika slag och nagra ger ibland dessutom omfat-
tande ckonomiska konsekvenser. Simre ekonomi eller fattigdom ir
fenomen som inte ir ovanliga i samband med informell vard i famil-
jen. Internationellt sett dr 16n/ersittning for anhoérigvard ett aktuellt
imne och ekonomiskt stoéd ses som en av de viktigare stddformerna.
Andra stodformer ar ritt till ledighet och flexibla arbetstider, fragor
som arbetsgivaren maste medverka till. I flera linder har det stiftats
lagar for att ekonomiskt skydda omsorgsgivande anhériga, det finns
program med skattelittnader, ritt till ledighet fran arbetet etc. I manga
linder dr fragor om forvirvsarbetande anhériga och att balansera ar-
bete och vard/omsorg centrala i bide forskning och politik trots att



betydligt firre medeldlders kvinnor férvarvsarbetar jamfoért med 1 Sve-
rige.

I Sverige finns det ocksa ekonomiska stodformer f6r anhériga, ex-
empelvis vardbidrag eller anstillning som anhérigvardare. Dessa er-
sattningar motsvarar sillan en 16neinkomst men kan ha en symbolisk
funktion, som ett offentligt erkdnnande, en uppskattning av det arbete
som utfors. Gemensamt for de ekonomiska stddformerna ar dock att
de har minskat 1 omfattning 6ver tid, dvs. firre personer far idag an-
hérigbidrag eller anhériganstillning jamfoért med tidigare. Minskning-
arna av ckonomiska ersittningar har skett trots att fler anhoriga har
fatt 6kad arbetsborda. Det finns olika syn pa ekonomiska ersittningar
till anhoriga och inom internationell feministisk forskning finns en
intensiv diskussion om olika former av ekonomisk ersittning for in-
formell vird och savil risker som fordelar bide for den som utfor
omsorgsarbetet och for den som far insatsen har belysts.

De ekonomiska stodformerna har minskat i Sverige men hur ser
det ut med andra stédinsatser? Aven om anhériga och stéd till anho-
riga fatt mer uppmarksamhet under senare ar har omradet forvirvsar-
bete och anhérigomsorg inte varit sirskilt framtridande. Urtypen for
uppbyggnad av anhorigstdd dr en dldre maka eller make som bor till-
sammans med sin hjdlpbehovande dkta halft. Det dr ocksa en grupp
som kan behéva mycket uppmirksamhet och stod. Forskning om
anhoriga visar emellertid att merparten av alla som ger anhérighjilp dr
1 aldern 4565 ar, det handlar 1 h6g grad om kvinnor och i relationen
dottrar. Det handlar inte sillan om hjalp under ling tid och med ett
6kande hjilpbehov hos den som behéver hjilpen. Manga anhoriga dr
alltsd 1 yrkesverksam alder och det kan innebidra en speciell problema-
tik som kraver en annan typ av stod dn exempelvis dldre makar kan ha
behov av.

Da stod till anhoriga varit timligen ensidigt inriktat pa dldre makar
har de som har en annan relation, och en annan livssituation, hittills
inte blivit uppmirksammade. Det finns inte naigon dokumentation om
hur anhdrigkonsulenter eller motsvarande arbetar med anhoriga i
denna situation. Det betyder inte att det inte finns stod att fa men det



ar annu outvecklat och det bygger troligtvis mer pa tillfilliga 16sningar
an pa genomtinkta strategier.

Det finns inte nidgon svensk forskning med direkt inriktning kring
dem som kombinerar férvirvsarbete och anhérigomsorg och inte hel-
ler mycket kunskap om vilket stéd de kan beh6va. Det gav anledning
att fora in synpunkter frain de anhérigvardare som deltagit i Nationellt
kompetenscentrum Anhérigas lirande nitverk i kunskapsoversikten.
Det dr uppenbart att anhériga 1 Sverige stair med samma fragor och
problem som internationell forskning har visat pa. Man framhaller att
det ar svart, nistintill omoijligt, att kombinera anhérigomsorg och
samtidigt gbra karridr inom sitt yrke. Anhérigomsorg paverkar mojlig-
heterna att delta i kurser och fortbildningar eller att géra tjansteresor.
Att inneha en chefsposition och samtidigt kombinera anhérigomsorg
upplevs som uteslutet, detsamma giller om man ir egen fOretagare.
Samtidigt 4r det av flera skal viktigt att kunna ha kvar sitt arbete, bade
av ekonomiska skil men ocksa ur ett psykosocialt perspektiv. Arbetet
kan ge ett andrum fran rollen som anhdrigvardare och ge mojlighet till
socialt umginge. Manga framhiller att det dr positivt att delta i en an-
hérigerupp dir man bl. a. kan samtala om fragor som man kanske inte
kan ta upp med den man hjilper.

Utifran de temaomraden som diskuterats i nitverksgrupperna ar det
framfor allt tre omraden som utmirker sig 1 samtalen; kvalitet, eko-
nomiska ersittningar och flexibelt arbetsliv. Férvirvsarbetande anho-
rigvardare dr beroende av att den offentliga hjilpen fungerar tillfreds-
stillande. Det handlar dirfér i hég grad om att det ar god kvalitet pa
den hjilp man fir fran samhillet (hemhjilp, dagvard, avlésning pa
korttidsplats etc). Man vill slippa oro f6r den anhérige nir man ar pa
arbetet. Vissa anhorigvardare far ekonomiska problem da de ibland
maste ta ledigt, minska i1 arbetstid, eller sluta férvirvsarbeta, fOr att
klara av viarden av den nirstiende. Bland onskemilen om samhills-
stod aterfinns darfér ndgon form av ekonomiskt skydd som kompen-
serar for inkomstbortfallet, ger pensionspoing och ekonomisk trygg-
het. Ett flexibelt arbetsliv skulle mojliggéra att man kan fortsitta arbe-
ta trots sin anhorigomsorg.
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Avslutningsvis kan man konstatera att det numera finns en del kun-
skap om anhdrigvardare generellt, och att anhdrigvardares problema-
tik 4r uppmirksammad visas genom Socialstyrelsens olika satsning pa
uppbyggnad av stod samt genom lagindringen i SoL. 2009. Men ser
man till den grupp som kombinerar férvirvsarbete med anhérigom-
sorg dr kunskapsluckan stor. Det saknas i hog utstrickning dokumen-
terad svensk erfarenhet om hur anhoriga hanterar sin situation i det
hir sammanhanget. Det finns inte heller naigon dokumentation om
eventuellt stéd till dem, eller hur stédet i sa fall fungerar. Ett anmark-
ningsvirt resultat dr saledes att trots att den stora gruppen av anhorig-
vardare utgdrs av dem som kombinerar férvirvsarbete med hjilp till
anhoériga dr savil kunskapen om deras situation som stod riktat till
dem sa gott som obefintligt. Fran att ha varit ett politiskt uppmark-
sammat omrade pa 1960- och 1970-talen, verkar problematiken kring
forvirvsarbete och anhérigomsorg inte lingre ses i samhallstermer.
Svarigheten 1 att kombinera forvirvsarbete och anhorigomsorg liggs
idag 1 hog grad pa den enskilde att 16sa. I den man nagon anhérig tar
pé sig vard/omsorgsansvar ses det som en frivillig och privat friga
som bor uppmuntras och stottas. Ekonomiska ersittningar, i den man
de ges, motsvarar sillan 16n for ett forvirvsarbete och dr inget reellt
alternativ f6r den som behover minska sin arbetstid for att orka med
anhorigomsorgen. En férhoppning med den hir kunskapséversikten
ar darfor att lyfta tillbaka frigan om dldreomsorg och anhériga till mer
6vergripande socialpolitisk niva.

Ett annat anmirkningsvirt ron i kunskapséversikten ar att anhoriga
som ger hjilp och st6d till sina nirstiende, dven om de numera upp-
mirksammas i lagstiftningen, inte beaktas utifran hur deras situation
kan inverka pd arbetsmarknaden och/eller i familjelivet. Det 4r kon-
staterat att den tidspress anhérigomsorg ofta innebir kan leda till pro-
blem att skota sitt arbete, det kan dven leda till anstringda relationer
och 6kade konflikter med andra familjemedlemmar. Internationellt
har man uppmirksammat problematiken med att forvirvsarbeta och
ha hjilpbehévande anhériga. Det dr timligen fa svenska studier som
tar in den dimensionen. Vi vet inte darfér vad ett 6kande anhérigan-
svar innebdr for vare sig familjelivet eller arbetsmarknaden.



Anhorigvard innehaller komplexa etiska, emotionella och identi-
tetspaverkande delar som dr viktigt att f6rsta, likavil som att det finns
finansiella och praktiska fragor. Den demografiska utvecklingen pekar
mot ett 6kat vard- och omsorgsbehov. Anhorigas insatser kommer att
vara en betydande socialpolitisk friga under 6verskadlig tid. Samtidigt
sker sociala férindringar som skilsmissor, geografisk rorlighet etc.
Den ekonomiska och demografiska utvecklingen har resulterat 1 att
alltfler talar om ransoneringar och prioriteringar inom dldreomsorgen.
Det finns dock ingen omsorg som ir gratis. Nagon far betala och den

overgripande frigan dr vem som ska gora det och under vilka villkor
det ska ske.
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Inledning

Att det inte dr helt enkelt att forena forvirvsarbete med anhérigom-
sorg insdag svenska politiker redan i slutet av 1970-talet. Da tillsattes
det som kom att kallas f6r Anhorigvardskommittén med uppdrag att
undersoka situationen for omsorgsgivande anhériga samt ge foérslag
till samhallshjalp. Kommittén ansag att det direkta stodet till anhorig-
vardarna kunde forbittras pa flera sitt, t.ex. genom anhériganstill-
ning, mojligheter till betald ledighet f6r anhérigvard, regelbunden av-
16sning (avlastning) samt utbildning (1). En annan viktig uppgift var
att Oka vardpersonalens intresse for anhorigas situation. Det hir
skrevs i borjan av 1980-talet och Anhorigvardskommitténs forslag om
forbittringar for anhoriga har funnits med 1 de forslag och yttranden
som senare har gjorts infér de olika reformerna inom aldre- och han-
dikappomsorgen. Drygt 25 ar efter kommitténs uttalanden dr det dags
att undersoka hur det ser ut i dagsliget f6r den grupp av anhoriga som
bade forvirvsarbetar och hjilper nagon nirstaende.

Syfte

Det 6vergripande syftet med denna studie dr att underséka vilken
kunskap som finns dokumenterad kring dem som kombinerar f&r-
virvsarbete och anhérigomsorg inklusive frigan om vilket samhalls-
stod som ges till dem.



Avgransningar

En avgrinsning giller alder. Anhoriga ger hjilp till nirstiende i alla
dldersgrupper.! Det hir uppdraget giller anhoriga till dldre och syftet
ir 1 forsta hand att beskriva nutida svensk forskning och FoU-
rapporter. En del dldre studier som tillhér omradet kommer att inga
da de fortfarande har viss relevans. Internationell litteratur kommer
att beskrivas dd den ger mojligheter till saval ny kunskap som jaimfo-
relser. Aven om ambitionen ir att ta fram den kunskap som finns
samlad dr det viktigt att podngtera att Gversikten inte dr heltickande.
Det finns sikert fortjanstfulla skrifter som inte omnimns likavil som
vissa skrifter kunde ha behandlats mer utforligt. Det viktiga i sam-
manhanget dr dock att s6ka aterge de visentligaste monstren och en
forhoppning dr att 6versikten ska vicka intresse och med hjilp av re-
ferenserna kan den som vill ha férdjupning i nagot omrade finna den
eller de forfattare som kan sdga mer om just den fragan.

I Det finns en risk att termen anhorigvardare blir synonym med hjalp il dldre
trots att sa inte 4r fallet. Daremot dr anhoérigas hjilp till dldre mer undersokt. Ett
vixande antal minniskor med kroniska akommor eller funktionshinder behéver
anhorigas hjilp. Att vara anhorigvardare till en medelalders eller yngre person kan
innebdra andra problem in att vara det till en ildre, exempelvis kan det behovas
andra typer av stodformer. Aven unga minniskor kan vara anhérigvardare. I USA
har man uppmirksammat att barn gér omfattande vardarbete for sjuka foraldrar
eller mor- och farféraldrar (Family Caregiver Alliance). Skolan och socialtjdnsten ar
ofta omedvetna om detta ansvar. Nationella data fran Storbritannien visar att det
dir finns omkring 61 000 unga anhérigvardare (153). Ungefir en femtedel ger hjilp
mer dn 20 timmar per vecka. Drygt 5000 av dem, vilket dr 7 procent av alla vardare
1 denna grupp, ger hjilp mer dn 50 timmar per vecka. Man har funnit att dessa
ungdomar har diliga karridr- och jobbmdijligheter. Det finns inte bra stod for de
unga, det ir inte anpassat efter deras alder. Det borjar dock komma medvetenhet
om deras situation bland dem som arbetar med anhorigstdd. 1 Sverige finns cirka
10 000 barn som har en demenssjuk forilder (154). Det finns ocksa barn som har
forildrar alternativt syskon med psykiskt sjukdom eller andra sjukdo-
mar/funktionshinder. Det dr darfor viktigt att inte se stod till anhérigvirdare som
enbart en friga om hjilp till dldre. Enligt Socialtjinstlagen ska anhorigstod ges till
den som hjilper nigon aldre, funktionshindrad eller lingvarigt sjuk person. Med ett
individuellt uppbyggt stéd bor det vara mojligt att utforma passande stédformer
oavsett alder.
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En annan typ av avgrinsning ar att jag inte 1 ndgon storre utstrick-
ning tar upp de positiva sidorna med att hjilpa anhériga. Det finns
ofta en uppenbar glidje och tillfredsstillelse hos anhoriga Gver att
kunna ge hjilp (2). Den kinsla av oumbitrlighet som anhérigvard inte
sillan innebdr kan bli det som ger livet ett nytt och viktigt innehall.
Det betyder att det finns kvaliteter i anhoriginsatserna som inte ldtt
kan ersittas pa annat sitt vilket ocksa dr en viktig del av problemati-
ken. Syftet hir dr emellertid att mer 6vergripande beskriva problema-
tiken i kombinationen forvirvsarbete och anhdérigomsorg. For be-
skrivningar av positiva exempel hinvisas exempelvis till referenserna

(2-5).

Rapportens upplaggning

Efter begreppsdefinitioner och metod nedan fortsitter rapporten med
en bakgrund som innehaller en kort historik kring omradet anhorig-
vard och forvirvsarbete. Direfter foljer en beskrivning av vad som
finns skrivet i forskningen eller pa annat sitt dokumenterat kring for-
virvsarbetande anhoriga. Sedan kommer ett avsnitt om konsekven-
serna av anhorigvird f6r ekonomi och férvirvsarbete f6ljt av beskriv-
ningar av det stéd som finns i kommunerna. Stéd kan vara av ekono-
misk art men det kan ocksa handla om andra typer av stod och viss
erfarenheter av olika stédinsatser redovisas. En grupp anhdriga som
kombinerar forvirvsarbete med anhdrigomsorg har under ett ar delta-
git i Nationellt kompetenscentrum Anhorigas lirande nitverk, de har
dar diskuterat sina behov av olika former av stdd och deras 6nskemal
presenteras som ett eget avsnitt. I den avslutande delen sammanfattas
resultaten och nagra olika forslag till stod lyfts fram. Jag tar ocksa upp
en del av den metodkritik som framkommit nir det giller anhdrigstdd.
Allra sist foljer en diskussion kring anhorigvard, stod till anhoriga
samt ett antal socialpolitiska fragor som kan stillas utifran hur det ar
att ha hjilpbeh6vande anhoriga.



Begreppsdefinitioner

NkA

Nationellt kompetenscentrum Anhériga kommer i texten nedan att
forkortas till NKA.

Anhorigvardare

Med anhoérigvardare menas en person som pa nagot sitt bistar nigon
inom familjen eller sliktkretsen, och det handlar vanligen, men inte
alltid, om ndra anhériga. I det hir sammanhanget handlar det om an-
hériga som pa nagot sitt kombinerar forvirvsarbete med hjilp till
nagon nirstiende och de ir, som visas nedan, vanligen vuxna barn
eller makar. Det dr emellertid ytterst fa minniskor som definierar sig
som anhorigvardare. Man ir istillet nagot i forhallande till den man
hjilper; maka/make, dotter, son, barnbarn etc. Vanligen definierar
man inte det man gbr som vare sig vard, anhorigvard eller anhérigom-
sorg utan ser sig som ndagon som ger hjilp med nédvindiga sysslor.
Ibland sker en smygande process med ett allt 6kande omsorgsansvar.
Ibland intriffar en hastig f6rindring och det kan ta tid innan den an-
hérige forstar vad ett vardansvar innebdr. Oavsett forlopp dr “beslutet
bli anhorigvardare” sillan ett medvetet val, det ér istillet ndgot man
’blir” (2). Hjilpen tas ofta for given, savil av den anhérige sjilv men
ocksa av den som behover hjilpen och kanske dven av andra personer
1 omgivningen. Det finns saledes flera skal till att man inte definierar
sig som anhdrigvardare och ett problem 1 sammanhanget dr dirfor att
man inte alltid 4r mottaglig f6r information som riktar sig till anhorig-
vardare. Det dr darfor viktigt att framhaélla svarigheterna med sprak-
bruket som i sig kan utgéra ett hinder f6r att minniskor ska séka sig
till den hjalp de har mojlighet att fa.

Vissa kommuner i Sverige har valt att anvinda beteckningen nar-
stdende och det stdd man ger kallas for nirstiendestéd. Nirstiende
innefattar dven andra, exempelvis vinner och grannar vilka naturligt-
vis ocksa kan vara viktiga hjilpgivare. Ibland kan man se att begrep-
pen anhérig och nirstiende anvinds synonymt da begreppet anhérig



har fitt en vidare definition (6). I den hir texten kommer begreppet
anhérigvardare att anvindas och de bdda begreppen anhérig och nir-
staende anvinds synonymt och av sprikliga motiv.

Formell och informell omsorg

Formell omsorg star f6r de offentliga vard- och omsorgsinsatser som
ofta utférs av kommuner och landsting eller av privatrittsliga foretag
pa entreprenad (3). Socialtjanstens insatser ar stod, omsorg och servi-
ce enligt socialtjinstlagen. Hilso- och sjukvirdspersonal ger sjukvard
enligt hilso- och sjukvirdslagen. Ofta sammanblandas anhorigomsorg
med frivilliginsatser och bada innefattas under begreppet informella
insatser (speciellt om man utgir frain engelskans informal care). Med
frivilliga insatser menas vanligen oavlonade arbetsuppgifter som ar
fritt valda och bedrivs inom nagon slags formaliserad ram inom frivil-
liga organisationer, offentlig sektor eller foretag (7), dvs. frivilliga in-
satser 4r inte samma sak som hir avses med anhorigvard.

Anhorigas insatser

Det finns olika sorteringssystem for att beskriva och identifiera hjilp
och stédinsatser. Man kan dela in sidana insatser i fem breda katego-
rier. 1) Kénslomaissig hjilp, 2) direkt praktisk hjilp, 3) hjilp genom att
agera ombud for kontakter med myndigheter och organisationer, 4)
ekonomisk hjalp samt, 5) delat hushéll som sirskild kategori (8). Som
praktisk hjalp riknas hushallsfragor samt att titta till, se sa allt ar som
det ska. Till praktisk hjilp hor dven utomhusaktiviteter som tradgards-
arbete, reparationer, men dven transporter, hjilp med promenader etc.
Till praktisk hjilp kan dven personlig vard riknas, dit hor hjilp med
att kld av och pa, hjilp med dusch/bad, hjilp till och fran sing, stol,
toalett, matning, tillsyn. En aspekt av tillsyn dr att inte kunna limna
den anhérige utan att nigon annan finns nirvarande. Denna form av
tillsyn innebdr ndgot annat dn att se till att allt dr bra, framfor allt blir
konsekvenserna for anhérigvardaren helt annorlunda (9). I anhorig-
vardarnas uppgifter ingar ibland dven sjukvardande inslag; medicine-
ring, omldggningar, ge sprutor m.m. Anhériga kan vara bade hjilpgi-



vare och virdadministratorer, dvs. se till att den aldre fir offentlig
vard och hjilp. Den hjilp anhoriga star £6r kan saledes innehalla savil
praktiska uppgifter som kidnslomassigt st6d. Insatserna kan variera
fran mindre avgriansade uppgifter till att vara mycket omfattande. Det
ir inte alltid arbetet 1 sig som skiljer informella frin formella insatser
men det finns en relation i bakgrunden som har betydelse f6r att man
patar sig uppgiften, eller foérvintas utféra den.

Den hjalpbehovande

De som far hjilp fran den sociala hemtjansten benimns vanligen som
brukare. I det hiar sammanhanget bygger hjilpen pa en annan relation
och da fungerar inte den beteckningen. Den som fir hjilp kallas hir
for hjilpmottagare eller hjalpbehovande alternativt for anhorig eller
nirstaende. Av sammanhanget bor det framga vem som dr givare re-
spektive mottagare av hjilp. Att det inte alltid dr ett ensidigt givande
eller mottagande av hjilp ar underforstatt.

Metod

Syftet med kunskapsoversikten dr att i forsta hand beskriva svenska
férhallanden inom omradet forvirvsarbete och anhérigvird. Det var
emellertid inte helt enkelt att finna nagra texter via den litteratursok-
ning som forst gjordes av NkA via Bibliotekshogskolan i Boras, den
gav ett sparsamt resultat. Da det har skett en omfattande uppbyggnad
av verksamheter kring anhorigstod under senare ar kunde man istillet
anta att det dokumenterats en del inom omradet forskning och ut-
veckling (FoU). Jag gjorde dirfér en kompletterande litteratursékning
pa Fouvalfard.org som ir en gemensam webbsida for landets FoU-
enheter om pagaende projekt och aktuella publikationer. Dir fanns
emellertid inte heller ndgot som rérde vare sig férvirvsarbete och an-
hériga eller stéd till anhériga. Med kunskap om att det finns en hel del
internationell forskning pa omradet, och utéver den forskning jag re-
dan hade tillgang till, uppsoktes istillet nagra olika databaser med sok-
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orden informal care, maintenance, payment for care, working and care
1 nagra olika kombinationer. Hir anvinds framfér allt databasen Social
Services Abstracts och ett antal av de internationella abstracts och
artiklar som ansags limpliga f6r uppdraget valdes ut. Insamlingen av
material pagick t.o.m. maj 2009.



Bakgrund

Nigot som har uppvirderats under senare ar dr familjens och nirsta-
endes betydelse som vird och omsorgsgivare till dldre och funktions-
hindrade. I méinga linder har initiativ tagits for sirskilda satsningar pa
nationell niva for att stotta dessa omsorgsgivare. Satsningarna har tva
huvudinriktningar, dir den ena ar att forstirka familjens eller hushal-
lets ekonomi for att pa det sittet mojliggdra att familjen kan ta hand
om sina dldres vard och omsorg. Den andra inriktningen dr att ge oli-
ka slag av service och stodinsatser genom det offentliga eller frivilliga
organisationer och pa detta sitt understédja de anhoriga (10). Sverige
kan sigas folja den sistnimnda trenden.

I manga linder dr det faststillt enligt lag att det dr familjen som an-
svarar f6r de sjuka och hjilpbehévande, vilket dr viktigt att ta hinsyn
till, inte minst om man gor jaimforelser med andra linder. Familjens
ansvar handlar om vird och omsorg men ofta ocksa om att sorja for
en ckonomisk trygehet. I de nordiska linderna dr det samhaillet som
har ansvar f6r de sjuka och hjilpbehévande, vilket uttrycks i policy
och 1 lagstiftning. Pa senare ar har emellertid nedskirningarna inom
den offentliga omsorgen och sjukvarden i Sverige fatt till effekt att det
ofta finns férvintningar pd familjen att hjilpa sina nirstiende (11).
Dessa forvintningar kan fungera vil si starkt som en lagstiftning. Ef-
tersom utgangspunkten for savil policy som lagstiftning ir att det dr
samhillet som stir f6r social omsorg och sjukvard saknas vanligtvis de
skyddande faktorer (exempelvis nir det giller arbete och ekonomi)
som kan finnas for anhérigvardare i andra linder. Det dr darfor viktigt
att inledningsvis betona att det inte finns ndgot juridiskt ansvar for
dldre anhoriga 1 Sverige, dvs. juridiskt sett har vuxna barn har inget
ansvar for sina forildrars ekonomi eller vard, inte heller har makar
ndgot ansvar att ge personlig vard till varandra under alderdomen,
diremot har makar en Omsesidig ekonomiskt skyldighet gentemot
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varandra. Aldreomsorgspolicyn bygger pa demokratiska ideal och po-
dngterar oberoende och integritet. Offentlig dldreomsorg ska mojlig-
gora for hjilpbehovande dldre att leva sjilvstindigt och bo kvar i sina
hem. Nirstiendes insatser ska bygga pa frivillighet.

Aven om anhériga och stéd till anhériga har fatt mer uppmirksam-
het under senare ar har omradet forvirvsarbete och anhorigvard inte
varit sirskilt framtradande i detta sammanhang. Sa har det inte alltid
varit och det finns dirfor skl att ga ndgot bakdt i historien. Problema-
tiken hinger bland annat samman med den sd kallade hemmaboende-
ideologin och den 6kande kvinnliga forvirvsfrekvensen i Sverige. Pa
1950-talet kom den socialpolitiska inriktningen om att dldre 1 mojligas-
te man skulle bo kvar i sitt hem och vid behov av hjilp fanns den da
nyligen inférda hemhjalpen, ”hemsamariterna”. Samtidigt var det ont
om arbetskraft i Sverige och kvinnor blev efterfrigade pa arbetsmark-
naden. Det har sagts att 1960-talet var det artionde nir "hemmafrun
forsvann” (12). Detsamma torde dven gilla de s.k. "’hemmadottrarna”,
som tidigare mojliggjorde hemmaboende fér sina gamla forildrar.
Med krav pa allas deltagande pa arbetsmarknaden uppstod problem
med vard av hjilpbehévande i hemmet om inte hemtjansten kunde
ticka sidana behov. Det var/ir ocksd uppenbart att vissa omsorgsbe-
hov dr svara att forena med ett forvirvsarbete, dven med tillgang till
hemtjinst. I slutet av 1970-talet tillsattes en statlig kommitté, den in-
ledningsvis nimnda Anhérigvardskommittén, i syfte att utreda olika
sitt f6r att forbittra offentlig hjilp till anhoriga med vardansvar. Bak-
grunden till Anhorigvardskommittén var att man tidigare intresserat
sig ytterst lite f6r anhorigas situation bade vad gillde stédformer som
effekter av hemmaboende for familjen. Kommitténs uppdrag var att
undersoka situationen for anhoriga samt ge forslag till samhallshjilp
inklusive att ta upp frigan om nagon form av ekonomiskt stod.

I Anhérigvardskommitténs betinkande, Ledighet for anbirigvard (1),
utgick man ifran den vardpolitiska inriktningen med kvarboende i
hemmet. Kommittén menade att detta krdvde en utbyggnad och ut-
veckling av primarvirden och den sociala hemtjinsten. Ett 6kat kvar-
boende forutsitter ofta hjilpinsatser i hemmet och férfattarna hinvi-
sade till attitydundersOkningar som visat att minniskors benidgenhet



att gora regelbundna vardinsatser for sina nira anhériga var stor men
att det var fOrenat med stora svarigheter att fa tjanstledigt for att varda
nagon anhorig. Dessutom gav vard av anhoriga inte nagon formell
merit for annat forvarvsarbete. Forfattarna papekade ocksa att antalet
anhérigvardare som fatt betalt av huvudminnen (landsting, kommu-
ner) minskat trots ett 6kat hemmaboende och fler ildre. Denna ut-
veckling kritiserades och man hade flera forslag till forbittringar, bla.
en mer reglerad anstéllningsform.

Anhoérigvardskommittén undersckte méjligheter till ledighet och
foreslog inférandet av en lagstadgad ritt till ledighet fran forvarvsar-
bete f6r den arbetstagare som 6nskar varda en sjuk eller handikappad
anho6rig 1 hemmet. Ritten till ledighet delades upp pa kortare och
lingre perioder. For kortvariga och tillfilliga vardinsatser begrinsades
ritten till hogst 30 arbetsdagar per kalenderdr. Denna ritt till ledighet
kom senare att kallas nirstiendepenning (se mer nedan). Kommitténs
mer allmént hallna inriktning f6r ledigheten har dock begrinsats till
vard av svirt sjuk/déende anhorig.

Kommittén ansdg att det direkta stodet till anhorigvardarna kunde
forbittras 1 olika avseenden, t.ex. genom anhoriganstillning, mojlighe-
ter till regelbunden avlésning bade fér kortare och lingre perioder
samt utbildning. En 6kad satsning for att forbittra det psykosociala
stodet till anhorigvardarna var angelaget. Ytterligare en viktig uppgift
lig i att genom utbildning fa fram attitydpaverkan som o6kade vard-
och omsorgspersonalens intresse for anhérigas situation da man fun-
nit brister i saval forstielse for, som bemétande av anhoriga

Val underbyggda forslag
— med svagt genomslag

Cirka 15 ér efter de forslag som gjordes av Anhorigvardskommittén
kom en dndring i Socialtjdnstlagen 1998. Dar stir att Socialtansten bor
genom stod och avlastning underlitta for ndrstaende som vardar lingvarigt sjuka,
aldre eller manniskor med funktionshinder. Bakgrunden till detta dr de
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6kande insikterna i den ibland ytterst svara livssituation som vissa an-
hoérigvardare befinner sig 1. Det framhalls att denna typ av ofta otydli-
ga uppgifter inte har haft ndgon hég prioritet, sirskilt inte nir det sker
besparingar och personalinskrinkningar inom hemtjinst och sjukvard
(13).

Man kan tolka ovanstiende text som att de forslag som gavs av
Anhorigvardskommittén 1 borjan av 1980-talet inte fick sarskilt stort
genomslag i kommunerna. Frigan dr da vad som har hint sedan an-
hériga blev uppmirksammade i Socialtjanstlagen.

Under dren 1999-2001 pagick en omfattande satsning kallad Anho-
rig 300, syftande pa den summa projektmedel (300 miljoner kr) som
staten satsade pa att utveckla stod till informella omsorgsgivare i
kommunerna. Satsningen foéregicks av en nationell kartliggning om
kommuners och frivilligorganisationers stid #// anhiriga som vardar dldre
i hemmet, eller vilkas ndrstaende bor i sarskilt boende (14, 15). Satsningen
Anhorig 300 resulterade bla. i ett flertal skrifter och utvirderingar
utgivna av Socialstyrelsen. Under 2000-talet har de statliga satsningar-
na pi uppbyggnad av stod till anhoriga fortsatt. Ar 2005 beslutade
regeringen att satsa 25 miljoner kronor arligen under tre ar for att ut-
veckla varaktiga former av stdd till anhoériga i kommunerna. Fran 2006
forstarktes de statliga stimulansmedlen med ytterligare 100 miljoner
kronor (16). Ar 2007 togs ett regeringsbeslut om att inritta ett cent-
rum for anhérigfragor. Aret efter startade Nationellt Kompetenscent-
rum Anhoriga (NkA) pa uppdrag av Socialstyrelsen och med syfte att
samla in och sprida kunskap om anhérigas situation. Socialtjanstlagen
indrades den 1 juli 2009 nir giller skrivelserna om stéd till anhoriga,
numera star det ska istillet fo6r bor (17). Kommunerna dr dirmed
skyldiga att ge stod at anhorigvardare.

Sammanfattningsvis kan man siga att anhorigas situation har upp-
mirksammats och att politiker tidigt insdg att hemmaboende for
hjalpbehévande minniskor kunde innebira svarigheter for deras an-
hoériga, inte minst i kombination med forvirvsarbete. Kommunerna
har rekommenderats att ge olika former av stéd, inklusive ekonomisk
ersattning, till dem som utfér vard- och omsorgsarbete for en nirsta-
ende. Sambhillets ansvar och anhérigas frivillighet i vardarbetet har



betonats i dessa yttranden. I socialtjanstlagen fran 1998 och 1 dess be-
tinkanden podngteras inte samhillets yttersta ansvar f6r hjilpbeho-
vande lika tydligt som i tidigare texter; ddremot talas om samarbete
mellan samhillet och de anhériga. Kommunal hjilp och stéd till an-
hoériga blev dock for forsta gingen inskrivet i1 lagen. Fran den 1 juli
2009 dndrades det mer villkorliga ordet bor, till att kommunerna ska
hjalpa anhoriga.
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Vilken kunskap finns
om forvarvsarbetande
anhdrigvardare?

Over tid har svensk idldreomsorg genomgatt omfattande nedskirning-
ar och mycket av det arbete som tidigare sags som en offentlig uppgift
har lagts 6ver pa anhoériga. Allt firre omsorgsbehévande dldre far of-
fentligt finansierad omsorg samtidigt som anhérigas insatser har okat.
Enligt tidigare berdkningar stod anhériga f6r 60 procent av den sam-
lade hjilptiden f6r hemmaboende ildre. Ar 2000 beriknades anhéri-
gas andel till 70 procent (18). Det finns skal att tro att denna andel har
okat ytterligare sedan dess. Ar 2002 hade totalt 16 procent av befolk-
ningen som var 65 ar eller dldre offentlig hjilp (hemhjilp, sirskilt bo-
ende), av dem hade ca 8 procent hjilp i hemmet (19). Vid en jaimforel-
se av offentlig omsorg i de nordiska linderna samma ér lig Sverige
ligst i Norden vad gillde kommunal hemhjilp (19) s. 38. Sedan dess
har andelen med hembhjilp Okat till ca 10 procent men samtidigt har
platserna pa sirskilda boenden minskat. Idag har totalt 15 procent av
de svenska pensionirerna offentlig hjilp (20). Sedan linge ges den
offentliga hjilpen frimst till dem som ar 6ver 80 ar, men dven dir har
det skett en minskning 6ver tid. Som en jamforelse kan tas 1980 da 36
procent av dem som var 80 ar eller mer fick hemhjilp (21). Idag dr det
22 procent i motsvarande grupp som har hembhjilp (22). Bara hilften
av minskningen kan forklaras av att dldre dr friskare idag jamfoért med
tidigare (23).

I GAS-projektet (Gott Aldrande i Skéne) ingir tva delstudier, den
ena dr en studie om aldres vard och omsorg och 4 000 personer ingar
i studien (24). Den andra idr en befolkningsstudie med 2 500 deltagare.
Forskarna som arbetar med projektet konstaterar att anhériga till dldre



som bor hemma har fatt ett allt storre ansvar och gor alltmer omfat-
tande vardinsatser. I materialet hade 84 procent av de ildre enbart
hjilp frin nirstiende eller i kombination med kommunens insatser. 2
Anhorigas insatser dr sialedes omfattande och familjens ansvar for
hjilpbehdvande dldre och funktionshindrade har 6kat. Det man kan
se dar att denna znformalisering (25) eller refamilisering (26) av dldreomsor-
gen framfor allt har ber6rt anhoriga till lagutbildade aldre (27). Det dr
framfor allt dottrarnas insatser som har 6kat (28). Sirskilt omfattande
ir anhorigomsorgen ndr det giller dldre med utomnordisk bakgrund
(29). Vad overforingen av arbete frin kommun till anhériga innebir
eller vilka kostnader det kan ge f6r den enskilde har sillan eller aldrig
diskuterats innan besluten har genomforts (4, 11, 19, 30, 31). Trots allt
mer uttalade fokus pa anhoriga till omsorgsbehévande édldre i policy-
dokument och lagstiftning, finns en mycket begrinsad kunskap om
dessa anhorigas villkor och om vilka former av stod som skulle kunna
underlitta deras situation (4, 11, 19, 30, 31). Speciellt giller detta for
anhériga som kombinerar forvirvsarbete och anhérigvard. (16) Soci-
alstyrelsen skriver att det har funnits en ensidig syn pa anhdrigvarda-
ren som en dldre hustru som vardar sin man i deras gemensamma
hem; nagot som har styrt utformningen av anhérigstodet 1 Sverige. En
konsekvens av att den socialpolitiska blicken ar riktad mot dldre anho-
rigvardare dr att mycket lite 4r kdnt om anhorigomsorgens pris, dvs.
vad ett omsorgsansvar fOr idldre anhériga innebdr f6r den som ger
omsorgen och for dennes forvirvsarbete och férsérjning pa kort och
ling sikt. Internationellt har flera forskare diskuterat problematiken
(t.ex. (32—41). Det finns dven svensk forskning som behandlar f61-
virvsarbete och forsérjning. Marta Szebehely och Petra Ulmanen ar-
betar sedan 2008 1 ett komparativt projekt som analyserar forvarvsar-

2 Ett resultat fran studien visar att ildre som bor hemma konsumerar mer hilso-
och sjukvird dn de som bor i sdrskilt boende. Detta trots att de som bor 1 sdrskilt
boende har simre hilsa och funktionsférmaga. Forskarna menar att en orsak kan
vara att anhoriga till dldre som bor hemma ofta anlitar sjukvirden (larmar mer).
For den som bor hemma finns ingen annan att vinda sig till. Samtidigt konstateras
att trots att dldre dr de stora konsumenterna av sjukvird tycks den vara anpassad
efter 40-aringars behov, inte dldres (24).



betande anhorigvardares situation. Szebehely har dven tidigare tagit
upp fragan (se t.ex. (19, 42). Forfattaren till denna kunskapsoversikt
bedrev under 1990-talet forskning om kommunalt anstillda anhorig-
vardare 1 syfte att bland annat problematisera arbets- och f6rsorjnings-
fragorna vid anhorigvard (se tex. (2, 9, 43). Nagra resultat frin den
studien kommer att redovisas hir och kopplat till senare férindringar
inom den offentliga dldreomsorgen och stédet till anhériga. Forst gors
emellertid en kortfattad genomgang om vilka anhdriga som avses nir
vi diskuterar det som ibland kallas informell omsorg eller familjeom-
sorg.

Vilka anhoriga ger hjalp och vilka far hjalp?

Vem idr anhdrig ndr man talar om anhoérigvard? I det motsvarande
engelska uttrycket “Family care” innebir sjilva begreppet att man ut-
gar ifran att det finns en familjeenhet vars medlemmar mer eller mind-
re jamlikt delar pa virdarbetet skriver Diana Gustafson (44). Trots de
overvildigande bevisen for att det dr enskilda kvinnor, inte familjeen-
heten, som ir den primara virdgivaren fortsitter forskare att beskriva
hembaserad vard med den kénsneutrala termen anhorigvard menar
hon och tar som exempel offentlig statistik frin Kanada dir 6ver en
miljon kanadensiska kvinnor i aldern 25-54 dr rapporterade att de gav
olonad hjilp till nagon ildre eller ett barn ar 1996.

I Australien ar drygt 2 miljoner eller ungefir 13 procent av befolk-
ningen, 65 ar eller dldre (45). Offentliga siffror uppger att ungefir 46
procent av dem behdver nagon slags hjilp med vardagliga uppgifter,
och att den andelen Gkar signifikant med 6kande alder (45). Betydligt
fler kvinnor 4n min ger informell vard till nagon vuxen eller barn med
funktionshinder eller till en ildre. 3

31 den hir kunskapsoversikten gors ingen jamforelse med dem som ger hijilp till
yngre. Referensen dr med for att visa den informella hjilpens omfattning trots att
det bade i Kanada och i Australien finns savil st6d till funktionshindrade som
offentlig dldreomsorg.



Det finns numera flera svenska kunskaps- och forskningséversikter
om informell omsorg t.ex. (4, 46—48). I en av dem skriver forfattarna
att flera europeiska studier visar, oberoende av undersékningsmetod,
att mellan 60 och 70 procent av den informella omsorgen utfors av
kvinnor (46). De flesta som ger anhdrigomsorg dr medelalders, med
en genomsnittsalder mellan 50 och 60 ar. Internationella studier visar
att det fraimst dr dottrar och makar som ar anhorigvardare t.ex. (49). 1
en engelsk studie (50) framstar déttrar som den vanligaste givaren av
anhorigomsorg och makar som den nist vanligaste givaren, se dven
(51). Nordiska studier visar ocksa att férutom makar dr vuxna barn
(frimst dottrar), de viktigaste informella omsorgsgivarna t.ex. (27).
Oklarheten om vem som ger mest informell dldreomsorg har att gora
med om undersokning ror hjilp inom hushallet eller hjalp till annat
hushall. Av betydelse dr ocksa vilken typ av hjilp det ror sig om, vem
det dr som far hjilp samt konstillhorighet pa hjilpgivaren.

De flesta undersokningar visar stora skillnader mellan konen ifriga
om anhoriginsatser. I surveystudier gjorda 1 Sverige skiftar bilden av
kvinnors och mins insatsmonster (Tabell 1). Det finns beridkningar
som visar att anhoriginsatser inom det egna hushallet utférs av nistan
lika manga min som kvinnor t.ex. (52, 53). Utifran samma data finner
emellertid Szebehely (30) signifikanta skillnader mellan konen. Tre
fjardedelar av de aldre makarna far hjilp enbart av sin fru medan en-
dast hilften av kvinnorna far hjilp enbart av sin make (30). Av tabell 1
framgar att utanfor det egna hushallet ger bade kvinnor och min hjilp
till sina nirstaende, men kvinnor gor sidana insatser mer och oftare

(54-56).
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Tabell 1. Anhdrigas hjélp till aldre.

Hjalp i annat hushall

Hjalp i eget hushall

Cirka 20 % ger hjilp till ndgon utanfér
det egna hushillet.

Cirka 5 % ger hjilp till ndgon inom det
egna hushillet.

Vanligast férekommande i dldrarna 45—
65 4r. Oftast hjilp till en forilder.

Vanligast férekommande i dldrarna 75—
84 4r. Oftast hjalp till make/maka.

Vanligare bland kvinnor dn bland min,
20 % respektive 15-16 %.

Ungefir lika vanligt bland kvinnor och
min.

Kvinnor ger mer hjilp 4n min, genom-
snitt 28 respektive 17 timmar/manad.

Kvinnor ger mer hjilp 4n min, genom-
snitt 102 respektive 79 timmar/manad.

Killa: Busch Zetterberg 1996, Jeppsson Grassman 2001, Szebehely 2006; Ulmanen
2009. (5, 42, 54, 57).

En norsk longitudinell studie med data samlad frin 1981, och som
foljde en kohort fran 80 drs alder till doden, visade att bland de dldre
som hade barn, hade 74 procent barnen som den viktigaste hjalpkallan
(58, 59). De viktigaste vardgivarna var dottrar (36 %), séner (19 %),
makar (9 %) och systrar (8 %). Studien tar upp skillnader mellan séner
och dottrar i friga om anhorigvard. Innehall och omfang i vardarbetet
skilde sig inte mycket 4t for de séner och déttrar som varit anhorig-
vardare. Den primira vardgivaren var samma person genom hela
vardtiden. Den genomsnittliga tiden som anhérigvardare var kortare
for soéner dn f6r dottrar, mest beroende pé att en minoritet av dottrar-
na hade gett hjilp under mycket linga tid. Det var fa kénsskillnader i
vardgivarnas aktiviteter, att ge praktisk hjilp var vanligast f6r bade
soner och dottrar. Genomsnittsalder for dottrar och séner var 60 ar
och flertalet hade arbetarklassbakgrund. Det var vanligast att ge hjilp
at en mor. Nistan alla sénerna men mindre dn hilften av dottrarna
hade heltidsarbete. A andra sidan var sénerna mer sillan ensamma
vardgivare. Assistans fran andra var tre ganger vanligare bland séner
an dottrar (vanligen kom assistansen frin en maka/make).

Sett till hur makar delar pa hjilp till dldre férdldrar fann man i en
amerikansk studie av 1 449 vardsituationer att de flesta par delar sidan
vard (60). Inblandningen av dkta min berodde dock pa ett komplext
samspel av kultur och sliktrelationer (mer hjilp till egna férildrar dn



till fruns forildrar). Vardbordan spelar ocksa in, ju mer omfattande
vard desto vanligare med kvinnor som vardgivare.

I ett forskningsprojekt om anstillda anhérigvardare 1 100 kommu-
ner i Sverige utgjorde kvinnorna 85 procent av de totalt 1 197 perso-
ner som besvarade ett omfattande fraigeformulir (2). De anstillda an-
horigvardarna var i aldrar mellan 19 och 87 ar med flertalet i dldern
45-65 ar. Det finns en utbredd uppfattning om att det enbart ar anho-
riga till dldre (kvinnor) som berdrs av problematiken kring anhorig-
vard. Av dem som ingick i ovanstdende studie var emellertid ungefir
hilften av dem som fick hjalp under 65 ar (1 253 personer totalt).
Bland de hjilpbehévande var minnen 1 majoritet i alla aldersgrupper-
na, férutom i gruppen som var 80 ar eller dldre, dir var kvinnorna
nistan dubbelt sa manga som minnen och jamnade dirmed ut kons-
skillnaderna totalt. De vanligaste vardgivarna var; barn 32 % (av dem
utgjorde dottrarna 87 %), make/maka 27 %, forildrar 25 %, de Gvriga
hade en annan sliktrelation eller var vinner/grannar.

Insatsens langd

I en undersékning i Storbritannien uppgav nistan en fjirdedel av de
anhoériga som hjilpte en nirstiende att de gjort detta 1 minst tio ar,
och ytterligare en fjirdedel hade gjort det 1 5-9 ar (61). I ovan nimnda
norska studie (58) gjordes intervjuer med de anhdriga efter den dldres
déd och fragor stilldes bland annat om hur ling tid man gett hjalp.
Det totala antalet 4r med familjehjilp var 1 genomsnitt 8,8 ar for kvin-
nor och 5,3 ar for min (detta gillde efter att hjilpmottagaren fyllt 80
ar). I Mossberg Sands studie (2), dér det inte ingick nagon alderbe-
grinsningen for den som fick hjilpen, hade flertalet av de 1 197 per-
sonerna haft anstillning som anhérigvardare 1 minst fyra dr, vissa av
dem i mer 4an 20 ar. Till saken hor att de flesta utfort samma arbete
obetalt innan anstéllningen. En fjirdedel av kvinnorna och en femte-
del av minnen hade varit obetalda vardare i tio 4r eller mer innan de
fick anstillning som anhorigvardare. Man kan saledes konstatera att
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majoriteten av alla anhorigvardare ar i yrkesverksam alder och det
handlar i hég grad om kvinnor och i relationen déttrar. Man kan ock-
sa konstatera att det inte sillan handlar om lang tid, till detta hér ocksa
att hjilpbehoven hos aldre snarare okar dn minskar i omfattning 6ver

tid.



Konsekvenser av anhorigvard
for forvarvsarbete och privat-
ekonomi

Merparten av forskningen om omsorgsansvar for dldre och forvirvs-
arbete/forsotjning kommer fran anglosaxiska linder. Resultaten fran
dessa studier visar att ett omfattande omsorgsansvar ofta paverkar
arbetslivet negativt (62). Det dr ovanligt att man helt limnar arbetsli-
vet, diremot ar tillfilliga avbrott, minskade eller anpassade arbetstider
vanligt, men ocksa svirigheter att satsa pa arbetet, t.ex. genom att ac-
ceptera en befordran (63, 64). En slutsats av den internationella forsk-
ningen ar att anhorigomsorgens paverkan pa forvirvsarbete och for-
s6rjning beror pa hur omfattande och langvarigt omsorgsgivandet ir.

I Australien anvindes data fran en longitudinell studie for att se vad
som ledde till informell vardgivning och férandringar i arbetsmark-
nadsdeltagande f6r medelalders kvinnor (9857 kvinnor), och sett i
forhallande till hilsa och socioekonomisk status (65). Mellan 2001 och
2004 okade andelen informella vardgivare fran 12 till 14 procent.
Bland kvinnorna som blev virdare paverkades arbetstiderna negativt
da de minskade i betald arbetstid. Man fann att fraigan om att bli in-
formell vardare inte hade med betald arbetstid att géra, men det f6lj-
des av en minskning av arbetsmarknadsdeltagande, se dven Tilse m.fl.
(60).

I USA finns det inte mycket systematisk offentlig vard eller hjalp till
ildre, och ildrerelaterade problem ses inte i termer av sociala rittighe-
ter utan mycket av ansvaret for dldre vilar pa familjens skuldror och
den direkta varden administreras i 6kande grad av individer i familjen
(67). De som ansvarar for sadan vard star infér en mingd olika pres-
sande fragor, och har ofta lite stéd. Manga familjer kan exempelvis
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inte betala f6r hemhjilp och sjukvard. Pa grund av sociala forvint-
ningar maste de pa nagot sitt ge den nédvindiga hjilpen sjilva och
det dr ett ansvar som oftast faller pa en kvinnlig familjemedlem, och
dir majoriteten av dem redan arbetar utanfér hemmet. Vid senaste
sekelskiftet arbetade 6ver 60 procent av USA:s kvinnor 1 yrkesverk-
sam alder utanfér hemmet, en andel som fortsitter 6ka (67). For ndg-
ra ar sadant arbete ett val men f6r manga ar det en absolut nédvin-
dighet f6r att klara sig ekonomiskt. Det vixande antalet skropliga dld-
re har lett till 6kande familjevard. Det har i sin tur lett till nagot av ett
familjevardsdilemma och understryker den kénade dimensionen av
familjeomsorg. Det finns uppgifter om att det i USA finns cirka 44
miljoner anhérigvardare (68). Av dem som hjilper en ildre anhorig
uppger 53 procent att det paverkar deras arbete negativt, 84 procent
gor vardrelaterade telefonsamtal under sin arbetstid, 68 procent
kommer sent eller gar tidigt fran arbetet, 67 procent tar ledigt fOr att
hantera fragor som har med anhérigvard att géra (68).

Vardadministration

En annan amerikansk studie visar att férvirvsarbetande barn till vard-
behovande idldre moter manga hinder nir de férsoker balansera familj,
karridr och omsorg om férildern (69). De har 6kad risk for stress,
depression och en mingd andra psykiska och fysiska hilsokomplika-
tioner (for liknande resultat, se dven t.ex. (70-72)). Till omsorg om
gamla foraldrar hor inte bara direkt vard utan dven annat som maste
till fOr att fa det hela att fungera. I en kanadensisk studie (73), utgick
man fran en enkitstudie (Work and Family Survey) dér 1 848 heltids-
anstillda personer som hjilper ildre anhériga ingar. Det dr mycket
vanligt att bade ge direkt hjilp och att ocksd vara den som administre-
rar allt kring varden. Att hantera denna administration (orchestration
of care) resulterade 1 stress och var den aspekt som gav upphov till de
storsta kostnaderna savil personligt som arbetsmassigt f6r bade kvin-
nor och min. Utgaende fran liknande kanadensiska data kring arbete,



familj och tidsf6érdelning gjorde Alun och Hallman (1998) en studie i
slutet av 1990-talet (74). De 1 149 deltagarna i studien hade bade fo1-
virvsarbete och anhorigansvar, men de bodde inte nira den anhérige.
Sett till skillnader i beteende mellan kvinnor och min framkom bland
annat att kvinnorna var villiga att resa lingre och oftare for att ge hjilp
in sina manliga motsvarigheter. Forskarna varnar f6r den omstruktu-
rering av dldreomsorgen, frin samhillsansvar till ett privat problem,
som pagir. De menar att detta speciellt kommer att paverka karridr
och familjeliv f6r kvinnor eftersom de littare tar pa sig mer resor och
arbete och férsoker pressa in mer i sina redan sniva tidskalkyler.

Paverkan pa anhorigas arbetstid i de
nordiska landerna

Enligt en av de fa studierna pa omradet dir ett nordiskt land ingar, i
detta fall Norge, tycks kombinationen av forvirvsarbete och omsorgs-
ansvar vara vanligare dir dn i utomnordiska linder: sju av tio medel-
alders personer i Norge som har forildrar i livet foérvirvsarbetar sam-
tidigt som de ger regelbunden hjilp. Mer dn hilften av dessa har upp-
levt svarigheter att kombinera omsorgsansvar och forvirvsarbete; en
tredjedel har anvint semesterdagar och 20 procent andra former av
ledighet for att hjilpa sina forildrar (75). Den norska undersokningen
genomfoérs pa uppdrag av fackforbunden och syftet ar att skaffa kun-
skap om hur man kan utforma en politik for ett arbetsliv som ger
mojligheter till goda och lianga yrkeskarridrer, dven om man har ett
omsorgsansvar. Har dr det pa sin plats att tilligga, att jamfort med
Sverige har Norge en mer vilutbyggd dldreomsorg (70).

I Sverige finns det fa befolkningsbaserade studier dir omsorgsgi-
vandets omfattning ingar. Sidana fragor ingar t.ex. inte i SCBs lev-
nadsférhéllandestudier med ett undantag f6r 2002-03 da fragorna
stilldes till personer 55 ér eller dldre. En analys av dessa data visar att
cirka 30 procent av befolkningen i 55-64 ars alder regelbundet hjalper
en dldre, sjuk eller funktionshindrad person (42). Ungefir en tredjedel



av dessa ger hjalp flera ganger i veckan eller varje dag, 6vriga mer sil-
lan. De flesta, bade kvinnor och min, kombinerar férvarvsarbete och
informella hjilpinsatser, men 4-5 procent av alla kvinnor och 1-2
procent av alla min i aldern 55-74 ar hade vid intervjutillfillet eller
under dren nirmast fOre pensioneringen antingen minskat sin arbets-
tid eller slutat arbeta helt for att varda en anhorig (42), se dven (77).

Det kan tyckas vara fa procentandelar som fatt sitt forvirvsarbete
paverkat och det har hivdats att kvinnors relation till arbetsmarkna-
den paverkas betydligt mindre av anhérigomsorg 1 Sverige dn i linder
med mindre utbyged vilfird. En studie visar att 34 procent av dem
som tidigare varit omsorgsgivare och hjilpt en foérilder eller svarforil-
der, inte upplevt nagot stérre problem i férhallande till forvirvsarbetet
(48). Forfattarna till studien menar att det stimmer med monster i
deras tidigare undersdkningar och att manga insatser inte har si tung
karaktir, 1 varje fall inte 1 det korta och omedelbara tidsperspektivet.
Aven om den offentliga hjilpen ir mindre omfattande 4n anhérigin-
satserna verkar samarbetet med de anhériga fungera ganska bra nir
det giller mer omfattande vard- och hjilpbehov. Det stimmer vil
6verens med en norsk studie (78) som visar att Norge 1 jamférelse
med andra linder (Frankrike, Bulgarien m.fl.) skiljer sig genom att det
liggs storre ansvar pa sambhillet, familjen ar ett supplement till den
offentliga hjilpen. Men tjansterna bygger pa ett samarbete med famil-
jen och omvint. Ska familjen och andra nirstaiende kunna delta i om-
sorgen forutsitts det att samhillet tar huvudansvaret nir behoven blir
for stora. De norska forskarna menar ocksa att dven om det ar fa pro-
cent som kombinerar forvirvsarbete med anhérigomsorg sa ror det
sig om flera tusen personer som pa olika sitt forsoker fordela tiden
mellan familj och arbete. Vare sig arbetslivet eller den offentliga om-
sorgen dr anpassad for detta, s som det exempelvis dr f6r smabarns-
forildrar.

Enligt en analys av tio europeiska linder, daribland Sverige, ar sam-
bandet mellan omfattande omsorgsinsatser till férdldrar och ldgre f6r-
virvsfrekvens/kortare arbetstid lika starkt i de nordiska linderna som
1 resten av Europa (79). Generellt uppger kvinnor oftare in main att
vardgivningen minskar deras arbetsmarknadsdeltagande. Bland min ér



vardgivning konsekvensen snarare dn orsaken till minskat arbets-
marknadsdeltagande, f6r kvinnor dr det tvirtom (80). I Sverige har
Marianne Wingvist (81) via en kvalitativ studie, undersokt dottrar och
soner till hjilpbehévande foraldrar. Hon fann inga tydliga skillnader
mellan kvinnor och min i andra férhéllanden dn till det egna arbetet,
det var enbart kvinnor som latit férilderns situation paverka det egna
arbetslivet. Detsamma gillde dem som hade anstillning f6r anhorig-
vard vid mitten av 1990-talet (2). Det visade sig dels att flertalet av de
anstillda anhoérigvardarna hade haft férvirvsarbete vid anhoriganstall-
ningens borjan, dels att flertalet gjort forandringar i sin férvarvsarbets-
tid. Skillnad mellan kvinnornas och minnens beteende gillde i f6rhal-
lande till arbetsmarknaden. Nir anhérigvarden blev for tung eller for
omfattande minskade kvinnorna sina arbetstider eller slutade for-
virvsarbeta. F6r miannens del var det snarare férindringar i arbetet;
fortidspension, deltidspension eller arbetsléshet som gjorde att de
6kade sin tid som anhorigvardare.

De ckonomiska effekterna av anhorigvard blir dirmed olika f6r
konen. Bland anhériga till dldre invandrare i Sverige fann Forsell (82)
att det var dubbelt si vanligt att kvinnor uppgav negativ ekonomisk
paverkan jimfort med minnen. De flesta anhérigvardare 1 forvirvsak-
tiv alder f6rsorjer sig genom lénearbete vid sidan av omsorgsgivande,
men nagra och betydligt fler kvinnor an min, gar ner i arbetstid eller
slutar forvirvsarbeta. Samtidigt konstateras det i en annan svensk stu-
die att det 4r vanligare att man férlorar inkomst pa grund av sitt var-
datagande 4n att man far ersittning for sin insats (83). Medelalders
kvinnor betalar dirmed ett hogre pris 4n medelalders min i form av
ligre inkomster och simre position pa arbetsmarknaden.

I Sverige blir det extra problematiskt med anhérigomsorg da social-
forsakringssystemet ar knutet till inkomst frin forvarvsarbete (2). Att
omsorg om anhériga kan paverka forvirvsarbetet ingar inte 1 de all-
minna forestillningarna da den offentliga aldreomsorgen foérvintas
ticka de behov av hjilp som finns. En av de stora motsittningarna
inom svensk dldreomsorg ir den uttalade normen om kvarboende och
samhillsansvar som uttrycks i socialtjanstlagen samtidigt som malsitt-



ningen med kvarboende mer eller mindre fOrutsitter insatser fran an-
horiga for att fungera (2) se dven (84).

Eftersom forvirvsfrekvensen bland kvinnor i de aldrar da forald-
rarna borjar behova hjilp dr hogre i Norden 4n i resten av Europa
(85) dr det mirkligt att dessa frigor har fitt sa begrinsad uppmirk-
samhet 1 Norden menar Szebehely (29). I Storbritannien (64, 86, 87),
men aven 1 USA (69), i Kanada (73) och i Australien (65), ar fragor
om forvirvsarbetande anhdriga (working carers) och att balansera
atbete och vard/omsorg (juggling work and care) centrala i bide
forskning och politik trots att betydligt firre medelalders kvinnor for-
varvsarbetar.

Sammanfattningsvis kan man konstatera att det dr svart att férena
omfattande omsorg om en anhoérig med ett forvirvsarbete. Det hand-
lar om att hitta en balans f6r vad man klarar av och en del 16ser denna
problematik genom att minska i arbetstid eller sluta férvirvsarbeta. 1
Norge har Widding Isaksen med flera (88), diskuterat kén, makt och
marknad i valfirdsstaten och hur kvinnors arbetsmarknadsdeltagande
paverkas av omsorgsarbete. Aven Stark och Regnér (89) tar upp of-
fentlig och informell dldreomsorg ur ett genusperspektiv (se dven (90).
Forfattarna diskuterar de ekonomiska och politiska effekterna av an-
hoérigvard, och ser en stor risk for foérsimrad ekonomi och simre ar-
betsmarknadsmojligheter f6r framfor allt kvinnor. Det finns inte na-
gon omsorg som dr gratis, aven om den utférs utan betalning efter-
som omsorgsarbete maste utféras, och finansieras, for att manniskor
inte ska fara illa (89). Eftersom ildreomsorg i Sverige ar ett samhalls-
ansvar kan man siga att anhorigvardarna ger en privat 16sning pé ett
samhilleligt problem. Det medfor privata merkostnader av olika slag
och nedan ska nagra konsekvenser och hjilpatgirder beskrivas.



Samhallets ekonomiska
hjalp/stod till anhdrigvardare

Det ir ibland svart att kombinera I6nearbete med informellt omsorgs-
arbete. Simre ekonomi eller fattigdom ar fenomen som inte ar ovanli-
ga 1 samband med informell vard i familjen. Att tinka pd pengarna
(minding the money) dr en vanlig friga for manga informella vardgiva-
re och mestadels undervirderad som en risk i den privata sfiren (60).
I Sverige har man sillan analyserat effekter av anhorigvard som utfors
av personer 1 forvirvsaktiv alder, se dock (2, 10, 11, 42, 47, 57, 91-93).
Internationellt sett dr 16n/ersittning for anhorigvard ett aktuellt dmne
och ekonomiskt stéd ses som en av de viktigare stédformerna.

Andra stodformer ar ritt till ledighet och flexibla arbetstider, fragor
som arbetsgivaren maste medverka till. Man vet dock att manga anho-
rigvardare inte kinner till de rittigheter som finns eller inte vill utnytt-
ja dem for att inte komma i negativ dager infér arbetsgivaren (86, 94—
97).

I flera linder har det stiftats lagar for att ekonomiskt skydda om-
sorgsgivande anhoriga (t ex. (98, 99). I USA kan anhérigvardare fa 12
veckors ledighet fran arbetet for anhorigvard. Det finns ocksa pro-
gram med skatteldttnader f6r vardande anhoriga (Dependent Care Tax
Reduction, Long Time Care Tax Initiative). I Australien inférdes 2005
en lag for att skydda anhoriga, bland annat ekonomiskt (Carers Re-
cognition Act). I Sverige har sidana diskussioner inte varit lika omfat-
tande trots att det har funnits ekonomiska ersittningar till anhériga
med vardansvar sedan 1950-talet. Ersittningarna kan handla om an-
stillning eller nagon form av vardbidrag. Skillnaden mellan vardbi-
drag, hemvardsbidrag och liknande beteckningar ir ibland otydlig. Det
som dr viktigt att skilja pa dr om ersittningen ger tilltride till socialfor-
sakringssystemet; det vill siga om betalningen ir skattegrundande eller



¢j. Det dr enbart den beskattade ersittningen (anstillning) som ger ett
visst ekonomiskt skydd i form av socialforsikringar och pensionsfor-
maner (2). Skattepliktig ersittning gar direkt till den anhdrige som ut-
for hjilpen. Vid vardbidrag ges ersittningen ofta till den hjalpbeho-
vande som forvintas betala den som ger hjilpen, det finns emellertid
ingen garanti for att s sker.

I ett europeiskt perspektiv dr ekonomiska bidrag (cash for care)
som betalas till omsorgsbehévande dldre det snabbast vixande policy-
svaret pd omsorgsbehov. Dessa bidrag anvinds inte bara for anhori-
gas insatser utan kan i manga europeiska linder ocksa anvindas for att

kopa hjilp pa den privata marknaden (100).

Anhdriganstalining

I Sverige innebdr anhoriganstillning att anhoriga kan bli anstillda i
kommunens hemtjanst och under likvirdiga villkor som hemtjanstens
vardbitriden. Det finns dock inga skyldigheter f6r kommunerna att
erbjuda anhériganstillning vilket innebidr att enbart vissa kommuner
ger denna mojlighet. I den hittills enda svenska studie som finns kring
anstillning f6r anhorigvard framkom att de negativa ekonomiska kon-
sekvenserna av att vara anhorigvardare lindrades (2). Majoriteten av
kvinnorna, som vanligen hade arbetat deltid innan anhériganstallning-
en, hade en ekonomi som var som forut eller bittre. De flesta av
minnen hade heltidsarbete fére anstillningen som anhorigvardare.
Vid foérandringar 1 férvirvsarbetet hade ekonomin férsimrats for en
del av dem liksom for en del av kvinnorna. Det innebir att 16nen som
anhoérigvardare inte kompenserar for forlorad inkomst om man haft
heltidsarbete, om man haft ett bra betalt arbete, och/eller om man
minskat sin arbetstid utan att fa motsvarande anstillningstid som an-
horigvardare. Ytterst fa hade heltidsanstillning som anhérigvardare,
vanligast var en betald tid som understeg 20 timmar per vecka. Den
betalda arbetstiden utgick frin en bistindsbedémning som gjordes av
den anhériges behov vid anstillningens borjan. Det gjordes dock sil-



lan eller aldrig nagon uppfoljning eller ny bedémning vid férandrade
behov (stérre behov) och vanligtvis var anhorigvardarna f6r osidkra pa
sina anstallningsvillkor for att vaga ta upp forindringen. Merparten av
anhorigvardarna var trots detta néjda med att vara anstéllda och att fa
16n, de sig dven 16nen som ett uttryck f6r samhillets uppskattning av
arbetet. Aven virdtagarna uppskattade att deras anhérige fick betalt.
Den tacksamhetsboérda som annars kan vara svir att bara blev mindre
pataglic genom att den anhérige fick ersdttning. Anhdrigvardarnas
missndje handlade om den laga 16nen 1 férhallande till arbetsinsats och
tid samt osiakerheten och ojamlikheten i arbetsvillkoren. Villkoren
som anstilld anhorigvardare skulle motsvara villkoren f6r kommu-
nens vardpersonal, men undersékningen visade att anhoérigvardarna
hade betydligt simre arbetsvillkor.

Personlig assistent

Det finns dven en annan typ av anstallning, personlig assistent, som inrat-
tades 1994, som en laglig rittighet f6r yngre personer med funktions-
hinder. Sddan anstillning skulle kunna gilla dven f6r anhoriga till dldre
da man numera behaller rittigheten till personlig assistans dven efter
65, om man fick funktionshindret innan man fyllde 65 ar. Det finns
tyvarr ingen statistik pa hur manga éldre i Sverige som far personlig
assistans fran en anhorig.

Narstaendepenning

Den tidigare nimnda nirstiendepenningen som betalas ut av Forsak-
ringskassan kan ocksé ses som ett ekonomiskt stéd for anhoriga. Nar-
stdendepenning introducerades 1989 och innebir en laglig rittighet att
fa vara ledig och fa inkomstrelaterad ersittning fran socialforsikrings-
systemet. Ersittningen ges till personer som hjalper, eller bara vill vara



hos en dldre nirstiende i slutfasen av livet, antingen i hemmet eller pa
en vardinstitution. Medicinskt intyg krivs. Fér nidrvarande giller bi-
draget f6r 60 dagar och dessa kan delas med flera anhoriga. Enligt ett
nytt forslag ska ersittningstiden okas till 100 dagar (101). Det nya f6r-
slaget vintas trida 1 kraft 1 januari 2010. Ar 2007 fick ungefar 10 000
personer nirstiendepenning, och i genomsnitt har den anvints i 10
dagar (102).

Allt farre far ekonomisk erséattning

I Sverige har de olika ersittningarna f6r anhérigomsorg minskat. Pa-
radoxalt nog har detta skett samtidigt som samhillets ansvar att stodja
omsorgsgivande anhoriga uppmirksammats mer dn tidigare i statliga
policydokument. Det har aterkommande papekats att anhorigas insat-
ser ska bygga pd frivillighet och att de bor fa hjilp och stéd frin
kommunen 1 sitt arbete. Till hjalp och st6d hor dven ekonomisk er-
sattning. I den man sambdllet engagerar anhiriga i vardarbetet bor de fa ade-
kvat ersattning for sitt arbete. /i anser det vara angeldget att de anbiriga far en
rimlig ekonomisk sitnation under vardtiden och darmed ett battre pensionsutfall’
stod det redan i borjan av 1990-talet (103) s. 186. Ekonomiskt stéd ér
ocksa ett krav hos Anhdrigas riksforbund (AHR). Som en av malsitt-
ningarna finns ekonomisk ersittning som ska vara pensionsgrundan-
de. Pa sikt vill man dven att betald ledighet ska utga till anhérigvarda-
re, s.k. kontaktdagar (104).

Men savil antalet anstillningar som antalet personer med vardbi-
drag har minskat 6ver tid. Anhérigbidraget (eller hemsjukvirdsbidra-
get) dr ett skattefritt bidrag som betalas till den som behover hjalp.
Det finns inte uppgifter om storleken pd anhorigbidraget i landets
kommuner, men uppskattningsvis dr det omkring 3 000 till drygt
6 000 kronor per manad och person (83) s. 34). Antalet personer med
anhorigbidrag kulminerade i borjan av 1980-talet med drygt 41 000
personer, enligt den senaste uppgiften, ar 2007, dr antalet personer
med anhérigbidrag 5 246 (Tabell 2).



Nir det giller anhériganstallning samlas uppgifter om antalet inte
lingre in som en del av socialtjinststatistiken, det upphérde fran och
med 2007. Som flest, pa 1970-talet hade ca 24 000 personer anhorig-
anstillning (105). Sd langt man kan f6lja antalet anhoriganstillda i sta-
tistiken har antalet minskat for varje ar fram till slutaret f6r uppgifter-
na, ar 20006, da de var 1 881 personer (Tabell 2).

Tillgingligheten till de bada stodformerna kan dven studeras genom
att se hur vanligt férekommande de dr bland landets kommuner. I
tabell 2 visas anhdriganstillningar och anhérigbidrag uppdelade pa
personer och kommuner och visar férindringarna under 2000-talet.

Tabell 2. Antal personer och antal kommuner med anhdériganstéllning och
anhorigbidrag 2000-2007.

Antal 2001 2003 2006 2007
Personer med

anhériganstillning 2139 2 002 1 881 Xk
Kommuner med

anh6riganstillning 216 208 189 Ok
Personer med

anhorigbidrag 4978 5547 5162 5246
Kommuner med

anhorigbidrag 150 153 131 120

* Uppgift om anhdriganstillning samlades inte in ar 2007.

Killa: Socialstyrelsen 2008, Vard och omsorg om dldre. Socialtjinststatistik for
aren 2000-2007 (8,9). I Socialstyrelsen 2008. Kommunernas anhorigstod. Utvecklingsliget
2007 (83). Utdrag ur tabell.

Enligt tabell 2 idr det nagot firre kommuner som anvinder sig av na-
gon av ersittningsformerna jimfért med tidigare 4r. Aven om minsk-
ningen dr liten (och med en liten uppgang 2003 f6r kommuner med
anho6rigbidrag) har antalet kommuner som erbjuder anhériganstillning
eller anhorigbidrag minskat under hela perioden: fran ar 2001 till 2006
for anhériganstillning, och 2001 till 2007 ndr det giller kommuner
som betalat ut anhorigbidrag (83) s 35.



Anhorigviard kan forsimra omsorgsgivarens ekonomi och arbetssi-
tuation pa flera sitt. Idag finns nirmare 60 000 kvinnor och 20 000
min i Sverige som uppger att de har gatt ner till deltid eller helt slutat
arbeta for att varda gamla eller sjuka anhériga (42, 57, 77). I tabell 2
kan vi se att endast lite drygt 7 000 personer fick anhdrigbidrag eller
anstillning av kommunen for att varda narstaende ar 2006. Om man
jamfort det antalet med de 80 000 personer som har gjort férandring-
ar 1 sin arbetstid innebdr det saledes att nio av tio anhérigvirdare inte
far nagon ekonomisk kompensation for detta. Minskad eller utebliven
I6n ger forutom simre framtida pension mindre pengar att leva pa,
minskningar i arbetstid riskerar att ge férsimrade méjligheter att
avancera i sitt arbete. Att sluta férvirvsarbeta kan dessutom ge svarig-
heter att komma ut pa arbetsmarknaden efter vardperiodens slut. De
ekonomiska och arbetsmissiga effekterna av att ge hjalp till en anho-
rig kan saledes vara mycket kinnbara.

Anhdriganstallning idag
— en etnicitetfraga?

Det ar inte bara sa att fiarre far anhoriganstillning idag. Det har ocksa
skett en forskjutning nir det giller vilka som far anhériganstillning. 1
undersckningen om kommunalt anstillda anhérigvardare tex. (2, 9)
gjord pa 1990-talet, var andelen med utlindsk bakgrund cirka 9 pro-
cent vilket ungefir motsvarade andelen pensionirer med sidan bak-
grund. Idag har 70 procent av de anstillda anhérigvirdarna utlindsk
bakgrund (22). Anledningarna iar sikert flera; 6nskan att sjilv ta hand
om den nirstiende, svag arbetsmarknadsanknytning, att man saknar
full sysselsittning, anhoriginvandring, sprakproblematik etc. Kanske
har dven privatiseringen av hemtjinsten betydelse, det dr eventuellt
littare att bli anstilld av en privat utférare dn av den kommunala hem-
tjansten om det exempelvis finns en sprakbegrinsning i arbetsgrup-
pen. Stereotypa forestillningar spelar sikert ocksa in, studier tyder pa
att kommunerna behandlar dldre invandrare som en homogen grupp,



som om alla vore lika och med samma behov. Endast atta procent av
kommunerna uppgav samarbete med invandrarféreningar ar 2006
(22). Det verkar dirmed som att det ar littare att ge ekonomiskt stéd
till nagon anhorig dn att erbjuda tjanster som ér kulturellt anpassade.
Genom att majoritet av de anhdriganstillda har utlindsk bakgrund
framstar det som att det endast dr invandrares dottrar som ger infor-
mell omsorg till sina férildrar skriver Sara Erlandsson (106). Det kan i
sin tur innebdra att den omsorg svenskfédda barn ger sina férildrar
osynliggdrs och ses som ndgot frimmande (100).

I Norge har man undersékt formell och informell omsorg bland
invandrare (107). Den kvalitativa undersékningen (intervjuer med
hemtjidnstpersonal, dldre samt deras familjer) visade att hemtjanstper-
sonalen hade extra stora foérvintningar pa att den aldres familj skulle
stilla upp. Resultaten visar dock att normer och attityder férindras i
en ny kultur (se dven (108—110). Aven om man girna énskar hjilpa till
ar det inte lingre sjalvklart att vuxna dottrar vill minska 1 arbetstid eller
sluta forvirvsarbeta for att hjilpa gamla forildrar eller svirforildrar.
Det dr ocksa viktigt att komma ihdg att alla invandrare inte har nira
anho6riga menar Ingebretsen.

Hur ser mojligheterna till ekonomisk
ersattning ut i de 6vriga nordiska landerna?

Genom den stadiga minskningen av ekonomiska stodformer skiljer sig
Sverige fran flera andra linder dir kraven pa ekonomisk hjilp och
stod istillet 6kar (11). I Norge har det skett en generell hojning av
olika anhérigféreningars krav pa ersittning for anhorigvard vilket kan
reflektera forandringar i hur omsorgsforpliktelser ses (111).4 Hojda
krav antas bero pa att vard i hemmet i 6kande grad ses som ett offent-

4 Anhorigas riksforbund i Sverige har liknande krav i sin malsittning, Man vill
ocksa uppna attitydférindringar inom sjukvard, vard och omsorg, fran individfo-
kus till familjefokus med maél att 6ka livskvaliteten for samtliga meddrabbade (103).



46

ligt ansvar, dven nir det utférs av anhériga. Okade krav pa betalning
kan ocksa ses som en forindring 1 hur vardgivarens tid uppfattas.

I Norge finns det flera viletablerade program for betalning av an-
horigvard (80). Praktiken har funnits sedan mitten av 1960-talet. En
del kommuner har virdbidrag eller omsorgslon. Dessa bidrag/16ner ir
beskattningsbara. Enligt Sosialtjenesteloven i Norge ska kommunerna
ge avlosningsservice och omsorgslon for personer som bedéms ha
extra tunga omsorgsuppgifter for egna familjemedlemmar (111). Om-
sorgslon betalas av kommunens hemtjinst. Lonen betalas oavsett le-
gala eller formella forpliktelser mot den anhérige. Det finns dven assi-
stanspension som betalas till personer som behéver extra hjilp pa
grund av langtidssjukdom, skador eller liknande. Utéver dessa ersatt-
ningar finns dven anstillning som anhorigvardare.

I Danmark kan anhériga bli anstillda pa samma villkor som kom-
munala hemhjilpare (112). Det krivs dock ett omfattande vardbehov.
I Finland finns det moijlighet att fa hemvardbidrag (home care allo-
wance), en ersittning som ursprungligen introducerades pa 1980-talet
(113). Bidraget dr avsett for personer som har dygnet-om-ansvar for
vard och bygger pa kontrakt mellan kommunen och vardaren (114).
Ar 1998 blev den finska socialtjinstlagen reviderad. Hemvardbidraget
ersattes av vardbidrag (caregivers allowance) och tre dndringar har
gjorts som galler virdare med siadant bidrag: 1) de som har vardbidrag
har ritt till tva fria dagar per manad under vilken kommunen ir ansva-
rig fOr att ordna ersittningsvard, 2) den som har vardbidrag ar forsdk-
rad vid olyckor, 3) den som har vardbidrag far betalt dven om det ar
kortare uppehdll i vardansvaret. Finland dr det enda land som anvin-
der vouchers i detta sammanhang. Vouchers ir ett system dar anhori-
ga kan kopa den avlésning man ér garanterad (115). Undersékningar
visar att vouchersystemet fungerar bist nir det finns olika serviceut-
bud att vilja bland och nir det finns en relativt stor grupp av klienter
(115).

Pa Island kan, enligt lagen om socialt stod, makar som vardar fa
ckonomiskt stéd. For att vara berittigad maste: 1) makarna bo till-
sammans, 2) bekrifta forlorad inkomst, 3) visa ldkarintyg pa att den
dldre behover stod. 1 speciella fall kan andra anhériga som vardar dld-



re 1 hemmet fa ekonomiskt stéd (om de bor tillsammans). Detta enligt
en paragraf som tillkom dr 2002 (116).

Olika problem med ekonomisk ersattning

Vid ekonomiskt stéd i Sverige dr ett av de storsta problemen de sva-
righeter som finns med att fa ersittning, framfor allt nir det giller den
typ av betalning som gar direkt till anhérigvardaren. Savil vardbidrag
som anstillning f6r anhoérigvird har en svag position som individuell
rittighet. Det finns en stor variation mellan kommunerna i hur man
anvinder sig av ekonomisk ersittning till anhériga, bade hur ofta det
sker och under vilka villkor. Trenden ir dock tydlig, de ér i avtagande
(Tabell 2). I Norge har olika patryckargrupper (demensforeningar,
norsk pensjonistforbund o.d.) framfért krav pd ersittning f6r anho-
rigvard men det finns fa ans6kningar om omsorgslén bland annat pa
grund av formella krangligheter (111).

Kvinnofalla

Inom internationell feministisk forskning finns en intensiv diskussion
om olika former av ekonomisk ersittning fér anhoérigvard och savil
risker som foérdelar bade for den som utfér omsorgsarbetet och for
den som far insatsen har belysts t.ex (117-119). Ett grundliggande
problem dr att en ekonomisk ersittning kan ses som kompensation
for forlorad arbetsinkomst, att géra det osynliga omsorgsarbetet syn-
ligt och ddrmed minska anhérigomsorgens pris, men den kan samti-
digt bidra till att binda kvinnor till omsorg inom familjen och dirmed
forsvaga kvinnors position i samhallet (120). Vissa forskare menar att
med tanke pa att det oftast dr symboliska ersdttningar som ges ar det
ett sitt att OverfOra omsorgsansvar till en f6r kommunen férmanligare
kostnad (121). Andra anser att en 6kad omfattning av ekonomisk er-



sattning till anhoriga kan ses som ett offentligt ansvarstagande dven
om omsorgsinsatserna utférs av anhoriga (2, 80). En risk som brukar
papekas dr att ersdttning till anhériga skulle kunna leda till minskad
service inom hembhjilpen och/eller minskat institutionsboende (122).
Ytterligare risk 4r om tilltagande arbetsloshet kan 6ka bendgenheten
hos kvinnor och andra med svag eller marginaliserad relation till ar-
betsmarknaden, att mot en symbolisk ersittning dta sig omsorgsarbete
(123). En annan effekt skulle kunna vara minskad vilja hos anhériga
att utfora obetalda insatser. For anhorigas del far dock riskerna sittas i
relation till det virde som bestar i att fa ersittning istillet for att utfora
obetalt arbete (4). Diremot ir det viktigt att diskutera virderingar av
arbetet, aven omsatt i 16n, och oavsett vem som utfor det

Framtidsfraga

Trots att de som blir anstéllda f6r anhorigvard har minskat Gver tid
och trots att man har upphért att sirskilja dem 1 statistiken kan man se
att det ar en stodform som efterfragas i Sverige. I NkA:s lirande nit-
verk dir forvirvsarbetande anhoriga har deltagit 1 samtal kring sin
situation har det framkommit att de har problem da de ibland maste
minska i arbetstid, eller sluta forvirvsarbeta, for att klara av varden
om den nirstiende, dvs. samma problem som visas internationellt
(124). (Se mer om dessa anhorigvardare nedan). Bland 6nskemalen
om samhillsstod aterfinns bland annat nagon form av anstillning som
kompenserar f6r inkomstbortfallet, ger pensionspoing och ekono-
misk trygghet, man vill ha samma réttigheter som vid ett vanligt arbete
samt méjligheter att triffa kollegor i samma situation. Aven om detta
ar rimliga 6nskemal finns det emellertid, som visades i undersékning-
en om anstillda anhérigvardare, en del komplikationer med en sidan
anstallningsform.



Sambhallets 6vriga hjalp och
stod till forvarvsarbetande
anhoriga

Vad finns det f6r andra typer av hjilp och stéd till dem som kombine-
rar forvirvsarbete och anhérigomsorg samt i vilken man har man un-
dersokt deras erfarenheter av sadan hjilp? Det finns skil att anta att
indirekt stid, dvs. stod som ges till den hjilpbehévande 1 form av ex-
empelvis hemhjilp och dagverksamhet, har extra stor betydelse for
den som béde forvirvsarbetar och hjilper en anhérig. Det finns skl
att anta att det ocksa finns ett behov av direkt stod, dvs. stod riktat till
anhorigvardaren och utifran den kunskap om stédbehov som har
byggts upp i kommunerna. Men vilka svenska undersékningar finns
nir det giller denna grupp?

En del av de nirstiende som denna kunskapsoversikt handlar om
ir makar, den stora gruppen i det hir sammanhanget ir emellertid
forvirvsarbetande dottrar och sOner som inte sammanbor med den de
ger hjilp. Svaret pa ovanstaende fraga aterfinns snabbt om man ser till
Socialstyrelsens senaste undersdkning om anhérigstéd. Dir fram-
kommer att kommunerna oftast ger stéd till sammanboende ildre
makar och partners med gemensamt hushéll (22). Kommunerna ger
diremot litet eller inget stod for yrkesarbetande som bor i nirheten
eller lingre bort. Socialstyrelsen konstaterar att nir det giller st6d till
nirboende anhoriga sa existerar detta praktiskt taget inte idag,.

Nir stodet till forvirvsarbetande anhériga byges upp, ska det i lik-
het med stodet till alla anhérigvardare, vara individuellt anpassat. Det
ar den uttalade inriktningen for uppbyggnaden av anhérigstéd. En av
NKA:s huvudinriktningar dr “Individualisering av anhorigstéd”, den-
na inriktning har en egen kunskapsoversikt varfor lisaren hinvisas dit
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for mer information. Detsamma giller E-tjanster (nitbaserade tjans-
ter) f6r anhorigvardare som ocksa kan vara ett gott stéd f6r alla grup-
per av anhorigvardare. Samverkan dr ytterligare en viktig del 1 stodet
till anhoriga och som ocksa har en egen huvudinriktning hos NkA.

Det finns emellertid skl att gd igenom nagra studier om anhdrig-
stod och jamfora tidigare och senare undersékningar, dven om de inte
ar inriktade pa kombinationen forvirvsarbete och anhorigvard. Daref-
ter kommer de speciella 6nskemél som forvirvsarbetande anhériga
kan ha utifrin de synpunkter som framkommit i de lirande nitverk
som bedrivits via NKA under ett ar. Avslutningsvis foljer en diskus-
sion om anhorigstéd vilket kan vara pa sin plats, speciellt da det nu
har blivit en skyldighet f6r kommunerna att erbjuda sadant stod.

Anhadrigas upplevelser av belastning
respektive stod

Sverige medverkar i ett europeiskt forskningsprojekt, Eurofamcare,
dir ocksa Grekland, Italien, Polen, Storbritannien och Tyskland ingar.
I en rapport presenteras data fran bl. a. drygt 900 intervjuer med nir-
staende (83). Nirstiende definieras som en vuxen person, 18 ar eller
dldre som uppfattar att hon eller han ger st6d minst fyra timmar i
veckan till ndgon nirstiende som dr 65 eller dldre. Resultaten fran in-
tervjuerna har analyserats 1 sex olika férhallanden som paverkar de
nirstiendes situationer: A) makor, B) makar, C) dottrar inte forvirvs-
arbetande, D) doéttrar férvirvsarbetande (dven svirdottrar), E) barn
till dldre med hog aktivitetsbegransning, F) barn till dldre med lag akti-
vitetsbegrinsning. Barbro Krevers och Birgitta Oberg (125) som del-
tar i den svenska delen av studien finner att det finns stora skillnader i
hur nirstaende upplever pafrestningar respektive livskvalitet 1 den si-
tuation de befinner sig.

De intervjuade blev tillfrigade om det stéd som gavs frin kommu-
nen och till mycket betydelsefullt stéd riknades: information om den ndir-
staendes halsotillstand och sjukdom, olika typer av byilp och hur man nar denna



hjélp, majlighet att tala med nagon om sina problem som ndrstaende, maijlighet att
ta semester eller ledighet fran att ge stod, mdjlighet for den dldre att halla pa med
omtyckta aktiviteter, mojlighet att kunna delta i andra aktiviteter utover att ge
stod, hjalp att anpassa hemmiljon med tanke pa stidsituationen, hyalp med att
planera for framtiden, mijlighet att delta i ndrstaendegrupp, mijlighet att tillbringa
meer tid med sin familj (125) s 33).

Det idr ovanligt att de nirstaende upplever att de far stod som ar
riktat till dem. Ungefir hilften av de nirstiende anser att de sjilva
eller den dldre inte far det stod som dr mycket betydelsefullt f6r dem.
De flesta anser att den ildre behéver mer psykosocialt stéd. Om den
dldre far en meningsfull tillvaro med aktiviteter som han eller hon
tycker om upplever de anhériga det som ett viktigt stod. Vissa anvin-
der inte stod beroende pa att de inte har blivit erbjudna stéd eller inte
kinner till det. Det kan emellertid ocksi vara brister i kvalitet, bristan-
de tillit eller f6r hoga kostnader som gor att man avstar fran att an-
vinda sig av stod.

Déttrar 1 grupp C och D, dvs. vare sig de ir forvirvsarbetande eller
¢j, upplever hog belastning och ldg livskvalitet. Ytterst fa i den yngre
generationen far eget stod (mellan 2 och 8 procent) och framfér allt
dottrar efterfragar ytterligare stod av olika slag. Det dr ocksa framfor
allt dottrar i situation C och D som vill kunna ta ledigt fran att ge
stod. De upplever brist nir det giller stéd som ger dem moijlighet att
ta semester samt att kunna tillbringa mer tid med sin familj. De nir-
staende anser att det dr viktigt med information och stéd och service
samt kunskap om den ildres hilsa och sjukdom, liksom méjligheten
att fa tala med ndgon om sina problem.

Forskarna lyfter fram behovet av uppféljning av stédinsatserna for
att fa veta dess effekter. Det beh6vs systematisk kartliggning av de
nirstaendes och dldres behov, och uppféljningar av det stéd som ges
till dem. Sérskild uppmarksamhet behover riktas mot de nirstaende
som upplever hog belastning, lag livskvalitet och lagt positivt virde 1
att ge stod, tillsammans med litet st6éd fran omgivningen. I den refere-
rade studien finns en stor andel av dem i relationerna C och D, dvs.
dottrar, varav vissa av dem forvirvsarbetar.



Anhdrigas dnskemal om stdd enligt
tidigare studier

De efterfragade stodinsatserna samt bristerna i stodet i ovan nimnda
studie, ar till stor del kinda sedan tidigare se t.ex. (4). I ett program f6r
stod till forskning om édldre och deras anhériga (126), tonar det fram
en varierad bild av hur anhoriga hamtar stéd i olika former for att kla-
ra sin situation som vard- och omsorgsgivare (se dven (127). Kinslo-
missigt stod fick anhoériga oftast fran den allra narmaste kretsen, me-
dan praktiskt stod och stéd i form av kunskap kan ges frin professio-
nella eller personer 1 samma situation. Flera studier har visat att anho-
riga 1 fOrsta hand efterfragar nagon form av avlésning (128). De anho-
riga vill dels ha mgjlighet att planera denna avlosning i forvag, men
betonade ocksa vikten av att fi sidan hjilp vid akuta behov (3). Vi-
sentligast dr att kunna kédnna sig siker och trygg i férhallande till till-
gangen pa avlosning/avlastning. Det finns exempel pid att anhoriga
tackat nej till sidan hjilp da den dldres tillstaind férsimrats under vis-
telserna (2). Andra studier har visat att de flesta kommuner har platser
for avlosning eller vixelvard men att dessa platser sillan reserverats
for att avlosa anhérigvardare (3). Anhoriga vill ocksa fa stérre upp-
mirksamhet och erkinnande frin kommunen fér sina vard- och
hjalpinsatser. Ett erkdnnande skulle kunna innebara en aterkommande
kontakt med nagon frain kommunens dldreomsorg. I en sidan kontakt
ville man diskutera sin anhdrigsituation, fa kinslomissigt stod och
kunna fa planera fortsatt vard och omsorg om den hjilpbehévande pa
ett jamlikt och delaktigt sitt. Behovet av information brukar ocksa
poingteras samt att det ofta finns ett uppdimt behov av att fa prata
med andra 1 samma situation. Dagvard eller dagverksamheter fram-
hélls som viktiga och kan bidra till att anhdriga fir moijligheter att
fortsitta arbeta, skota andra sysslor eller att vila (128).

Det har blivit vanligare att samla anhériga 1 mindre grupper for att
ge information och utbildning. Det kan réra sig om anhériga till per-
soner med en speciell diagnos (exempelvis demens, Parkinsons sjuk-
dom eller stroke), eller speciell vardsituation (exempelvis anhoriga till
niagon som vardas pa sjukhem). Triffarna bestir ofta av en blandning



av information och utbildning. Svenska erfarenheter fran anhorig-
grupper dr positiva (128). Méjligheten att dela upplevelsen i gruppen,
och att fa perspektiv pa sin situation, kan bidra till att gruppsamman-
komsterna blir ett bra stod for att orka fortsitta hjalpa sin anférvant.
Sammantaget anses anhdriggrupper vara en enkel och uppskattad
form av anhorigstod.

Andra satt att fa stod

Frivilliga organisationer har sedan ling tid gjort betydande insatser i
form av stodverksamheter f6r anhoriga, ibland handlar det om utbild-
ning och initierande av anhériggrupper, ibland i form av avlosnings-
verksamhet (5, 129). Betydelsen bekriftas av Dahlbergs (130) kart-
ligeoning av anhorigstdd 1 Sverige. Det framkom dock vissa farhagor
fran frivilligorganisationerna om att kommunerna vill ligea ett for
stort ansvar for anhorigstod pa dem.

Hemsjukvard dr ett timligen outforskat omrade nir giller betydel-
sen for informella vardare. Hemsjukvard ges till den behévande men
kan upplevas som en trygghet och ett stod for anhoriga och darfor tas
nagra rapporter upp hir. En dansk rapport fokuserar samspelet mel-
lan familjens omsorger for familjemedlemmar som lider av demens
och den offentliga hjilpen (131). Ett problem som uppmarksammas
ir att personal 1 hemsjukvarden har en sjukdomsorientering vilket gor
att helhetssynen pa den demenssjukas familjesituation kan ga forlorad.
Bristande helhetssyn fran sjukvardspersonalens sida kan medféra 6kad
risk fér omsorgssvikt hos anhoriga. Svenska Socialstyrelsen har i Ald-
reuppdraget (132) studerat anhorigas och personalens upplevda erfa-
renheter av kvalificerad sjukvard i hemmet. Resultaten visar att de
anhorig dr ndjda med det stéd de far fran sjukvarden. Ett aterkom-
mande fynd 1 intervjuerna var att anhoriga var of6rmégna att skilja pa
hemtjianst och den sjukvird som gavs i hemmet. De anhoriga verkade
vara mer intresserade av att det dr samma individer som kommer dn
om det dr ritt omhindertagandeniva. Varje gang det kommer en ny
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okind vardare in i hemmet upplevs det som en belastning, det betyder
att en ny relation maste etableras. Ett annat problem i sammanhanget
ar att dldre och deras anhoriga kan hamna mellan olika offentliga an-
svarsomraden, och de riskerar da att bli utan hjilp (133).

Uppsokande verksamhet

Kanske nar stédet inte férvirvsarbetande anhoriga beroende pa sittet
att informera. Det vanligaste sittet att informera om anhorigstod ar
via den egna personalen, dvs. hemtjinstens personal och 6vrig kom-
munal personal (22). Ett annat vanligt sitt dr att det sker via personer
inom olika féreningar och organisationer. Kommunen kan ocksa be-
driva uppsokande verksamhet for att na de anhoriga man inte moter i
det dagliga arbetet. I flera policydokument lyfts uppsdkande verksam-
het fram som ett viktigt instrument for att férebygga ohilsa och vard-
behov bland idldre och deras anhoriga. Totalt uppger 65 procent av
kommunerna ar 2008 att de bedriver uppsokande verksamhet da de
bl.a. informerar om moijligheten att fa anhérigstod (22). Det dr emel-
lertid osdkert hur denna verksamhet fungerar. I en tidigare (1998) na-
tionell kartliggning av anhdrigstdéd (130) angav 75 procent av kom-
munerna att man bedrev uppsékande verksamhet. Rahm Hallberg
(1206) ifragasatte denna ovanligt hoga siffra och menade att det dr svart
att veta hur man ska tolka den da det inte gick att utldsa vad som av-
sags med uppsokande verksamhet. Jimfért med 1990-talet verkar sa-
ledes uppsokande verksamhet med information till anhériga ha mins-
kat, men det dr som nimnts, osikert vad som innefattas i begreppet.
Oavsett om sddan information har 6kat eller minskat ar det inte troligt
att uppsokande verksamhet 1 den dldres hem ar ratt sitt att na yrkes-
verksamma anhérigvardare. Dir behdvs troligen dven andra former av
upplysning och information.



Utvardering av anhorigstod

Det finns ingen forskning med direkt inriktning pa stod till anhériga,
samhillsstod ingar snarare som del av forskningen kring informell och
formell omsorg (4), se dock (134) och (20) f6r mer information kring
utvirdering av anhorigstdd. Det finns en del undersdkningar, utred-
ningar och utvirderingar som fokuserar stod till anhoriga men det ar
svart att siga hur mycket stéd som finns eller hur manga som far del
av det.

Omfattning, tillganglighet, uppfdljning

I tidigare studier som gjorts kring anhorigstod 1 Sverige visades att det
saknas uppgifter om i vilken utstrickning offentlig hjilp nar de anh6-
riga som behéver stéd (127, 135, 136). Det saknas i allmidnhet dven
system for en fortlopande uppfoljning av effekterna av stodet.

Aven idag finns mycket begrinsade data om olika insatser som ges
direkt eller som indirekt stod till de anhériga (83). Det direkta stodet
ar riktat till anhorigvardaren medan det indirekta stéd ar olika former
av hjilp som ges till den hjilpbehévande men som dven kan fungera
som en hjilp och stéd for den anhérige. Uppgifterna som samlas in 1
Socialstyrelsens enkiter ger i forsta hand en bild av kommunens ut-
bud av stédinsatser samt hur kommunerna arbetar med anhérigstodet.
Den mest utbredda formen av anhérigstod édr avlosning. Sa gott som
samtliga kommuner i landet erbjuder avlésning for anhériga genom
korttidsboende, dagvird och avlésning i hemmet (22). Begreppet stod
kan ocksa innefatta bemotande, information, rad, hjilpmedel och
hemtjinst.



Rapporter om utvecklingen av anhorigstoéd innehéller emellertid
mycket enkla uppgifter av mangdkaraktir och sdger ingenting om hur
eller om anhérigstddet nar ut till de anhériga. Det finns fa rikstickan-
de kallor eller underlag man kan anvinda for att se om stodet till de
anhoériga nar fler eller firre, eller om tillginglicheten och utbudet av
stodformer har forindrats.

I uppdraget att utveckla metoder for att f6lja stodet till anhoriga,
konstaterar Socialstyrelsen (22) att det saknas forutsittningar att kun-
na folja hur manga personer som egentligen nds av stodet till anhori-
ga, vilka de dr och vilken kvalitet stédet héller. For att kunna beskriva
detta krivs att kommunernas skyldigheter och méjligheter att doku-
mentera olika stédinsatser f6r anhoriga klargérs. Om insatserna inte
dokumenteras gar det inte att géra kvantitativa och kvalitativa be-
skrivningar, eller 6verhuvudtaget att diskutera virdet och effekterna
av samhillets stod till anhoriga menar Socialstyrelsen.

Effekter av stod

Det finns 1 stort sett inte nagra vetenskapligt grundade kunskaper om
nyttan av olika stédinsatser men diremot en hel del viktig praxiskun-
skap. Mycket tyder pa att direkt stéd 1 olika former i allmdnhet har en
positiv effekt for att reducera anhoérigas anstringningar (10, 15). Men
man har inte mycket kunskap om vilket specifikt stod som kan antas
ha denna positiva effekt. Det dr ocksa svart att uttala sig om resultaten
av olika stodinsatser da malsittningen med dem i manga fall varit
oklara. Bristen pa etablerad terminologi skapar ytterligare problem foér
praktiker, forskare och politiker (22). Utan ett viletablerat sprakbruk
blir det svarare att kommunicera kring stodinsatser fran den offentliga
omsorgen, och svirare att samla in uppgifter om anhdrigstddet i
kommunerna.

Enligt hittillsvarande studier om olika stodformer for anhériga ar
det siledes nagra foreteelser som dr utmirkande. For det forsta verkar
det finnas ett stort intresse fOor stod till anhériga och det har byggts



upp en hel del olika stédformer under dren. Trots detta aterkommer
kritik fOr brister 1 anhérigstédet. Det kan vara egenskaper i stodet som
ir undermaliga; det dr inte tillrdckligt flexibelt, det dr inte individuellt
anpassat, det haller inte god kvalitet. Till detta kommer att trots otill-
rickligt stdd kompenseras inte anhériga med ekonomisk ersittning i
nagon storre utstrickning. Det verkar ocksa finnas stora skillnader
mellan kommunerna i saval uppbyggnad av stod som hur olika stédin-
satser fungerar.

Man kan dock utga ifran att de satsningar pa anhorigstéd som har
gjorts under den senaste tiodarsperioden har resulterat i savil kunskap
om omsorgsgivande anhoériga som utveckling av stdd. Jag ska dock
aterkomma till Socialstyrelsens kritik 1 slutdiskussionen.
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FOrvarvsarbetande
anhdrigvardare |
NKA:s l[arande natverk

Da st6d till anhoériga varit timligen ensidigt inriktat pa dldre makar har
de som har en annan relation, och en annan livssituation, blivit ’bort-
glémda”. Det finns inte nigon dokumentation om hur anhérigkonsu-
lenter eller motsvarande arbetar med anhériga 1 denna situation. Det
betyder inte att det inte finns stod att fi men det ar dnnu outvecklat
och det bygger troligtvis mer pa tillfilliga 16sningar dn pa genomtinkta
strategier.

Det finns saledes inte nagon svensk forskning pa omradet men vil
ett ars dokumenterad erfarenhet via de férvirvsarbetande anhériga
som deltagit i de lirande nidtverk som anordnats av NkA (124). Det
finns darfor anledning att fora in deras 6nskemal om stéd 1 kunskaps-
oversikten.

Under aret och med start hosten 2008, har sex lokala lirande nat-
verk, frin Umed 1 norr till Malmé i soder, triffats regelbundet. De
lokala nitverken har letts av en lokal nitverksledare som oftast varit
en person som arbetat med anhérigfragor och didrmed haft kunskap
och intresse for omradet. En anhorigscirkel 1 Karlstad har exempelvis
funnits sedan tidigare dd anhorigstddjarna uppfattat behoven hos
denna grupp. Deltagarna i nitverken dr 1 forsta hand anhérigvirdare
men malsittningen 4ar att natverken ska omfatta strategiskt viktiga
nyckelpersoner och dirfor ingir dven politiker, vard- och omsorgspet-
sonal, vard- och omsorgschefer samt personer fran brukar- och in-
tresseorganisationer. Tanken ér att alla deltagarna har nagon form av
expertkunskap att bidra med, och att de vill arbeta tillsammans for att
uppna ett gemensamt mal (gruppsammansittningarna ser dock myck-



et olika ut i de olika grupperna). Aldern pa gruppdeltagarna varierar
mellan 34—67 dr och totalt har ungefir 50 personer ingitt. Anhorig-
vardarnas relationer till den de ger hjilp dr maka/make/ sambo och
dottrar. Bade konen finns representerade i grupperna men det ir en
klar majoritet av kvinnor.> Alla grupperna har haft samma frigestall-
ningar att arbeta med och efter varje méte har en sammanfattning
formedlats till de tva nationella nitverksledarna som i sin tur stallt
samman samtliga sammanfattningar, de har dven kommenterat och
ibland gett tips pa litteratur o.d. vid atersindandet av materialet till
deltagarna. Ut6ver det har de lokala och nationella nitverksledarna
haft nitbaserade moten ungefir var femte vecka. Pa det sittet har en
gemensam kommunikation kunnat féras trots att man befunnit sig pa
geografiskt skilda platser.

Hittills har tva temaomraden diskuterats. Det forsta rorde anbirig-
vdrdares forutsittningar att kombinera forvdrvsarbete och anhirigomsorg. Det
andra temat handlade om wmdjligheterna att forma framtidens forutsdttningar
inom samma omrade. (Varje temaomrade har brutits ner i mer konkreta
diskussionsfragor).

Det dr uppenbart att anhoriga 1 Sverige star med samma fragor och
problem som forskningen hittills har visat pa. Man framhaller att det
ar svart, nastintill oméjligt, att kombinera anhérigomsorg och samti-
digt gora karridr inom sitt yrke. Anhoérigomsorg paverkar mojligheter-
na att delta i kurser och fortbildningar eller att gbra tjinsteresor. Sada-
na platser gar istallet till nagon arbetskamrat som far mojlighet att ut-
vecklas och dirmed gar om 1 karridren. Att inneha en chefsposition
och samtidigt kombinera anhérigomsorg upplevs som uteslutet, det-
samma giller om man ir egen foretagare. Samtidigt dr det av flera skil
viktigt att kunna ha kvar sitt arbete, bade av ekonomiska skil men
ocksa ur ett psykosocialt perspektiv. Arbetet kan ge ett andrum fran
rollen som anhoérigvardare och ge mojlighet till socialt umginge.
Minga framhaller att det ar positivt att delta i en anhériggrupp dir
man bl. a. kan samtala om frigor som man kanske inte kan ta upp
med den man hjilper.

5 Fér mer information angiende lirande nitverk, se NkAs hemsida (155).
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Utifrin de temaomriden som diskuterats ar det framfor allt tre om-
riaden som utmirker sig i samtalen; kvalitet, ekonomiska ersittningar
och flexibelt arbetsliv.

Kvalitet

De anhériga som kombinerar forvirvsarbete och anhoérigomsorg be-
héver ofta hemtjinstinsatser riktade till den hjidlpbehévande. Det dr
viktigt att det dr bra kvalité pa hjilpen och stédet och att man ser till
den enskilda individens behov. Anhérigvardarna maste kunna kinna
sig trygea med det stdd som ges och att det fungerar vil dr en férut-
sittning for att de anhoriga ska klara av sitt arbete. Det dr viktigt att
kunna limna hemmet utan oro f6r den anhériges vilbefinnande. Det
ir ocksa viktigt att fa vara ledig utan att fa daligt samvete.

Det finns ibland problem med att fi kunskap om olika hjilp- och
stodinsatser. Information behéver ges muntligt, och girna upprepas
vid olika tillfillen. Men informationen behdver ocksa finnas tillganglig
1 skriftlig form. Det kan vara i form av ett informationsblad dar olika
hjalpméjligheter finns beskrivna.

For att ha ett fungerande arbetsliv och kunna kombinera férvirvs-
arbete med anhérigomsorg krivs ocksd, och inte minst, att anhorig-
vardaren slipper ta rollen som ”’brygga” mellan olika myndigheter och
professionella inom vard- och omsorg. Denna roll medfor att méinga
kontakter maste tas gillande vem som g6r vad, vem som bestimmer,
vilken tid respektive person kommer etc. Samordningen av offentliga
insatser innebdr ofta ett stort problem som tar mycket tid och kraft.
For att undvika detta efterlyses mer samverkan mellan de olika verk-
samheterna. Samordning mellan verksamheterna skulle ocksa kunna
motverka den risk att "hamna mellan stolarna” som anhdriga och de-
ras hjilpbehévande riskerar att drabbas av da ingen vill ta pa sig an-
svaret utan hinvisar till en annan instans.



Ekonomiska ersattningar

Di manga anhorigvardare maste ta ut semester, kompledighet eller
tjdnstledighet utan 16n for att exempelvis f6lja den nérstaende pa la-
karbesok etc. efterfrigas en ekonomisk ersittning f6r inkomstbortfall
fran Forsakringskassan. Det finns dven Onskemal om anhorig-
peng/16n om man tvingas att gi ned i arbetstid eller sluta forvirvsar-
beta. Det borde dven finnas nagon form av skydd fran samhillet s att
anhorigvardaren inte riskerar att bli avskedad eller nekad arbete pa
grund av sin anhorigomsorg. Hir kan det handla om att vissa har tagit
tjdnstledigt eller minskat sin arbetstid f6r att ge hjilp. Nir sedan den
nirstiende flyttar till en annan boendeform, eller avlider, far man inte
6ka sin arbetstid igen alternativt stir man utan arbete.

Flexibelt arbetsliv

En forutsittning f6r att klara av bade arbetsliv och anhérigomsorg dr
mojligheten till ett flexibelt arbete samt att kunna paverka sin arbets-
tid. Attityden pa arbetsplatsen har stor betydelse f6r hur anhériga ska
kunna klara av sina ataganden. Arbetsklimatet ger inte alltid férutsitt-
ningar att tala om sin situation och detta kan gilla bade till arbetsgiva-
re och till arbetskamrater. Det finns stor risk att som ’dubbelarbetan-
de” adra sig stressrelaterade sjukdomar. Det dr dérfér viktigt att ar-
betsgivaren har forstaelse for den situation man befinner sig i som
anhoérigvardare. Som anstilld borde det didrfor finnas mojligheter att
fa andra arbetsuppgifter pa arbetsplatsen, fa arbeta 1 hemmet eller att
fa ga pa viss ’sparliga” for att minska pressen. Eventuellt skulle en
individuell plan kunna upprittas tillsammans med arbetsgivaren dir
det kan framga vilka behov och 16sningar som finns fér att kunna
kombinera forvirvsarbete med anhoérigomsorg. Finns det behov av en
samtalskontakt bor arbetsgivaren erbjuda stdd fran foretagshilsovar-
den.
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Avslutning och diskussion

Syftet med den hir kunskapsoversikten dr att besvara fraigan om vil-
ken kunskap som finns dokumenterad kring dem som kombinerar
forvirvsarbete och anhérigvird samt vilket samhillsstod som ges till
dessa nirstiende. Numera finns det en del kunskap om anhérigvarda-
re generellt, och att anhorigvardens problematik dr uppmirksammad
visas genom olika satsning pa uppbyggnad av stdd och genom lagind-
ringen 1 SoLL 2009. Men ser man till den grupp som kombinerar f6r-
virvsarbete med anhorigomsorg dr kunskapsluckan stor i Sverige. Det
saknas 1 hog utstrickning dokumenterad svensk erfarenhet om hur
anhoériga hanterar sin situation i det hir sammanhanget. Det finns inte
heller ndgon dokumentation om eventuellt stéd till dem, eller hur sto-
det 1 sa fall fungerar. Ett anmirkningsvirt resultat dr siledes att trots
att den stora gruppen av anhdrigvardare utgors av dem som kombine-
rar forvirvsarbete och anhorigomsorg ir savil kunskapen om deras
situation som stod riktat till dem sa gott som obefintligt. Frin att ha
varit ett politiskt uppmirksammat omrade pa 1960- och 1970-talen,
vilket bl.a. visats genom tillsittningen av Anhoérigvardskommittén och
deras uppdrag att ge forslag till atgirder, verkar problematiken kring
forvarvsarbete och anhérigomsorg ha hamnat 1 ett sidospar. Alla de
storre politiska partierna har okat sin uppmirksamhet nir det giller
familj och anhérigomsorg och man vill giarna hjilpa och stotta om-
sorgsgivande anhoriga pé olika sitt. Men att darifrin ta steget till att se
vad forindringarna inom den offentliga dldreomsorgen har medfort ar
en annan sak. Man verkar fortfarande utga ifran att det finns en of-
fentlig omsorg som ir tillganglig for alla som har sidana behov (eller
for alla som har anhériga med sadana behov). I den man nagon anho-
tig tar pa sig ett vard- och/eller omsorgsansvar ses det som en frivillig
och privat fraga som bor uppmuntras och stottas. Ekonomiska ersitt-
ningar, i den man de ges, far ses som en symbolisk gest. De motsvarar



sillan 16n for ett forvirvsarbete och ér inget reellt alternativ f6r den
som beh6ver minska sin arbetstid f6r att orka med anhdrigomsorgen.
Det finns med andra ord en motsittning mellan férvirvsarbete och
anhoérigomsorg som inte ar tillrackligt uppmirksammad i svensk poli-
tik.

Aven om det i stort saknas aktuella svenska undersékningar pa om-
radet finns det diremot en del internationell forskning som jag sokt
redovisa huvuddragen av. Utifran det som hittills framkommit i Gver-
sikten ska jag nedan ta upp nagra forslag till utformning, eller snarare
vidareutveckling av stod. Inledningsvis vill jag dock ta upp en del av
den kritik som framkommit nir det giller metodfrigor kring anhérig-
stod.

Utformning av anhorigstéd och
metodkritik

Enligt hittillsvarande studier om uppbyggnaden av olika stodformer
for anhoriga dr det nagra foreteelser som édr utmirkande. Det framgar
att uppbyggnaden pa flera sitt har varit framgangsrik. Det finns anho-
rigstod att fa i de flesta av landets kommuner och det finns flera olika
former av stod. Stédet har riktats till den som hjilper ildre, och fram-
for allt till sammanboende makar.

Det har dock framkommit en hel del svagheter nir det giller den
metodologiska delen av uppbyggnaden av anhorigstdd. Socialstyrelsen
har framfort kritik pa grund av bristfillig dokumentation. Det saknas
systematiska kartlageningar av savil de dldres som de nirstiendes be-
hov, det saknas uppfdljningar av det stéd som ges. Det finns ocksa
kritik kring en otydlig begreppsapparat. Det dr siledes en metodologi-
kritik som efterlyser en evidensbaserad uppbyggnad av anhorigstod
(se mer om begreppet evidens nedan). Aven om det finns fog for kri-
tik, och kritiken syftar till att forbdttra situationen, kan man diskutera
delar av den. Jag ska dirfér, mycket ytligt, ta upp nagot kring diskus-
sionerna kring metodfrigor i socialtjdnsten. Det ska tilliggas att det
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finns en mingd skrifter som diskuterar den frigan och syftet har ar
inte att utvirdera dessa. Diremot finns en del risker med viss metodo-
logi som bor lyftas fram likavil som det finns en del férklaringar till
vissa av ovan namna bristet.

Det ir de senaste 15-20 aren som vistvirlden fatt allt tydligare krav
pa vetenskaplig sikring kring effekterna av den verksamhet de bedri-
ver. Utgangspunkterna har varit medicinsk verksamhet men har 6ver
tid kommit att spridas pa en rad omraden (137). Den term som oftast
har anvints for att beteckna krav pa vetenskaplig underbyggnad ir
”evidensbasering” och med fokus pa att professionell verksamhet ska
vetenskapliggoras. Termen dr dock inte entydig eller tydligt avgrins-
bar. Det finns dels olika tolkningar om vad evidensbasering bor refe-
rera till, dels en rad varianter av begreppet inom olika discipliner
(137).

Som en grundtanke fanns att vetenskapligt genomférda utvirde-
ringar skulle anvindas som styrmedel for hilsovarden och darmed
bidra till effektivitet, ekonomisering och kvalitet (138). Liknande me-
todologi borde anvindas inom socialtjansten i syfte att fa till stind en
kunskapsbaserad socialtjanst, menade man. Kritiker har dock identifi-
erat en brist pa Overensstimmelse mellan det sociala arbetet som ir
komplext och svarfingat, och med evidensbaserade program som ut-
ger sig for att kunna fanga in detta komplexa i enkla mitbara kategori-
er och tydliga utfallsmatt. Eftersom det finns svarigheter att genomfo-
ra metodologisk konsistenta modeller vill man ibland standardisera
verksamheterna. Risken finns att budskapet blir en slags positivism®
dir det endast dr det mitbara som har nigot virde ur vetenskaplig
synpunkt menar exempelvis Mansson (139) s 18. Genom standardise-
ringskraven kan det uppsta riktlinjer som ar mer eller mindre tvingan-
de och risken finns att denna “ovanifrinstyrning” kan medféra en

0 Den allminna filosofiska standpunkten 4r att det givna, faktiska, positiva dr den
enda killan till kunskap. Det dr genom erfarenheten, genom sinnesintryck och
férnimmelser, som vi nir kunskap om verkligheten. Abstrakta begrepp, tidlosa
idéer, virde- och moralfrigor etc. ir inte mojliga att fora tillbaka till sinnesintryck
och betraktas darfér som metafysiska (156).



avprofessionalisering, de yrkesutévande personerna riskerar att redu-
ceras till utfoérare av regler (137).

Det dr vil kint att socialtjinsten generellt har en mingd arbetssitt
och organisationsformer som atminstone internt uppfattas och be-
skrivs som metoder. Vad skulle man kunna kalla anhérigstodets ut-
formning? Enligt en beskrivning av tillimpade metoder och insatser
faller det har omradet troligen inom nagot som kallats for “allméinna
insatset”. Det innebdr insatser som i huvudsak beskriver sidant som
formen for eller syftet med en viss atgird, men dir metodinnehallet dr
pafallande oklart (140) s. 311. Det som blir problem 1 sammanhanget
ir fragan om det handlar om en stabil metodik, dvs. om arbetssittet dr
nagorlunda likartat frin en enhet till en annan, eller i vilken utstrick-
ning det alls r6r sig om ett medvetet eller nagorlunda systematiskt ar-
betssitt. Man kan misstinka att innehallet i metoderna f6r anhérigstod
ar varierande. Fragan dr dock om det ér bra eller diligt. Om man tar
de negativa delarna forst dr det helt klart att en otydlig begreppsappa-
rat ar ett problem.

Utan ett viletablerat sprakbruk, dvs. att de begrepp vi anvinder
innebir samma sak, blir det svarare att kommunicera kring stédinsat-
ser frain den offentliga omsorgen, och svarare att samla in uppgifter
om anhorigstédet i kommunerna. Avlosning dr den vanligast fére-
kommande stodformen enligt Socialstyrelsens utvirdering. Om vi tar
denna stédform som exempel, kan avlésning innebdra att ha nagra
reserverade platser pa ett dldreboende, dessa platser kan i sin tur vara
avsedda som stod och dirmed ha en genomtinkt plan fér vad avlos-
ningen ska innehalla men det kan lika vil vara vad manga anhériga
upplever som “en forvaringsplats”, dvs. det finns ingen strategi for
vistelsen pa dldreboendet. Avlosning kan ocksd innebira att nagot
vardbitride frain hemtjinsten vistas hos den hjilpbehdvande 1 hem-
met, hir kan det vara en person som kommer regelbundet och pa si
sitt lara kdnna personen och de anhoriga, med det kan dven vara flera
olika, och kanske nya personer som inte kidnner familjen sa bra. Av-
16sning kan ocksd innebidra att det finns ett sirskilt avlosarteam som
enbart sysslar med avlosning i hemmet. Ibland ses dagverksamhet
eller rehabilitering f6r den hjilpbehévande som avlésning f6r den an-
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horige. Avlosning kan darmed savil kvalitetsmassigt som begrepps-
missigt ha helt olika innehall. Om man gér en alltfér enkel utvirde-
ring av anhorigstéd framgar emellertid bara att kommunerna har av-
16sning f6r anhoérigvardare men inte vad denna avlosning bestar av.
Att vara mer tydlig 1 begreppsanvindningen skulle didrfér kunna bidra
till att fortydliga innehallet och malsittningen med stédet.

Det ir viktigt att papeka att det verkar vara det indirekta anhorig-
stodet som far mest kritik av anhérigvardarna sjilva, det vill siga det
stod som egentligen dr riktat till den hjilpbehévande dldre och som
dirmed ligger inom den offentliga dldreomsorgens omrade. Anhorig-
stodjarna har inte alltid tillhorighet eller inflytande pa den organisatio-
nen.

Nir det giller kartliggning kan ett skal till att vuxna barn/forvirvs-
arbetande anhérigvardare verkar sakna stod bero pa att anhorigstddja-
re inte har gjort nagon systematisk kartliggning av deras behov, vilket
verkar troligt da dessa anhoriga hittills inte tycks ha utgjort nagon
malgrupp for stédinsatser. Det kan i sin tur bero pa att man har varit
fullt upptagen med att undersdka och bygga upp stod till anhériga
som sammanbor med den de hjilper, vilket verkar rimligt da de, som
samstammig forskning visar, ofta har en tung anhérigsituation. Hjal-
pen verkar vara uppbyggt kring de behov av stéd som efterfragats av
den gruppen.

Troligen har den bristande dokumentationen av anhérigstod flera
skil.” Anhorigstddjarna har skiftande utbildningsbakgrund och ova-
na/okunskap om dokumentation kan vara en orsak. Att stédet inte ir
systematiskt utvirderat kan dven bero pa att man enligt Socialtjinstla-
gen inte har lov att dokumentera dem som anvinder sig av stod. Det
ar enbart insatser med bistindsbeslut som ska dokumenteras, inte de
insatser som ror rad och stod till vilket man val fiar rikna det direkta
anho6rigstodet. Anhoriga utgdr ingen klientgrupp pa samma sitt som
socialtjanstens vanliga klienter eller brukare. De kan dérfér inte heller
behandlas som en sadan grupp. Det forefaller dirmed som om anho-

7 Denna tolkning bygger enbart pa den kunskap som framkommit under arets
moten med anhorigstodjare 1 olika kommuner.



rigstodjarna hamnar mellan tva motstridiga budskap, de far kritik for
att de inte dokumenterar samtidigt som lagstiftningen motsitter sig
dokumentation vid dessa insatser. Naturligtvis kan och bor anhorig-
stod dokumenteras och redovisas men fragan édr hur det ska redovisas.
Hir verkar det finnas en oklarhet bland anhérigstédjarna om hur de
ska bete sig.

En annan friaga ir vilka forutsittningar det har funnits fér upp-
byggnaden av anhérigstdd. Vilken makt och inflytande inom kommu-
nen har de som arbetat med dessa fragor? Det torde vara en avgoran-
de punkt for framtida anhoérigstod. Hittills har uppbyggnaden inte
sillan skett genom personer som varit projektanstillda och med savil
osikra anstillningsvillkor som osikerhet f6r hur linge anhérigstodet
far fortgd. Genom att satsningarna pa anhorigstoéd haft projektkarak-
tir har det inneburit flera risker dér en dr att mycket av det arbete som
byggts upp har gatt férlorad nir projektmedlen tagit slut och dir tjans-
terna i vissa fall har dragits in.

De satsningar pa anhoérigstéd som har gjorts under den senaste tio-
arsperioden har naturligtvis resulterat i savil kunskap om omsorgsgi-
vande anhoériga som utveckling av stéd dven om det inte finns doku-
menterat i 6nskvird omfattning. Genom den nya lagen om kommu-
nernas skyldigheter att ge stod till anh6riga kommer férhoppningsvis
det uppbyggda arbetet att fortsitta, och att utvecklas. Att gora allt
stod likriktat f6r mitbarhetens skull riskerar emellertid att forinta den
mangfald av idéer och kunskap som ligger bakom mycket av upp-
byggnaden av anhorigstéd men som idnnu inte finns dokumenterad.
Da riskerar vi att komma langt ifran ett individualiserat stoéd som for-
utsitter att det finns flexibilitet och inte firdiga mallar f6r vad som
kan erbjudas.
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Utformning av stod till dem som kombinerar
forvarvsarbete med anhdrigomsorg

Sverige kan sigas folja en internationell trend dir anhoériga och anho-
rigstéd uppmirksammas alltmer. Men trots de senaste arens sirskilda
satsning pa anhoérigstdd utgdr det en relativt liten del av det svenska
dldreomsorgssystemet 1 sin helhet. En slutsats fran olika undersok-
ningar dr att det tycks finnas en skillnad mellan vad kommunerna si-
ger sig ha f6r utbud av anhérigstéd och den faktiska tilldelningen av
resurser. Vi har fortfarande lite kunskap om hur anhériga har det och
hur anhériga sjilva vill utforma sina hjilpinsatser, eller hur de vill ut-
forma dem tillsammans med representanter frin det offentliga. Inte
minst galler det de anhoriga som kombinerar férvirvsarbete och an-
horigomsorg.

Det kan konstateras att den som har nirstiende med omsorgsbe-
hov och som forvarvsarbetar behover stod for att kunna stanna kvar i
arbetslivet och hir betonas sirskilt betydelsen av vilfungerande om-
sorgstjanster, mojlighet till flexibel arbetstid och ritt till kortare betald
ledighet vid akuta situationer.

Social hemtjanst ar en viktig kalla till hjilp f6r anhoriga som har en
nirstaende med hjilpbehov. Flera forskare menar att neddragningarna
inom dldreomsorgen i allmanhet, och hemhjilpen i synnerhet, innebir
minskat stod till anhoériga. Hembhjilpen har enligt Szebehely (141) bi-
dragit till att dldre ménniskor har kunnat leva sjilvstindigt och inte
behovt vilja mellan att flytta till sina barn eller till dlderdomshem. For
anhoériga har hemhjilpen betytt valfrihet att kunna arbeta utan oro f6r
hur féraldrarna klarar sig. Eftersom det ibland dr svart att skilja anho-
rigas hjalpbehov frin den hjalpbeh6vandes innebir det att offentliga
stodinsatser som gar till den dldre samtidigt kan underlitta f6r anhori-
ga. Flera forskare menar att en 6kad omfattning péd befintlig dldreom-
sorg dr det bista stodet bade for anhoriga och idldre hjalpbehovande.
Den kritik som framkommit nir det gillt stod till anhériga har fram-
for allt handlat om det indirekta stédet, dvs. hjilp som getts till den
aldre och som ibland innehallit brister i savil kvalitet som flexibilitet.



Social hemtjanst i olika former ér en viktig hjalp f6r yrkesarbetande
anhoérigvardare. Men det behdvs ocksa fler och nya modeller av stéd
som passar denna grupp. Det handlar delvis om att utdka, komplette-
ra och forbittra det som redan finns men ocksa om att f6lja upp (10).
Stodet behover individualiseras och fa hogre kvalitet. Dit hor att gora
avlosningen (vilken form man dn menar) mer littillgdnglig, 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 fram-
tiden. De anhériga som bor lingre bort kan behdva hjilp med att
overvaka forilderns hilsa och att fa veta hur de mar, exempelvis ge-
nom E-tjdnster. Det kan vara trygghetstjdnster och stédtjanster som
handlar om att fa information och rad. Anhorigstéd och anhorigper-
spektivet bor bli forankrat 1 saval kommunal som landstingsverksam-
heten. All personal, och alla som gar sociala och medicinska utbild-
ningar, bor fa kunskap om anhérigas situation, kommunens anhorig-
stod, bemé6tande av anhoriga osv. Det kan rimligen inte vara anhori-
gas uppgift att vara samordnare av olika offentliga tjdnster eller att
tvingas agera da ingen vill ta ansvar f6r den hjilpbehovande. Pi ar-
betsplatsen kan det handla om olika former av stédjande arbetsf6rhal-
landen och méjlighet till flexibla arbetstider. Ekonomiskt stéd ar vik-
tigt fOr att inte férlora inkomst vid tillfalliga eller lingre vardperioder.
Ett socialférsakringssystem som ticker tillfillig vard av forilder eller
annan hjilpbehévande anhorig borde vara lika enkelt och sjilvklart att
ha som nir det giller vard av barn.

Globalisering

En annan dimension av foérvirvsarbetande anhoriga dr de som har
sina sldktingar i ett annat land. Migration ir ett samtida fenomen och
har resulterat i ett vixande antal transnationella familjer, dvs. att famil-
jemedlemmarna bor i olika linder (142). Samtidigt har vistvirlden fatt
ett Okat antal migranter som behéver hjilpa sina dldrande forildrar pa
distans. Trots att langdistansvérd ir ett vixande socialt fenomen édr det
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till stora delar okint och outforskat. Okad mobilitet ger forandrade
koéns- och arbetsmonster, exempelvis att kvinnor fran linder med
andra traditioner forvirvsarbetar och blir mer ekonomiskt oberoende
av sina min. De kan pa det sittet ge 6kad ekonomisk hjalp till sina
ildre anhériga. Okad mobilitet kan dock resultera i en sorts sonderfall
av familjen som dr viktigt att debattera nir det giller dldrevard Gver-
allt, likavil som att behoven hos ildrande fordldrar ar likartade Gver
hela virlden. Behovet av en vilfungerande dldreomsorg dr dirmed en
global fraga.

Arbetsmarknad och familjeliv

Ett anmirkningsvirt faktum ar att anhoriga som ger hjilp och stod till
sina ndrstiende, 4ven om de numera uppmirksammas i lagstiftningen,
inte réner samma uppmirksamhet bland forskare (utanfér den grupp
som sysslar med ildre/omsorg) eller beaktas utifrin hur det kan in-
verka pa atbetsmarknaden och/eller i familjelivet. Det dr konstaterat
att den tidspress anhoérigvard ofta innebidr kan leda till problem att
skota sitt arbete, det kan dven leda till anstringda relationer och 6kade
konflikter med andra familjemedlemmar. Internationellt har man
uppmirksammat problematiken med att férvirvsarbeta och ha hjilp-
behovande dldre anhoériga. Det ér timligen fa svenska studier som tar
in den dimensionen. Vi vet inte ddrfér vad ett 6kande anhérigansvar
innebir for vare sig familjelivet eller arbetsmarknaden. Trots att anho-
rigomsorg ir vanligt och trots att det paverkar mangas liv har, som
beskrevs tidigare, saidana fragor inte ingatt regelbundet i de levnadsni-
vaundersokningar som gors i Sverige.

I Norge far en betydligt storre andel édldre del av den offentliga ald-
reomsorgen och det har framgatt att anhoériga vet att de kan forlita sig
pa samhillet nir hjilpbehoven blir f6r stora. Dir finns ocksd tva pre-
judikat som dr intressanta ur anhorigas synvinkel och 1 férhallande till
samhillsstéd (4). Det ena prejudikatet fastslog att familjeinkomst var
irrelevant nir man sokte 16n f6r anhorigvard (111). Det andra prejudi-



katet dr att det inte finns nagra rittsliga skyldigheter mellan vuxna ge-
nerationer. Det 4r kommunens ansvar att ge dldre och funktionshind-
rade tillricklig service for att géra hemmaboende moijligt. Nyligen har
norska fackférbunden gett forskare 1 uppdrag att skaffa kunskap om
hur man kan utforma en politik f6r ett arbetsliv som ger méjligheter
till goda och langa yrkeskarridrer aven om man har ett omsorgsansvar
(75, 143). Nagra sadana planer har inte framkommit f6r Sveriges del.
Istillet har den offentliga omsorgen minskat si sett att allt firre far
sadan hjilp medan anhoriga fatt 6ka sina insatser. Det verkar bara
vara en tidsfraga innan det kommer att mirkas i arbetslivet. Om anho-
rigvardarnas villkor ska vara beroende av sin arbetsgivares mojligheter
att anpassa arbetssituationen efter ett omsorgsansvar dar dock en fraga
som behover diskuteras ytterligare.

Risker med anhorigomsorg

Som avslutning vill jag peka pa nagra risker med familjeomsorg. M6j-
ligheten till hemmaboende bygger ofta pa anhdrigas engagemang och
det finns vanligen starka forvintningar om att anhoriga ska ge hjalp.
Ibland kan det finnas antaganden om att arbetet dirmed kommer att
utféras med och av kirlek, som en slags frivillig gava. Att anhériga
star for insatsen sager emellertid ingenting om kvaliteten pa vare sig
arbetet eller relationen. Det sdger inte heller nigonting om huruvida
insatsen upplevs som frivillig. I Sverige har det blivit allt svéirare att fa
hemhjilp och idag finns det flera exempel dir anhoriga uppger att de
vid bistindsbedomningarna kint sig Gvertalade, 1 nagra fall till och
med tvingade, av bistindsbedémaren att ta pa sig uppgifter (2, 133).
Det finns en lite diskuterad dimension av anhérigvard och det ar
dir relationen dr dalig. Men dven om relationen ér bra dr det inte si-
kert att alla kdnner sig manade eller dr limpliga att vara anhorigvarda-
re. Det finns anledning att vara medveten om de laddade virderingar
och den dubbelhet som finns nir det giller anhdrigomsorg. Ur eko-
nomisk synvinkel passar det bade kommunen och sambhillet att pre-



sentera en syn dir anhorigvard dr ett aktivt och frivilligt val och att
vardgivare bara behover stéd och hjilp for att fortsitta virda (2, 61).
Man brukar tala om kirlek och lingvariga nira relationer som grund
for att ta pa sig ett anhorigansvar men sa ar inte alltid fallet. Det finns
manga andra orsaker fOr att ta pa sig en vardgivarroll, en del gor det
for att de saknar alternativ, for att de fruktar andras fordomande, eller
av det faktum att de dr den niarmaste tillgingliga minniska som har
nagon kontakt med personen ifraga (t.ex. (32, 33, 61). Baillie (61) me-
nar att det finns en retorik kring anhérigvard, och dven om manga
initiativ f6r stod och hjilp till dem dr positiva, ska vi inte glomma att
det finns andra intressen i det hidr. Anhérigvard innebir en enorm
ckonomisk besparing fér samhillet. Det finns dock alltid en kostnad
och nagon som far betala.

Till de negativa konsekvenserna med familjeomsorg hor vad allt fler
forskare papekar, nimligen risker for vald och 6vergrepp. Detta har
uppmirksammats av bl.a. Hydle och Johns, Mossberg Sand, Eriksson,
Saveman et.al. och Jonson (2, 144-148),. En del 6vergrepp kan sittas i
samband med ett pafrestande och ensamt vardarbete. Katherine Jeary
och Olive Stevenson (149) diskuterar vald mot ildre och refererar till
en brittisk rapport, “No Secrets” (150) som ir ett vigledande doku-
ment fOr att utveckla och implementera politik och procedurer f6r att
skydda skora vuxna fran vild och vanvard.8 Som bekriftades i rappor-
ten kan vald mot en skréplig vuxen person finnas i alla relationer, och
vardgivare, formella eller informella, kan vara vildsutévare. Vald inom
familjeomsorg behover emellertid inte alltid vara riktat mot den hjalp-
behovande (2, 151). Vissa sjukdomar kan innebira aggressionsutbrott
och valdshandlingar och den som ger hjilp befinner sig dirmed i en
utsatt position

Den demografiska utvecklingen pekar mot ett 6kat vard- och om-
sorgsbehov. Anhdrigas insatser kommer att vara en betydande social-
politisk fraga under 6verskadlig tid. Samtidigt sker sociala férandringar
som skilsmissor, geografisk rorlighet etc. Den ekonomiska och de-

8 1 flera linder i Europa, dock inte i Sverige, finns liknande arbete till skydd for
aldre. (Se Westerholm (157), se aven WHO (158)).



mografiska utvecklingen har resulterat 1 att alltfler talar om ransoner-
ingar och prioriteringar inom dldreomsorgen. Fragor kan stillas om
vad som dr bast ur ett anhorigperspektiv; satsningar pa anhorigstod
eller mera resurser till den befintliga dldreomsorgen. Anhérigvard in-
nehaller komplexa etiska, emotionella och identitetspaverkande delar
som dr viktigt att fOrsta, likavil som att det finns finansiella och prak-
tiska fragor (152). For att kunna organisera hjalp och stéd som verkli-
gen ger anhorigvardarna ett effektivt stod dr den dvergripande frigan
hur man ska organisera samhillet f6r att géra vard av behévande mer
rittvis och human (34).
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