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Forord

Detta dr den 18:e i en rad av kunskapséversikter om anhorigfragor som publiceras
av Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka). Nka dr en av statens satsningar
som gjorts under de senaste tio aren for att synliggéra anhorigas situation och
bidra till att utveckla ett varaktigt stod till anhoriga till dldre, personer med funk-
tionshinder och langvarigt sjuka. Fran och med den 1 juli 2009 har kommunerna
fatt en lagstadgad skyldighet att erbjuda anhoriga stod. Nka bildades 2008 och
bestar av sex parter med olika kompetenser geografiskt spridda 6ver landet. Dessa
parter ar Regionforbundet i Kalmar ldn, FoU Sjuhdrad Valfard, Linnéuniversi-
tetet, Anhorigas Riksforbund, lanssamordnarna fér anhorigstéd i Norrland och
Landstinget i Kalmar lin.

Syftet med kunskapsoversikten ar att skapa en Gverblick 6ver relevant forsk-
ning och utveckling inom omradet anhorigomsorgens konsekvenser for forsorj-
ning och ekonomi, samt att bidra till att stimulera och stédja utvecklingsarbete
inom detta omrade. Malgruppen for kunskapsoversikten, liksom for NkA:s arbete
i Ovrigt, dr anhoriga och deras nirstdende, anstallda inom vérd och omsorg samt
inom hilso- och sjukvard, beslutsfattare inom omrédet, aktiva inom idéburna
organisationer, studenter, larare och forskare.

Forvarvsarbete och anhorigomsorg ar ett av Nka:s prioriterade omréden och i
detta ligger fragor om férsérjning och ekonomi. Omréadet lyfts ocksa fram i aktuell
policy. Denna kunskapsoversikt visar pa den komplexitet som finns. Ekonomiska
konsekvenser av anhorigomsorg ror inte bara dem som forvirvsarbetar men de
utgor en stor och viktigt grupp i sammanhanget. Relevant forskning visar pa de
omfattande insatser som anhériga gor for sina niarstdende men ocksa vilka eko-
nomiska konsekvenser det innebdr. I kontrast till detta finns det mycket lite stod
som riktar sig till forvirvsarbetande anhériga. Det finns ett stort behov av att ut-
veckla nya former av stod som riktar sig direkt till férvarvsarbetande anhoriga och
i kunskapsoversikten dgnas darfor ett kapitel it att redovisa sddana studier. Beho-
vet av mer individualiserade kommunala tjanster lyfts ocksa fram.

Forfattare till kunskapséversikten ar Ann-Britt Sand, mojliggorare/forskare vid
Nka och universitetslektor vid Stockholms Universitet. En tidigare version av
manuset har lasts och kommenterats av Marianne Wingqvist, forskare och mojlig-
gorare vid Nka och vetenskaplig handledare pa Regionforbundet Uppsala lén,
Suzanne Goransson, praktiker och mojliggorare vid Nka och forskningsassistent,
Christina Erlandsson, anhérigkonsulen i Falkpings kommun samt Raija Aijo-
Heiding, anhorigkonsulent i Kalmar kommun. Deras kommentarer och syn-
punkter har darefter tagits hansyn till i det slutliga utformandet av kunskapsover-
sikten.



Vi hoppas att kunskapsoversikten ska komma till nytta f6r dig. Vill du férdjupa
dig ytterligare sa finns de refererade killorna tillgdngliga i Nka:s bibliotek. De kan
erhéllas 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
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Sammanfattning

Syftet med den hir kunskapsoversikten dr att undersoka hur anhérigomsorg pa-
verkar arbete, ekonomi och forsorjning. Boken bygger pa savil svensk som inter-
nationell kunskap, alla citat som inleder kapitlen ar dock frdn anhériga i Sverige.
Det dr viktigt att kunna hjélpa sina narstdende och de goda sidorna med anhorig-
omsorg ska inte underkattas. Det finns emellertid mycket kunskap om hur indivi-
der savail fysiskt, psykiskt som ekonomiskt kan belastas av anhérigomsorg. Det
finns ett monster som innebéar att ju mer omfattande omsorg och hjilp anhoriga
ger, desto mer paverkas livskvaliteten till det simre. Kvinnor upplever i hogre
grad dn min att omsorgsgivandet paverkar livskvaliteten negativt, kvinnor drab-
bas ocksd mer av anhdrigomsorgens negativa konsekvenser. Dessa generella drag
for anhorigomsorg géller séval i Sverige som internationellt.

Anhorigas situation beror bade pa den nirstdendes hjidlpbehov och pd hur
mycket stod som ges av andra aktérer men ocksa pé vilken typ av samhallssystem
som rader. Som en rod trad i texten gar frigan om vem som har juridiskt ansvar
for personer med hjalpbehov och vad det innebéar. I ménga lander ligger ansvaret
for sddan hjilp pa familjen. I Sverige finns en mélsédttning om att hjalpbehov ska
tillgodoses av samhillet, att anhorigas insatser ska bygga pa frivillighet, samt att
de ska f hjalp och stod om de hjilper en narstaende. Det viktigaste resultatet fran
den hir kunskapsoversikten ar emellertid att anhoriga i Sverige, och dven i inter-
nationell jamforelse, tar si mycket ansvar for sina nérstaende, ibland utan stod
eller med bristfilligt stod fran samhallet, och att anhérigomsorg paverkar arbete,
hilsa och ekonomi for manga manniskor. Nar det giller ekonomiska konsekven-
ser av anhorigomsorg finns det i Sverige generellt sett en stor brist pd kunskap
och forstaelse for den besvarliga situation anhoriga kan riskera att befinna sig i.

Bokens syfte ar att besvara fragestéillningarna:

e Vad innebir fordndringarna inom den offentliga omsorgen for anhériga
med hjilpbehovande néirstdende?

e Vad kan anhorigomsorg innebéra for mojligheterna att yrkesarbeta?

e Vad kan anhorigomsorg innebéara for privatekonomin?

e Vad kan anhérigomsorg innebira ur jamstalldhets- respektive jaimlik-
hetsperspektiv?

e Hur ar det i Sverige i jamforelse med andra linder nir det giller lagstift-
ning och praktik for att skydda anhoriga?

e Vad finns det for ekonomiskt stéd for anhoriga och hur fungerar det? I
vems intresse utformas anhorigstod och hur diskuteras det kring st6d?

e Hur kan arbetsgivare underlitta for anhoriga som ger omsorg?

e Vilka strategier kan identifieras for att minska anhorigas kostnader?



Anhorigomsorg kan paverka ekonomin oavsett relation och alder, och handlar
séledes inte bara om anhdriga till dldre, diremot finns den mesta kunskapen om
dessa anhoriga. Dar det varit majligt att fa resultat kring andra grupper av anho-
riga har dessa lagts in i boken. Makar och fordldrar ar de som generellt sett far
storst konsekvenser av att ge anhorigomsorg. Men vuxna barn till gamla fordldrar
ar den storsta gruppen omsorgsgivare och dirmed paverkas manga personer i
medelédldern.

Sverige tillhor de linder inom OECD som satsar mest resurser pa offentligt
vard och omsorg for dldre personer. Det ar inte sd markligt eftersom dldreomsorg
i Sverige, liksom i de 6vriga nordiska landerna, ir ett offentligt ansvar. Dessutom
har Sverige under 1dng tid haft en stor andel dldre i befolkningen och inte minst
en stor andel riktigt gamla (80+). Trots utvecklingen av olika typer av dldre-
omsorg, har anhorigas hjilp fortsatt vara den storsta hjalpkallan for dldre méanni-
skor, och i samband med den vildokumenterade minskningen av den samhalle-
liga vilfarden har detta har blivit extra tydligt. Fordndringarna utgor bakgrund till
resultaten kring hur anhorigas arbete och ekonomi har péverkats.

Majoriteten av all omsorg i Sverige utférs av anhoriga och enligt berdkningar
fran 2012 framgar att 1,3 miljoner, eller var femte person i vuxen alder, ger hjilp
eller stod till ndgon nirstdende (1) s.19. Anhorigomsorg ges i alla samhallsgrupper
men dr mer omfattande bland lagutbildade, och 6kningen av anhdrigomsorg ar
storst bland kvinnor ur arbetarklassen (ibid). De flesta som ger hjélp ar i yrkes-
verksam é&lder (cirka 900 000). Anhérigomsorgens péverkan pa forvarvsarbetet ar
ett omréde som lange har uppmarksammats internationellt och som borjar fi mer
uppmairksamhet dven i Sverige. I den svenska studien Anhorigomsorgens pris,
innehéllande bland annat en enkit till personer i aldern 45—-66 ar, framgar att 42
procent av bade kvinnor och min minst en ging i ménaden ger hjalp till en famil-
jemedlem, slakting eller van som ir dldre, sjuk eller har funktionsnedséattning (2).
Av de nistan 4 000 personer som besvarade enkiten hade cirka 7 procent av
kvinnorna och 4 procent av mannen minskat i arbetstid, gitt i pension tidigare dn
planerat eller sagt upp sig fran arbetet pa grund av anhérigomsorg. Uppraknat till
befolkningen innebéir det att drygt 140 000 personer (90 000 kvinnor och drygt
50 000 min) minskat sin arbetstid eller lamnat sitt arbete pa grund av anhorig-
omsorg. Ser man till dem som forlorat inkomst pd grund av anhorigomsorg och pa
befolkningsniva, ror det sig om nistan 200 000 personer (114 000 kvinnor och
75 000 man).

Anhorigas 6kande insatser har fatt effekter pa flera sitt och inte Gverraskande
rapporterar manga anhoriga i Sverige att omsorgen gett konsekvenser for arbets-
situationen (2). Deras koncentration pa arbetet paverkas, de kan inte som sina
arbetskamrater delta i sociala arrangemang, eller arbeta 6vertid. En del anhoriga
rapporterar att de forlorar tid och 16n genom att de kommer sent och gar tidigt,
eller maste ta lediga dagar for att f6lja med till likare eller ta hand om akuta situa-
tioner. Vanligtvis finansierar de dessa ledigheter sjdlva genom att ta ut semester,
flextid eller tjanstledighet. En del blir sjukskrivna pa grund av pafrestande anho-
rigomsorg. Sambandet mellan omfattande omsorgsinsatser och ligre deltagande i



arbetslivet ar lika stark i de nordiska landerna som i 6vriga Europa (3). Konse-
kvenserna av att minska i arbetstid eller att sluta arbeta ar bland annat ldgre 16n
och lagre framtida pension. Ekonomin kan dven paverkas genom exempelvis for-
lorade karriarmojligheter. Det handlar om att inte kunna delta i utbildningar och
konferenser eller att inte kunna tacka ja till tjanster som skulle ge hogre 16n men
kanske innebadra mer arbete.

Okade utgifter i samband med nirstiendes sjukdom eller funktionsnedsittning
paverkar ocksa ekonomin, det kan vara utgifter for medicin, 1dkare, behandlingar,
men det kan ocksa vara att hjalpa en nirstdende med pengar eftersom langvarig
sjukdom/handikapp ofta leder till simre privatekonomi.

Sverige har en individuell lagstiftning och individens arbete och 16n 4r grunden
i socialforsiakringssystemet. Behov av vard och omsorg ska tdckas av samhillet
vilket innebar att det inte finns nagon direkt lagstiftning som skyddar anhoriga. I
forhéllande till arbete finns dock tva lagar som giller for kortare uppehall i arbe-
tet; den ena ar Lag om ratt till ledighet av tringande familjeskil, den andra ar
Nirstdendepenning som ges via Forsdkringskassan. Forutom Nirstdendepenning
finns det inte nagon rittighet att fi ekonomisk ersattning for anhorigomsorg.

Internationellt sett dr det inte manga lander som har lagstadgade rattigheter
specifikt for anhoriga. Omsorg om narstaende ar i ménga lander ett familjeansvar,
eller ocksa ar det outtalat vem som har ansvaret. Trots det finns det ofta nagon
form av hjilp frdn samhallet. I Storbritannien finns exempelvis lagar som ger
anhoriga rittigheter att fa flexibla arbetstider och att inte bli diskriminerade i
arbetslivet. I Kanada och USA finns lagar om att anhdriga i vissa situationer kan
fa skattesinkningar. I ménga lander kan anhdriga fd ekonomisk ersattning men
denna ersittning ser olika ut beroende pa vilket land det géller.

I tidigare dokument kan man emellertid se att det d4ven i Sverige har funnits in-
sikt i att ekonomin kan paverkas om man dr omsorgsgivande anhorig och kom-
munerna var mer generosa ifrdga om anhorigbidrag och anhoriganstillningar (4).
Numera finns det en stor variation mellan kommunerna i hur man anvinder sig
av ekonomisk ersattning till anhoriga, bade hur ofta det sker och under vilka vill-
kor. Trenden ar dock tydlig, sdvil anhoriganstillning som vardbidrag har minskat
sedan 1980-talet och det fors inte lingre nigon sddan statistik. Den svenska ut-
vecklingen som innebar minskat ekonomiskt stod till anhdriga gar darmed i mot-
satt riktning i jamforelse med Gvriga Europa déar sddant stod ar det som oOkar
mest. Det forekommer dock att vissa anhoriga har anstéllning som personlig assi-
stent hos den nirstidende. Det forekommer ocksa att anhoriga anstalls av privata
utforare for att ge hemhjilpsservice at dldre nirstdende, foretradesvis anhoriga
till aldre med annan etnicitet &n majoritetsbefolkningen.

Nir det géller foraldrar till barn med sirskilda behov finns ett vardbidrag fran
Forsiakringskassan. Antalet mottagare av sddant vardbidrag har néstan fordubb-
lats sedan mitten av 1990-talet. Det finns siledes forstielse for att foraldrar till
minderériga barn med sirskilda behov kan riskera att f4 en besvérlig ekonomisk
situation. Nar det giller vuxna personer antas samhallet svara for hjdlpbehoven.
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Det saknas i hog grad politiska konsekvensanalyser kring vad som sker nar sam-
hillets hjilp av olika skil inte fungerar eller inte fyller de hjalpbehov som finns.

Aven om ekonomisk ersittning till anhériga i form av vardbidrag eller anstill-
ning kan vara en hjidlpande strategi i olika situationer och ar en enkel vig att
uppmirksamma den viktiga rollen som anhoriga har, reser det svéra frigor om
jamlikhet och effekter av ford politik. Det finns flera skal till att ifragasitta eko-
nomiska ersattningar for anhorigomsorg, inte minst for att de riskerar att befésta
konsnormer kring vardarbete och att ersittningen sillan motsvarar det arbete
som utfors. De kan ocksd minska viljan att utveckla den offentliga omsorgen.
Samtidigt kan ersdttningar i vissa fall vara en l6sning pd en tdmligen omgjlig
situation. Anstéllning ger storre trygghet for anhoriga jamfort med vérdbidrag
genom att det ger en direkt koppling till socialférsakringssystemet. Oavsett form
ska ekonomiska ersattningar ses i en kontext dar det finns en ordentlig omsorgs-
plan, utbildning, mdjligheter att fortsitta arbeta, samt andra former av stod till
anhoriga, inkluderande avlosning.

Nar det giller omsorgsgivande anhorigas forhéllande till arbetsmarknaden
finns det flera problem. Det kan innebara risker for arbetsgivaren genom arbets-
franvaro, samre produktivitet och ldgre lonsamhet. Det finns dessutom en om-
vand risk, att anhoriga Overarbetar for att kompensera eventuell franvaro och
liknande, och med stress, utmattning och kanske sjukskrivning som f6ljd. Att
arbeta fram ett anhorigvanligt arbetsliv kan bade minska vissa omkostnader for
arbetsgivare och hjilpa anhoriga att klara av att kombinera anhorigomsorg och
arbete. Studier visar att flexibla arbetstider, stodjande chefer och forstaelse frén
kollegor, hjdlper anhoriga att klara av situationen. For dem som vill lamna arbetet
for omsorgssyften, kan traning och stodprogram fran arbetsgivaren underlitta
aterkomsten i arbetslivet.

Med tanke pa att arbetsgivare har mycket olika forutsittningar beh6vs under-
sokningar som tar hiansyn till sidana olikheter. En friga som maiste stillas ar om
omsorgsgivande anhoriga blir mindre attraktiva som arbetskraft och vad det i sa
fall innebir. Det framkommer av viss brittisk forskning, att trots lagar om sarskilt
skydd for anhoriga, fanns en riadsla for att anvinda dem och darmed inte bli rak-
nad som likvardig arbetskraft (5). Detta talar for att det kanske ar battre att ha en
arbetsmarknadspolicy som inte sarbehandlar anhériga utan framjar battre villkor
for alla.

I Sverige har kommunerna genom Anhorig 300 och andra statliga satsningar
haft l&ng tid pa sig att bygga upp anhorigstod. Anhorigstod i olika former ar vik-
tigt och det har skett en utveckling 6ver tid. Men det finns inte uppgifter om hur
manga som far del av anhorigstdd och om det verkligen nar dem som behover det
mest. Mycket av anhorigstodet ar uppbyggt kring dldre makar och det ar inte
sjalvklart att det passar andra grupper av anhoriga. En del av stodet till anhoriga
bygger exempelvis pd att den anhorige finns till hands for den narstdende och
innebir da inte den avkoppling det skulle kunna vara. Det passar inte heller for
den som har ett arbete att skota. Ser man till vad anhdriga efterfragar har 1attill-
gingliga och individuellt anpassade vard- och omsorgstjinster med god kvalitet
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en nyckelroll. Men anhoriga vill ocksa bli sedda, lyssnade pa och bemdétta med
respekt.

Vi kan se en 6kad belastning pa anhoriga och att bygga upp stdd till anhoriga
kan vara en respons pa ett avtagande samhéllsansvar. Det finns ddrmed ocksé en
risk att kommunen hénvisar till stéd istéllet for att ge annan hjalp. Ur ett medbor-
garperspektiv kan kunskap om lagstiftningen vara ett viktigt anhorigstod. Det
giller att kinna till vilka rattigheter som finns om man ar i behov av hjilp. Det
handlar dels om insatser for den narstdende, men ocksa for sig sjalv som om-
sorgsgivande anhorig. Till det sistndmnda hor bland annat att slippa rollen som
samordnare av olika vard- och omsorgstjanster, vilket ar ett vanligt problem for
ménga anhériga. Ar mdjligheten att fa tillging till samhillets vilfirdsservice s&
komplicerad att det beh6vs en sirskild funktion for att samordna sddana insatser,
kan det inte vara anhoriga som obetalt ska sta for den uppgiften.

Nar det géller anhorigas hilsa, kan detta bli uppméarksammat i policy eller pro-
gram, med allt fran avlosning till psykologiskt stéd och praktisk hjilp for anho-
riga. Den forskning som finns visar att en kombination av sddana interventioner,
och speciellt stod till sarskilda grupper av anhoriga, ar det basta stodet. Att arbeta
in ett anhorigperspektiv i vard- och omsorgsorganisationerna ar ocksa nodvandigt
och hir finns mycket arbete kvar for att uppfylla lagens intentioner.

Mindre uppmairksammat ar att ocksa produktiviteten pé arbetsmarknaden kan
paverkas av anhorigomsorg. For arbetsgivaren ar det frénvaro och ligre produk-
tion som ger de storsta ekonomiska riskerna. Ur ett samhéllsekonomiskt perspek-
tiv ar den forlorade arbetsinkomsten for individen ett problem eftersom den for
med sig en minskad skatteintikt. Forutom detta finns det dolda kostnader for
samhadllet i och med att informella vardare riskerar slita ut sig och fa forsaimrad
hilsa vilket, utéver en uppenbar fara for individen, ocksa medfor en risk att den
nirstidende snabbare behéver mer omfattande offentlig vard och omsorg.

I Sverige finns en mélsdttning om jamlikhet och jaimstilldhet bland annat ge-
nom att ge lika mojligheter och skyldigheter f6r kvinnor och mén att kunna arbeta
och forsorja sig. Vilfardsstaten har via kommuner och landsting ansvaret for indi-
vidernas behov av vard och omsorg. Stora krav har emellertid lagts pa anhoriga
genom de fordndringar som skett i valfirdssystemet. Eftersom den mesta forsk-
ningen kring anhorigomsorg och forviarvsarbete kommer frén internationella stu-
dier ar det viktigt att podngtera behovet av att se omradet ur ett svenskt perspek-
tiv, beroende pad den specifika lagstiftningen bade vad giller arbetsliv och val-
fardsstat.

Aven om Sverige har en jimforelsevis god tillging till offentlig omsorg har om-
sorgsgivande en paverkan pa framst kvinnors relation till arbetsmarknaden. Det
saknas ett enhetligt regelverk som giller oberoende av arbetsgivare och ett
skyddsnét som forhindrar att anhorigomsorg leder till ekonomisk utsatthet och
utanforskap, for den som av olika skél inte lyckas kombinera omsorgsgivande
med forvarvsarbete. Som en konsekvens av detta borde arbetsmarknadspolitiken
koncentrera sig pa hur det kan gé att stétta anhoriga som kombinerar arbete och
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omsorg. Darfor behovs dven en 6versyn av arbetslagstiftningen for att garantera
ersattning for forlorad arbetsinkomst samt atergang i arbete for den som tar ledigt
av saddana skal, det giller sévil korttids- som langtidsledighet. Men det handlar
ocksa om hur man ska motverka risken for samre pension for den som inte kan
arbeta pa grund av anhorigomsorg. Samtidigt maste man vara forsiktig med att
stifta lagar som riskerar att lagga mer ansvar pa anhoriga.

I andra lander finns diskussioner kring den 6kande &ldern i populationen och
andra demografiska karaktaristika som kan péverka mojligheterna till stod frén
familj och vinner (6). Dar noteras den sjunkande fertilitetsgraden, det ckande
deltagandet av kvinnor i arbetskraften och den forindrade familjestrukturen i
termer av 6kande skilsméassor och rekonstruerade familjer. Antaganden om fort-
satt omfattande hjalp fran nitverk av familj och vanner far mycket kritik. Slutsat-
sen som dras ar att fortsatt fokus pa familjerna for att tillgodose de #ldres behov
inte dr héallbart.

Aldrepolitiken i Sverige tycks ga ut pa att begrinsa de 6kande kostnaderna och
att satsa pA hemmaboende och ha hemtjanst istéllet for aldreboenden. Hemmet
som vardplats har sillan diskuterats utifrin de anhorigas synvinkel. Hemmabo-
ende bygger pa forutsiattningen att det géar att f4 en god vird och omsorg i hem-
met. Har kan sidgas att den nuvarande politiken har misslyckats genom att inte
garantera siker och god vard och omsorg i hemmet. Istéllet har mycket av det
praktiska ansvaret kommit att 1aggas 6ver pa anhoriga. Att anhoriga star for insat-
sen sdger emellertid ingenting om kvaliteten pa vare sig arbetet eller relationen.
Det sédger heller ingenting om huruvida insatsen upplevs som frivillig eller inte.
Att ta rollen som anhorig omsorgsgivare kan bade vara ett personligt val och/eller
en strukturell nédviandighet.

Behov av anhorigomsorg kan i princip uppsté for alla, oavsett dlder, och det
kan innebira vard och omsorg for personer i alla aldrar frin smé barn till gamla.
Forskning visar att majoriteten av alla som hjilper en narstdende har ett arbete
och det innebéir att arbetande omsorgsgivare dr en mycket heterogen grupp. Den
bestar av kvinnor och méin i ett vitt spektrum av aldrar, inkomstgrupper, utbild-
ningsnivder och yrkesgrupperingar. Effekterna av anhorigomsorg ser darmed
olika ut for olika personer. Men omsorgsgivande anhoriga ar fler d&n ndgonsin och
omradet innehéller en problematik som har betydelse pa flera satt; hilsa, eko-
nomi och inte minst i férhallande till arbetsmarknaden och mgjligheterna till
forsorjning. Det vicker ocksa fragor om demokrati och jamstélldhet. Det behovs
en 0kad medvetenhet om att anhorigomsorg, utéver andra problem, ocksa kan ge
ekonomiska bekymmer. I Sverige finns en tdmligen oreflekterad syn pa vad anho-
rigomsorg innebar. Det behovs darfor fornyade diskussioner kring vem som har
ansvaret for hjélp till dldre och funktionsnedsatta — men ocksé vad det betyder att
vara beroende av anhoriga.
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KAPITEL 1

Introduktion till studien samt lagstiftning,
begrepp och metod

Inledning

Det blev mycket problem med ekonomin. Jag dr egen foretagare och jobbar
hemma. Det gick inte att skéta jobbet nér han blev samre. Vi forlorade 7—

8 000 per manad i inkomster sedan han blev sjuk. Sedan kostade avlés-
ningen... Vi hade inte rad, men jag orkade inte ha honom hemma hela ti-
den. Dels var han inkontinent, dels hittade han pa saker, tdnde eld, tinade
frysen och liknande. Den perioden forlorade vi nog 13 000 per mdnad. Nu
ar han pa ett boende och det kostar 7 800 per mdnad utom kldder, fotvard,
frisor och sGdant. Men nu dr det dubbelt boende och jag far bostadsbidrag
sajag har inte behout flytta. Forlusten dr nu bara 3 000 per manad och jag
far in jobb ibland sa jag klarar av det.” Intervju med maka, 2011.1

Det gick inte ldngre. Jag hade tagit ut alla mina semesterdagar men det
fungerade dnda inte. Jag var helt slutkord och sa upp mig fran mitt jobb.
Dad fick jag ett PAN-avtal. De senaste tva aren har jag jobbat alla dagar,
dygnet om, har ingen semester och far ut 2 000 mindre per manad dn jag
fick 1 mitt arbete. Men det gar bra, nu slipper jag oron och jag kan vara hos
henne hela tiden. Jag har ocksa fatt lofte om att atergd i tjdanst ... sedan.”
Intervju med make, 2012.2

1 En del av de citat som inleder bokens kapitel kommer frén intervjuer med personer som
ger anhorigomsorg och ingér i projektet Anhorigomsorgens pris, som forfattaren bedriver
tillsammans med Marta Szebehely och Petra Ulmanen vid Stockholms universitet. Pro-
jektet finansieras av Vetenskapsradet och bygger pa en enkétstudie till personer i aldern
45—66 ar samt intervjuer med ett antal anhoriga i olika relationer. Andra citat kommer fran
de blandade lirande nitverk (BLN) om forvirvsarbete och anhorigomsorg respektive eko-
nomi och anhdrigomsorg, som forfattaren bedriver inom arbetet for Nka. Alla citat i boken
kommer séledes fran anhoriga i Sverige. Citaten ar valda for att pa olika sétt spegla det som
berors i respektive kapitel.

2Vad PAN-avtal innebiar aterkommer jag till i kapitel 7.
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F& personer ser sig som “anhorigvardare” eller “anhérig till narstdende med om-
sorgsbehov”, det ar istillet relationen man utgar ifrdn; att vara dotter, son, make
eller maka, foralder eller annan slikting, granne eller van. Hjélpinsatsen ses van-
ligen som naturlig utifran den relation man har med den nirstdende och ibland
orsakar det inga storre problem for den dagliga tillvaron. En del anhériga far
emellertid svarigheter av olika slag och inte minst ekonomiska bekymmer. Den
har kunskapsoversikten handlar om anhorigomsorg och med fokus pa ekono-
miska konsekvenser av densamma. Ekonomisk problematik for anhoriga skér
igenom alla &ldrar och relationer, vilket innebar att ekonomin kan paverkas oav-
sett om man har ett barn med funktionsnedséttning, en medelalders make/maka
som drabbats av sjukdom eller olycka eller en skor gammal fordlder, for att
namna négra vanliga relationer och skl till hjdlpinsatser. De ekonomiska effek-
terna av anhorigomsorg handlar delvis om vilken &lder den nirstdende respektive
den anhdrige befinner sig i, personer i olika aldrar har olika framtidsperspektiv.
Merparten av sdvil den internationella som svenska kunskapen i &mnet ror dock
anhoriga till dldre personer, och eftersom den hir boken dr en kunskapsoversikt
innebar det dven har fokus pa den gruppen. Att resultaten kan vara giltiga for
anhoriga till personer i andra aldersgrupper ar emellertid uppenbart och i den
man jag funnit studier om ekonomiska konsekvenser for anhoriga till andra an
dldre har jag lagt in dem i boken.

Majoriteten av all dldreomsorg i Sverige utfors av anhoriga och enligt Social-
styrelsens undersokning fran 2012 framgar att 1,3 miljoner, eller var femte person
i vuxen alder, ger hjilp eller st6d till ndgon narstdende (1). I takt med nedskér-
ningarna inom den offentliga omsorgen, pekar studier att anhérigas insatser har
okat. De flesta som ger hjilp ar i yrkesverksam alder (900 000). Frekvensen av
omsorgsgivande ar hog. Bland dem som ger hjilp, ger 31 procent det dagligen och
46 procent minst en gang i veckan, Gvriga 23 procent ger omsorg minst en ging
per méinad. Uppriknat till befolkningstal betyder det att drygt 600 000 personer
ger omsorg minst en ging i veckan, och att mer 4n 400 000 personer ger omsorg
dagligen. Anhorigomsorg ges i alla samhallsgrupper men dr mer omfattande
bland lagutbildade, och 6kningen av anhorigomsorg ar storst bland kvinnor (dott-
rar) ur arbetarklass (ibid). Det ar ett betydande arbete som utfors, och numera
finns det atskillig kunskap om hur individer savil fysiskt som psykiskt kan belas-
tas av anhorigomsorg. Trots det har vi inte mycket svensk kunskap om hur anho-
rigas yrkesliv eller ekonomiska situation paverkas. Sévél Socialstyrelsens under-
sokning om anhoriga som ger omsorg till nirstdende (1) och forskningsprojektet
Anhorigomsorgens pris (not 1) fokuserar dock dessa fragor. Fran den sistnimnda
studien, innehéllande bland annat en enkitstudie riktad till personer i dldern 45—
66 ar, framgér att 42 procent av bade kvinnor och min minst en gang i ménaden
ger hjilp till en &ldre, sjuk eller funktionshindrad familjemedlem, slikting eller
van (2). Av de 3 630 personer som besvarade enkiten hade 6,9 procent av kvin-
norna och 3,9 procent av mannen minskat i arbetstid, gétt i pension tidigare an
planerat eller sagt upp sig fran arbetet. Nastan 200 000 personer (114 000 kvin-
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nor och 75 000 mén) i ldrarna 45—66 ar, hade fatt minskade inkomster pa grund
av anhorigomsorg.

Syfte och fragestallningar

Det Overgripande syftet med denna kunskapsoversikt ar att underséka anhorig-
omsorgens konsekvenser for den privata ekonomin och for arbetet. Man kan ana-
lysera anhorigas kostnader i form av bérdor inkluderande fysisk och psykisk tung
anhorigomsorg vilket i sig ger svarigheter att skota ett arbete. Det kan aven
handla om mindre fritid, farre mojligheter till socialt umgidnge och liknande.
Detta kan i sin tur ge upphov stress och sjukdom och kan leda till forsamrade
mojligheter att forvarvsarbeta och paverkar darmed forsorjningen. Att det inte ar
helt latt att kombinera forvarvsarbete och anhérigomsorg visas bland annat av att
rollkonflikt och coping ar vanliga teorier i sammanhanget, det vill sdga teorier for
att forstd hur man mojligen kan hantera en situation med motstridiga krav. Det ar
uppenbart att mojligheterna att kombinera anhorigomsorg med arbete ar en
grundlidggande fréga dven om ekonomiska konsekvenser av anhérigomsorg inte
enbart ror gruppen forviarvsarbetande. Det kan likavil handla om pensionérers
eller ungdomars situation. Forvarvsarbete och anhérigomsorg ar temat for en
annan kunskapsoversikt men det kommer av forklarliga skil in dven héar.3 Det ar
viktigt att uppméarksamma de kostnader som minskad arbetsinkomst och kar-
riarmdjligheter som anhorigomsorg ibland innebar. Men det handlar d4ven om att
uppmirksamma de 6kande utgifter som ir vanliga om man har en nérstdende
med mer omfattande hjidlpbehov. Nar det géller yrkesarbete finns det forsok med
arbetsgivarinitiativ for att stédja dem som arbetar och samtidigt ger anhorig-
omsorg. Det finns dven kommunalt stéd som har stor betydelse for hur man kan
hantera tillvaron. I de flesta lander finns det starka &sikter om vad som &r anhori-
gas skyldigheter, och det giller dven i lander dar omsorgsansvaret ligger pa sam-
hillet. Sddana virderingar inverkar pa hur praktiken utformas och paverkar ge-
nom det anhoérigas situation. Ansvarsfordelning mellan individ och samhille ar
darfor en fraga som ska fortydligas via lagstiftningen.

Specifika omraden som kommer att belysas ar:
e Vad innebir forandringarna inom den offentliga omsorgen for anhériga
med hjilpbehovande nirstdende?
e Vad kan anhorigomsorg innebéra for mojligheterna att yrkesarbeta?
e Vad kan anhorigomsorg innebéara for privatekonomin?
e Vad kan anhorigomsorg innebira ur ett jimstilldhets- respektive jamlik-
hetsperspektiv?

3 Sand, A-B. (2010). Anhdriga som kombinerar forviarvsarbete och anhorigomsorg. Nka.
www.anhoriga.se
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e Hur ar det i Sverige i jamforelse med andra lander nir det giller lagstift-
ning och praktik for att skydda anhoriga?

e Vad finns det for ekonomiskt stod for anhoriga och hur fungerar det? I
vems intresse utformas anhorigstod och hur diskuteras det kring st6d?

e Hur kan arbetsgivare underlitta for anhoriga som ger omsorg?

e Vilka strategier kan identifieras for att minska anhorigas kostnader

Utgangspunkter

I det svenska vilfardssystemet ar det individen, inte familjen, som ar den minsta
enheten. Att individen dr minsta enhet betyder bland annat att man maéste ha
egen skattepliktig inkomst for att fi full del av arbetsloshetsforsakring, sjukfor-
sdakring och for att f& pensionspoing utéver grundnivan. Det finns dirmed tydliga
drivkrafter for var och en att ha ett eget betalt arbete, vilket ar grunden i socialfor-
sakringssystemen liksom i arbetsmarknadspolitiken. Grundtanken i det svenska
vilfardssystemet ar att individernas behov av vard och omsorg ska tillgodoses via
kommuner och landsting. Sedan 1980-talet har emellertid den offentliga aldre-
omsorgen minskat dramatiskt samtidigt som andelen dldre har 6kat och de riktigt
gamla (80+) har fordubblats (7). Mellan dren 1980 och 2008 har andelen &ldre
(80+) som far del av den offentliga dldreomsorgen minskat fran 62 till 37 procent
(7, 8). Minskningen kan inte forklaras av battre hilsa bland de dldre utan snarare
av en stramare tilldelning av offentlig hjalp (9). Enligt tidigare berdkningar stod
anhoriga for 70 procent av all omsorg som gavs till dldre som bodde kvar i sitt
hem. Sett till utvecklingen under 2000-talets forsta decennium har anhorig-
omsorgen okat ytterligare genom de nedskdrningar som skett inom dldreomsor-
gen (1). Anhorigas insatser giller badde som erséttning till utebliven hemtjanst och
som komplettering till hemtjanstens insatser for dem med stérre omsorgsbehov
(10). Anhorigas 6kande insatser far effekter pa flera satt, inte minst vad galler
yrkeslivet. Den senaste berdkningen visar att cirka 144 000 personer (92 000
kvinnor och 52 000 mén) har minskat i arbetstid eller slutat arbeta p& grund av
anhorigomsorg (2). Konsekvenserna av att minska i arbetstid eller sluta arbeta ar
bland annat lagre 16n, forsdmrade karridrmojligheter och liagre framtida pension.
Det blir saledes en privat kostnad i savil nutid som framtid. For dem som inte gor
forandringar i sina arbetstider kan anhorigomsorgen paverka pa annat sétt som
minskad tid for vila och &terhdmtning vilket i sin tur kan leda till forsdmrad hilsa
och sjukskrivningar.

Att ge hjélp och stod till en nirstdende upplevs vanligen som en sjalvklarhet
och bygger pa en blandning av altruism och pliktkanslor. Den kunskap som finns
inom omradet anhorigomsorg visar bade positiva och negativa sidor 4ven om de
negativa aspekterna fatt mest utrymme i forskningen (11). Pa den positiva sidan
finns emellertid kinslan av glddje och tillfredsstillelse 6ver att kunna ge omsorg
och att vara en forebild fér andra manniskor (t.ex. 4, 11). Det kan ocksa vara posi-
tivt att vara behovd och omsorgen kan forstirka relationen mellan den hjalpbeho-
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vande och den anhdérige (ibid). P4 den negativa sidan finns ett antal olika problem
exempelvis i form av bundenhet, tidsbrist, trotthet, stress och oro. Att det dven
kan finnas ekonomisk stress ar inte lika uppmirksammat i Sverige som i flera
andra lander dar man vet att anhdrigomsorg kan leda till simre ekonomi och
ibland till fattigdom (4, 12—18). Socioekonomisk stress ger dven effekter for hal-
san och det finns studier som visar att det kan leda till for tidigt 4ldrande (19, 20).

Ekonomin kan ocksé forsamras av skilet att det blir manga omkostnader, nar
det finns en hjilpbehévande person i familjen. Det kan handla om att ta ut ledig-
het fran arbetet vid akuta situationer, eller for att exempelvis folja med vid plane-
rade lakarbesok. Dirtill kommer att de si kallade egenavgifterna har blivit fler
vilket dven kan péaverka den anhoriges ekonomi. Ibland fir anhoriga ekonomisk
ersattning for sina insatser, det kan vara i form av vardbidrag eller genom anstall-
ning som anhorigvardare.4 Sddan ekonomisk hjialp har dock minskat avsevart
over tid och ges idag framfor allt till anhoriga till dldre med annan etnicitet dn
majoritetsbefolkningen (21, 22). Vanliga 6nskemal bland forvarvsarbetande anho-
rigvardare i Sverige handlar dock ofta om ekonomiskt stéd, men ocksa om en bra
offentlig omsorg, flexibelt arbete samt tryggare anstéllningsférhallanden kopplade
till anhorigomsorgen (16). Dessa 6nskemal tyder pa att det finns en komplex pro-
blematik kring offentlig omsorg, anhorigas insatser samt arbete och ekonomi.

Att anhorigomsorg ar ett globalt fenomen visas av all internationell forskning i
omrédet (16). De problem och svarigheter anhoriga stills infor dr ganska likartade
oavsett land. Den samhilleliga uppbyggnaden och politiken har dock en avgo-
rande betydelse for hur anhoriga kan hantera sin situation. Sverige har, liksom de
ovriga nordiska landerna, en férhéllandevis valutbyggd offentlig dldre- och handi-
kappomsorg och det har stor betydelse for majligheten att kunna fortsitta arbeta
dven om man har en nérstdende med hjalpbehov. Sverige har ocksa en hog andel
forvarvsarbetande kvinnor och det géller oavsett utbildning och alder. Trots att
hjalp till dldre och funktionsnedsatta ar ett samhillsansvar har nedskédrningarna
inom den offentliga omsorgen fatt konsekvenser och har gett 6kande forvantning-
ar pa att familjen, eller ndgon i familjen, ska ta hand om hjélpbeh6vande narsta-
ende (t. ex. 23, 24—26). Dessa forvantningar kan fungera lika starkt som en lag-
stiftning. Eftersom utgangspunkten for svensk policy dr att det dr samhallet som
stdr for omsorgen saknas vanligtvis skyddande lagstiftning och atgirder, exem-
pelvis nér det galler arbete och ekonomi, vilket innebar att den enskilde i hog grad
far bara kostnaderna sjilv.

I Sverige, liksom i Ovriga varlden, stir anhoriga for den storsta delen av all
hjalp och omsorg till sina hjdlpbehovande nirstdende, och det berdknas att det
ekonomiska virdet vida overstiger utgifterna for den formella omsorgen. Vid be-
rakningar fran Storbritannien och jamfort med svenska forhéllanden skulle anho-
rigas insatser kunna varderas till 177 miljarder kronor ( 27). Sett till forlorade

4 Vad vardbidrag och anstéllning som anhorigvardare innebar beskrivs mer utforligt i kapi-
tel 7. Dar beskrivs dven personlig assistent som en mojlig anstillning for anhoriga.
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skatteintdkter har en forskare berdknat att det kan rora sig om cirka 2,3 miljarder
kronor enbart om man riknar pa att cirka 100 000 personer gatt ner i arbetstid
(28) s. 24—25. Att hela tiden soka vagar for att pa basta sitt stodja anhoriga fore-
faller darfor vara en rimlig satsning, och i ménga lander sdker man via politik och
lagstiftning att pa olika sitt bistd anhoriga i en sidan situation. Det finns politik
vars ekonomiska mal siktar till att reducera eller uppskjuta institutionalisering av
personer med hjilpbehov och genom det minska kostnaderna for vardsystemet.
Sadan politik erkdnner att anhorigas insatser ar virdefulla och att anhoriga ska bli
stottade. Méanga lander ramar in sina strategier i termer av stod till anhoriga, men
de ekonomiska maélen dr de viktigaste motiven for att utveckla sddant stod. Det ar
mycket problematiskt att anvinda ekonomiska termer nér det géller anhorigstod,
det vill sdga diskussioner om hur mycket samhallet sparar pa att anhoriga gor
arbetet istillet for den offentliga omsorgen, eller hur ldng tid man skjuter upp ett
institutionsboende f6r den hjilpbeh6vande. Att minska offentliga kostnader ge-
nom anhorigomsorg kan aldrig vara en utgéngspunkt i ett vilfirdssamhille, som
for Sveriges del dessutom vilar pd grunden att hjalpbehdvande ska kunna fé sin
vard och omsorg via samhaéllet. Dock ar ekonomi ett vanligt argument och fa dis-
kussioner kring anhorigomsorg, eller stod till anhériga, dr utan den dimensionen.
Omsorg kostar och det ar inte sa att kostnaden upphor for att den kanske inte
syns i kommunernas eller landstingens forvaltning. Den hir boken handlar om
anhorigas kostnader och det ar en angeldgen fraga, inte minst vad géller jam-
stilldhet och arbetsliv men ocksa nar det géller jamlik hélsa och 6vriga livsvillkor.

Lagar som ror anhoriga som hjalper narstaende

Stod till anhoériga

Sedan den forsta juli 2009 finns en ny bestimmelse i Socialtjanstlagen (29). Dar
star att kommunerna ska ge stod till anhoriga som hjilper dldre, 1angvarigt sjuka
och personer med funktionsnedsittning. Ett anhorigperspektiv ska dessutom
genomsyra vard och omsorg och all personal som moéter anhoriga ska se, respek-
tera och samarbeta med anhériga. I ménga kommuner finns idag personer som
arbetar med att utveckla, informera om och erbjuda olika former av st6d till anho-
riga, det kan vara i form av exempelvis stodsamtal, utbildning och "ma bra aktivi-
teter.”> En del tjanster som kommunerna har fungerar ocksa som stod till anho-
riga dven om de kanske framst vander sig till den néarstaende, det hiander dock att
de ges som anhorigstod. Exempel pad sddant stod ar hemtjanst, dagverksamhet
och korttidsboende. De sistnimnda omradena ingér i kommunens offentliga om-

5 Ma-bra-aktiviteter dr ett samlingsnamn for aktiviteter riktade till anhorigvardaren, exem-
pelvis massage, yoga, promenader i grupp, det kan vara matlag enbart fér anhoérigvardande
maén som ett satt att fa ett konsspecifikt stod, etcetera.
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sorgsansvar for ildre och ges efter behovsprévning enligt Socialtjinstlagen.6 De
kan ocksa ges som behovsprovat stod for den anhorige.

Arbetsliv och lagstiftning kring anhérigomsorg

Nar det giller svenskt arbetsliv finns inte nagon lagstiftning som skyddar den
anhorige om hon eller han skulle komma i en langvarigt besvérlig arbetssituation
pé grund av anhorigomsorg. Daremot finns det tvé lagar som géller vid tillfalliga
behov och i speciella situationer. Den ena, Ndrstdendepenning, ger ratt till 100
dagars ledighet for att vara hos en svart sjuk nirstadende. Det finns inget krav pa
insatser och dagarna kan delas av flera anhoriga, men det kravs lakarintyg. Er-
sattningen ges fran Forsdkringskassan och ar jamférbar med sjukerséttning. Det
finns dven en Lag om rdtt till ledighet av trdngande familjeskdl. "En arbetstagare
har ritt till ledighet frén sin anstéllning av tringande familjeskdl som har sam-
band med sjukdom eller olycksfall och som gor arbetstagarens omedelbara nir-
varo absolut nédviandig” (30). Antalet dagar kan begrinsas i kollektivavtal och hir
kan ocksa avtalas om ledigheten ar avlonad. Beroende pa arbetsgivare kan villko-
ren darmed se olika ut, men ratten till ledighet giller alla anstéllda.

Lag om samverkan

En lag som inte direkt handlar om anhoriga men som kan vara viktig for anhoriga
att kdnna till ar den lag som tridde i kraft ar 2010 och som giller bade i social-
tjanstlagen och halso- och sjukvardslagen (2 kap. 7 § socialtjanstlagen och 3 f §
hilso- och sjukvérdslagen).

“Nar den enskilde har behov av insatser bade fran socialtjansten och fran
hilso- och sjukvarden ska kommunen tillsammans med landstinget uppritta en
individuell plan. Planen ska uppriattas om kommunen eller landstinget bedomer
att den behovs for att den enskilde ska fa sina behov tillgodosedda, och om den
enskilde samtycker till att den upprittas. Arbetet med planen ska paborjas utan
drojsmaél. Planen ska nér det 4r majligt upprattas tillsammans med den enskilde.
Narstiende (14s anhoriga) 7 ska ges mojlighet att delta i arbetet med planen, om
det ar lampligt och den enskilde inte motsitter sig det. En individuell plan kan
upprittas for personer i alla aldrar.”8

6 For yngre personer och dldre som fatt funktionshinder fore de fyllt 65 finns dven andra
lagar, LSS (lag om st6d och service till vissa funktionshindrare) och LASS (lag om assi-
stans).

7 Ett problem i sammanhanget dr att man inom socialtjanst och sjukvard anvinder olika
begrepp for vem som ar anhorig respektive narstiende (se begreppsforklaring).

8 Jag dterkommer till denna lag i kapitel 8.
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Begreppsdefinitioner

Anhorig, anhdrigomsorg och narstaende

Anhorig likaval som nirstiende, ar byrakratiska begrepp som anvands i skrift och
tal for att kunna sarskilja vem som avses. I dagligt tal ar begreppen naturligtvis
skiftande utifrdn det sammanhang de anvidnds. Inom socialtjdnsten och i denna
bok anvinds de begrepp som Socialstyrelsen rekommenderat, anhorig dr den som
hjélper eller stodjer en néarstiende. Den som far hjalpen betecknas som narsta-
ende.

Omsorg, vard och hjalp

Med begreppet omsorg menas den hjilp som ges till en person som inte, eller
endast med svarigheter, kan utféra uppgiften pa egen hand pa grund av alder,
sjukdom eller funktionshinder (31). Det innebér att det inte dr vilken typ av upp-
gift som en person behdver hjilp med som avgor om det ror sig om omsorg, utan
om personen ifraga kan klara sig sjilv, det vill sdga, om hon eller han ar beroende
av att fa hjalp. I litteraturen kring anhérigas insatser forekommer ménga néarbe-
slaktade ord, anhorigvird och informell omsorg ar de vanligaste begreppen. I viss
litteratur kan man se en atskillnad mellan anhorigas insatser beroende pa om de
far ndgon ersittning for sin omsorg eller inte, det vill siga att man likstéller den
betalda anhorigomsorgen med anhorigvard, och den som inte 4dr avlonad pa det
sattet som informell omsorg. I det hir arbetet gors inga sddana atskillnader mel-
lan informell omsorg och anhorigomsorg eller anhorigvard, och oavsett om den ar
betald eller inte.

Anhoérigas insatser

Inom forskning diskuteras omsorg som bade en aktivitet och en relation, men
ocksé som en praktisk, kinslomaissig och intellektuell verksamhet (32). De prak-
tiska uppgifterna ar de som ar lattast att mita i kvantitativa studier. De kan besté
av hjalp med hemmet, som stddning, matlagning, inkop, underhall och repara-
tioner, hjdlp med att komma ut frdn hemmet, som transporter och promenader,
samt hjidlp med kroppen, som att stiga upp ur singen, kld pa sig och bada eller
duscha. Andra praktiska uppgifter kan vara administrativ hjilp, som att skota en
annan persons ekonomi och kontakter med myndigheter och vardinrattningar,
liksom att organisera insatserna frén olika omsorgsgivare. Dessa omsorgsuppgif-
ter kan vara mer svarfingade i kvantitativa studier och efterfragas inte alltid.
Emotionell omsorg, att trosta, passa eller “se till” en person dr d&nnu mer svar-
fangade men ofta tidskravande och kan vara kianslomassigt kravande (4). Fragor
om emotionell omsorg ingar sillan i kvantitativa studier av anhorigas insatser
(ibid). Troligtvis underskattas darfor anhorigomsorgens omfattning och innehéll
(32).
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Bokens disposition

Kunskapsoversikten bestar av tio kapitel. I ndstkommande avsnitt beskrivs me-
tod, det vill sdga hur jag har gatt tillvidga nir jag samlat in material for studien.
Boken ar sedan uppdelad péd kapitel som pé olika sitt soker belysa anhorigas
kostnader. For tydlighetens skull dr nagra kapitel uppdelade sa att forst ges en
internationell genomgang, i nasta kapitel kommer svensk kunskap i omradet. Det
blir genom det en viss upprepning av resultat men bedomningen ar att de svenska
forhéllandena behover lyftas fram for sig.

Kapitel tva ar en bakgrund som tar upp férandringar inom den offentliga om-
sorgen over tid och som fatt effekter for anhorigas situation. Férandringarna dis-
kuteras utifran de samtidiga forandringar som skett inom familjeliv och kvinnors
yrkesarbete. Inneborden av forandringen dterkommer jag till i flera kapitel da det
har betydelse for hur man ser pa anhorigomsorg och ansvarsfordelningen mellan
individ och samhille nir det giller vem som ska ansvara for att tillgodose behov
av vard och hjilp. Det tredje kapitlet handlar om ansvarsfordelning for dldre och
hjalpbehovande i ndgra olika lander. Kapitlet tar 4ven upp hur man i vissa lander
16ser de omsorgsbehov som finns och som héanger ihop med hur man ser pa vem
som har ansvar for omsorgsbehoven. Fjarde och femte kapitlet behandlar anhori-
gomsorgens konsekvenser for arbetslivet, forst ur ett internationellt och darefter i
ett svenskt perspektiv. Kapitel sex och sju handlar om ekonomiska ersittningar
for anhorigomsorg ur ett internationellt respektive ett svenskt perspektiv. I kapi-
tel sju ingar dven en studie kring ekonomiska effekter for foraldrar till barn med
funktionsnedséttning. Kapitel &tta handlar om stod till anhoriga som utfor om-
sorgsuppgifter. En del av kapitel atta uppméirksammar aven fordldrar till barn
med funktionsnedsittning och deras behov av stod. I kapitel nio samlas kunskap
om hur ett anhorigvanligt, eller snarare ett manniskovanligt arbetsliv, skulle
kunna se ut. Kunskapsgenomgangen avslutas i kapitel tio med analys och besva-
rande av fragestillningarna. Slutsatserna innehéller en diskussion utifrdn svenska
anhorigas situation kopplad till de internationella fynden, samt med forslag till
atgarder.

Metod

Rapportering av en forskningsoversikt kan folja olika slag av dispositioner. Van-
liga sddana ar att organisera begreppsligt, metodologiskt, kronologiskt (histo-
riskt), utfallsmissigt (resultat) eller traditionellt (33). Man har pé senare tid allt
oftare kommit att rekommendera den senast nimnda dispositionen, som alltsé
forekommer i den traditionella rapporteringsformen, det vill sdga Introduktion,
Problem, Metod, Resultat och Diskussion, dar denna ar tillamplig (ibid). Skilet ar
att markera att forskningsoversikten utgor en egen sjilvstindig vetenskaplig di-
sciplin, men ocksa for att de 6versikter som for niarvarande finns, fraimst kommit
att behandla rapporter med utgéngspunkt i det traditionella perspektivet. I den
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har boken f6ljs i stort den traditionella strukturen, det vill sdga att resultaten pre-
senteras som kapitel med olika rubriker for att avslutas med ett kapitel som inne-
héller en diskussion kring resultaten. Forskningsoversikten bygger i huvudsak pa
samhaéllsvetenskaplig forskning. Tanken med samhéllsvetenskaplig forskning ar
inte bara att ta reda pa hur saker forhéller sig. Det handlar ocksé om utveckling.
Forskning ska genom att forsoka kartligga hur en viss verklighet ser ut kunna
bidra med forslag till 16sningar pa problem och bidra till att samhillet utvecklas.

Urval

For denna studie fick Martin Borg, bibliotek- och laranderesurser pé biblioteks-
hogskolan i Borés, i uppdrag att gora datasokning pa vetenskapliga artiklar. 9 De
valdes fran ar 2012 och tio ar bakét i tiden samt med vissa savil tidigare som se-
nare nedslag.'© Tva datasokningar har gjorts, den forsta gav 96 artiklar, det var
dock f4 som var anvindbara for bokens syfte varfor ytterligare en datasokning
gjordes och den gav 42 artiklar. Aven hir valdes flera bort ganska omgéende. De
artiklar som valdes bort handlade framfor allt om kostnader i form av ohilsa och
kopplade till olika sjukdomstillstdnd, utan att ha med anhoriga att gora. Andra
bortvalda artiklar kunde handla om olika typer av st6d till anhoriga men utan att
ha med dimensionen ekonomi. Ibland fanns ordet ekonomi med men da handlade
det om olika typer av finansiering av dldreomsorg, det vill sdga privat kontra of-
fentlig finansiering, och utan att ta upp anhorigas ekonomiska situation.

Det som styrt skrivandet av den har kunskapsoversikten ar syftet att ta fram
kunskap som framjar forstaelsen av hur anhorigas ekonomiska situation kan pa-
verkas. Utover artikelsokningarna, har darfor ytterligare, egna eftersokningar
gjorts, och dar framkom mer material i form av avhandlingar, bocker, kapitel i
bocker, rapporter samt en del 6vergripande och jaimforande material frin EU.
Totalt har 188 kéllor anvénts.

Material och kvalitet pa studierna

Jag har i huvudsak hallit mig till vetenskapliga studier. Det innebir att studierna
vanligtvis bygger pa forskningsprojekt, att artiklarna eller kapitlen ar granskade
av andra forskare innan publiceringen och det ska dirmed garantera en veten-
skaplig kvalitet. Larobocker for studenter p& universitet och hogskolor ar inte

9 Sokorden var: Anhorigomsorg/family care/informal care/elderly care* Pengar, ekonomi,
fattigdom, forsorjning, ekonomiskt stod, arbete, Economy, maintenance, financial support,
powerty, paid work, labour. Artikelsok, Libris, SwePub, SweMed+. Vid s6kning i databa-
serna tillimpades sa kallad trunkering pa soktermerna. Trunkering innebér att man kortar
av sokorden till ordstammen och visar detta med hjilp av en asterix (*). Syftet med det ar
att fa med skrifter som anvinder andra formuleringar eller andra variationer av ett ord.

10 Eftersom vissa resultat av vikt for den hér studien publicerats senare dn 2012 har jag valt
att dven ta in dessa.
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granskade pa det sittet men de som skriver dem ar oftast forskare och resultaten
bygger pa forskning. I EU-projekten har man ofta anlitat forskare fran olika lan-
der som ansvarar for de uppgifter som ldmnas till gemensamma rapporter. Social-
styrelsens rapporter, andra offentliga rapporter och skrifter brukar ocksa raknas
som tillforlitliga kallor.
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KAPITEL 2

Bakgrund

Sambhallets ansvar och anhdérigas frivillighet

I Proposition 1987/88:176, Om aldreomsorgen infér 9o-talet, star att det ar sam-
héllets ansvar att se till att manniskor far en god vird och service. Narstdendes
insatser ska vara ett komplement till samhallsinsatserna och grundas pé frivillig-

het. (34).

Niar jag sitter 1 bilen pa vig hem fran arbetet sa tinker jag att jag skulle
vilja ldgga mig i badet och koppla av. Men jag mdste direkt trdda in i min
andra "yrkesroll.” Jag jobbar 200 procent men far bara Ion for 100 pro-
cent. Vi far ocksa betala for hemtjdnsten, och jag far ta tjdnstledigt eller ta
ut semester om jag ska folja med till doktorn. Deltagare i BLN 2010.

Mitt liv har i manga ar handlat om min sjuka mamma och min sjuka dot-
ter. Jag har aldrig kdnt att jag varit speciellt intressant som anhorig, inte
hur jag var drabbad ekonomiskt eller hur jag mdadde, bara av vad jag
kunde ge till deras patient eller brukare. Deltagare i BLN 2011.

Inledning

Det hir kapitlet handlar om foérdandringar i den svenska dldreomsorgen och ska
ses som en bakgrund till 6vriga kapitel. Svensk valfard brukar karaktiriseras som
universell vilket bland annat innebér att vard- och omsorgstjinster ska vara till-
gingliga for samtliga grupper i samhallet, tjansterna ska ocksé vara av god kvali-
tet. Sverige anses vara ett av de mest generdsa landerna nar det kommer till sats-
ningar pa dldreomsorg. Den har dock skett forandringar 6ver tid och den offent-
liga dldreomsorgen har minskat betydligt i forhéllande till andelen #ldre. I bak-
grunden behovs darfor en beskrivning av de forandringar som skett, eftersom det
har gett effekter for anhériga. Den stora gruppen som ger hjilp till dldre dr vuxna
déttrar och soner. Mer én hilften av de aldre i Sverige har dtminstone ett vuxet
barn som bor i samma kommun, och 6 av 10 har alla sina barn i samma kommun
(35). Hur syskon fordelar hjilpen till dldre fordldrar mellan sig vet vi diremot inte
s& mycket om, men viss forskning finns och i ett avsnitt tar jag in resultat kring
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hjalpfordelning mellan syskon och varfor detta ar viktigt att tinka p4a, bland annat
nir det giller bistindsbedomning. Darefter foljer en kort historisk bakgrund nir
det géller ansvarsfordelning kring hjalpbehovande personer samt anhorigas an-
svar och skyldigheter i Sverige.

Inledningsvis ges en kort genomgéng av hur forskare har sett pa begreppet om-
sorg. Avsnittet placerar omsorg i ett historiskt sammanhang. Eftersom omsorg i
hog grad ar ett arbete som kvinnor har forvéntats att utféra, och gora obetalt, ar
det viktigt att se att det skett en viss forandring 6ver tid. Att forsoka synliggora
vad omsorg kan innebéra ir ett underforstétt syfte med boken.

Omsorg

Ordet omsorg ar universellt darfor att, i alla samhéllen vid nigon tid, behover
nagra av dess medlemmar hjalp och stod i sitt dagliga liv, och vanligtvis har kvin-
nor ansvaret for att ge hjalp och omsorg. Trots ordets universalism har innebor-
den varierat beroende pa tid och kultur (36). Nar det géller omsorg om #ldre faller
innebdrden mellan antingen social omsorg och vard eller medicinsk vard. Vard
och omsorg kan definieras antingen som ett arbete som nigon maste gora, en
fraga om etik och moraliska principer, eller politik. Hilary Rose var en av de forsta
inom vetenskapen att papeka att omsorg hade att géra med positiva kinslor
(1983). Enligt Hilary Graham (37) skapar vard och omsorg kvinnors identitet och
sammanhang. Vard ar ett osynligt, ofta obetalt och underskattat arbete, utfort av
kvinnor och som skapar valméende for andra méanniskor. Det kan associeras med
fattigdom beroende pa att man kan forlora inkomst, skapa beroende av andra,
speciellt ekonomiskt beroende av méan, och med avsaknad av makt. Ménga beto-
nar den emotionella betydelsen av hushallsarbete utfort av fruar, modrar och
vuxna déttrar, men man ska inte glomma den morkare sidan av vard och omsorg.
Forskare har pekat ut att kvinnors ansvar att varda kan leda till fornekande av
egna personliga behov (38). Det ar ocksa en risk for den hjalpbehévande att vara
beroende av anhoriga. Forskning visar att de som ar mest utsatta for vald och
overgrepp ir personer med funktionsnedsattningar och skropliga édldre (4, 39—
41). Overgrepp behover inte enbart handla om fysiskt vild; vanvard, negligering,
hérda ord och ekonomiskt utnyttjande ingér ocksa i bilden, och inte séllan &ar for-
Ovaren en anhorig som utnyttjar svagheten hos den ildre eller funktionsnedsatte.
Brittiska forskare var tidigt intresserade av det obetalda omsorgsarbetet och
varden for dldre, vilket dr vad det engelska ordet “care” eller “caring” betyder (42).
Ursprungligen inkluderade inte ordet varden av sma barn eller det arbete profes-
sionella gor i sitt arbete; det nordiska konceptet "omsorg” dr mycket mer flexibelt
pa det sittet. Nordiska omsorgsforskare startade med den betalda omsorgen, och
speciellt hemtjansten medan forskning om informell omsorg eller familjeomsorg
inte borjade forrdn pa 1990-talet. P4 det sittet kan man séga att brittisk och nor-
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disk forskning hade olika banor, som reflekterar skillnaderna i vilfardsmodeller
(38).12 1 den nordiska forskningen om omsorg, har formell och informell omsorg
inte setts som vare sig varandras motsatser eller som helt olika aktiviteter skriver
Kari Warness (31). Hon menade att granserna mellan formell och informell om-
sorg ar under standig omdefinition. Knijn och Kremer (43) utgér frin Weerness
och definierar omsorg som ett arbete som kan vara antingen betalt eller obetalt
och innehéllande psykologiskt, emotionellt och fysiskt arbete for dem som inte
kan Klara sig sjdlva. Enligt dessa forfattare 4r omsorg ofta langvarigt, och det in-
volverar personens hela liv.

Ett av de viktiga fynden inom omsorgsforskning under 1990-talet, var att dldre
inte bara dr mottagare av omsorg, utan mycket ofta ocksd omsorgsgivare. Det
visade sig att de vanligaste omsorgsgivarna for makar var den andre maken och
att nira hilften av dem var mén. Det var borjan av synliggérandet av mian som
anhoriga omsorgsgivare. Under de senaste 20 arens forskning har det alltmer
visat sig att méan ocksa utfor vard och omsorgsarbete (38).

Ansvarsfoérdelning och férandrat familjeliv i
Sverige

Utvecklingen i friga om ansvar for gamla och hjalpbehdvande har via lagstiftning-
en i Sverige gitt frdn familj och anhoriga till att bli ett samhéllsansvar. Tidigare
1&g savil forsorjnings- som vérdansvar pa familjen. Genom den allmanna alders-
pensionen, som inférdes 1913, blev forsorjningsansvaret av marginell betydelse
men fanns med i lagstiftningen till 1956 (44). Under senare hilften av 1900-talet
och i samband med framvixten av individuella medborgerliga rattigheter kan
man se en markant fordndring i synen pa ansvarsfordelningen. Det genomfordes
en rad forandringar som bland annat syftade till att 6ka oberoendet inom famil-
jen. Ar 1976 stirktes kommunens ansvar gentemot ildre genom skyldigheten att
svara for boende och omsorg (45). I Sverige ar det formellt sett inte barn eller
andra sldktingar som har huvudansvar for de édldres vard och hjidlpbehov, utan
den offentliga sektorn genom kommun och landsting (46). Socialtjanstlagen och
hélso- och sjukvéirdslagen betonar individens stdllning och kommunens och
landstingets ansvar for forsorjning, stod och véird. Lagstiftningen kom till inte
minst for att varna om dldres majligheter till att leva ett sjalvstandigt liv och att f&
medborgerliga rittigheter. Aldre ska inte behdva forlita sig p& anhoriga utan ha
samma ritt som alla andra till en trygg forsorjning (pension) och att fa en god
vard och omsorg via samhillet. Detsamma géller rattigheterna for personer med
funktionsnedséttning som stérktes genom handikappreformen 1994.

11'Vad skillnader i vilfardsmodeller kan innebéara ska jag &terkomma till lingre fram i
boken.
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Den individuella lagstiftningen har betydelse for familjelivet. Sverige brukar i
internationella sammanhang lyftas fram som ett exempel pd ett moderniserat
familjeliv. Vad som sérskilt betonas &r de tydliga fordndringarna i familjebildning
och familjeupplésning, kvinnors hoga forvarvsverksamhet samt modern lagstift-
ning och familjepolitik. Genom utbyggnaden av den offentliga sektorn, som ex-
panderade kraftigt under 1950- till 1970-talen, kom vissa arbetsuppgifter som
tidigare utforts av kvinnor i hemmen ut pa arbetsmarknaden. Det giller exempel-
vis sjukvard, barn- och dldreomsorg. Den offentliga sektorn blev vid samma tid en
viktig arbetsplats for manga kvinnor.

Kvinnor i Sverige har i jamforelsevis hog utstrackning haft forvarvsarbete un-
der lang tid. Det ar ocksé vanligare att ldgutbildade kvinnor forvarvsarbetar jam-
fort med andra lander. Sverige ar sedan ldnge det land i EU som har lagst andel
enbart hemarbetande kvinnor. Aven bland ildre kvinnor dr andelen hemarbe-
tande 1ag vilket skiljer Sverige och 6vriga nordiska lander frén exempelvis lander i
sodra Europa (47). Sverige har hog anstillningsfrekvens for bade kvinnor och
man, och ocksa hogt upp i dldrarna. I dldern 50—59 ar arbetar atta av tio, samti-
digt antas att en av fem anstillda ocksd dr omsorgsgivare (1).

Familjens roll och funktion har fordandrats allteftersom samhillet har forand-
rats. En tidigare traditionell familj med en manlig forsorjare och en hemarbetande
kvinna har ersatts av tvaforsorjarfamiljen (48). Det innebéar att bade kvinnor och
min forvintas bidra till familjens forsorjning genom betalt arbete. Det innebar
ocksa att det dr den enskildes inkomst som ligger till grund for delaktighet i soci-
alforsakringssystemet och den framtida pensionen. Familjen dr idag mer hetero-
gen an tidigare och det géller dven for de aldre. I Sverige finns 1,7 miljoner alders-
pensiondrer (49). Det har skett en 6kning av separationer dven inom denna al-
dersgrupp och andelen pensionédrer som ar frinskilda dr 15 procent vilket ar en
fordubbling sedan 1990 (50). Levnadssattet bland de som ar 65 ar eller dldre har
andrats och ar 2005 levde 56 procent som gifta, 5 procent levde i samboforhallan-
den och 7 procent hade en LAT-relation?? (51). Det finns studier som pekar pé att
kvinnor som ér franskilda eller dnkor foredrar en LAT-relation framfor att gifta
om sig (52). Att uppskatta sjilvstandighet dr en orsak men det finns ocksa en
radsla for att i framtiden (kanske pa nytt) fa ta ett omsorgsansvar for en skroplig
make.

Fordelning av ansvar och hjalp mellan syskon till
gamla foraldrar

Den stora gruppen av alla som ger anhorigomsorg ar barn till gamla foréldrar.
Familjeband och kinsla av 6msesidiga forpliktelser ar nagot som konstrueras och
forhandlas 6ver livet och som har betydelse for hur man forhéller sig till hjéalp och

12 LAT star for Living Apart Together, och kan dversittas med sarboférhallande.
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stod mellan generationerna (53). Omsorgsforskare som har fokuserat pa etik bru-
kar framhélla den relationella sidan. Det har sagts att det finns dtminstone tva
deltagare; den som ger omsorg och den som far omsorg, men ocksi nar man stu-
derar hjalp till fordldrar, har ménga forskare fokuserat relationen mellan en dldre
fordlder och ett av hans eller hennes vuxna barn och forbisett den vidare familje-
kontexten, det vill sdga de andra barnen till fordldern som behéver hjilp (54).

Tidigare forskning, framst angloamerikansk, om féraldraomsorg har visat att
det ofta ar ett syskon som ger mer hjilp dn de andra, och att detta kan ge spéan-
ningar och kriser mellan dem (54, 55). Syskon som ger mer hjalp kan bli bittra och
arga, och syskon som ger mindre hjilp kan kidnna sig skyldiga. Bitterheten kan
minskas genom att skapa praktisk eller psykologisk rittvisa, eller bada. Den
forsta, praktisk rattvisa betyder att det syskon som ger mest hjilp dndrar sitt bete-
ende mot sina syskon genom att be dem hjilpa till mer. Den sistnamnda, psykolo-
gisk rittvisa, kan fas genom att det syskon som ger mest hjélp ger forklaringar och
legitima skail for sina syskons icke-deltagande likavil som for sitt eget mer inten-
siva deltagande (53). Genom det kommer den ojamlika fordelningen av ansvar
och arbete att framstd som mer jamlik och rattvis. En del av forklaringarna till
olika insatser bland syskon handlar om livshistorier och relation mellan varje
syskon och foridlder, men ocksd om kon, anstillningsforhéallande, geografisk nar-
het, andra familjeférhéllanden, personlighet, individuella formagor, halsostatus,
socioekonomisk status och lder (54, 55).

Jamfort med den angloamerikanska forskningen om ansvarsférdelning for
gamla foridldrar mellan syskon finns det betydligt mindre forskning i de nordiska
linderna. Samtidigt har det funnits en avsaknad av forskning om f6érvarvsarbe-
tande anhoriga i de nordiska ldnderna (56). I Finland har nedskiarningar inom
vilfardssektorn under de senaste aren lett till uppmuntran av hemmaboende och
anhorigomsorg, samtidigt arbetar de flesta i Finland heltid (57). Men med en vax-
ande forviantan pé att medeladlders méanniskor ska ta ansvar for sina forildrar
finns det ett 6kat intresse for flexibla arbetstider och deltidsarbete. Ett antagande
ar att anstillningsstatus och arbetstider ar huvudfaktorer i vuxna barns syn pa
fordelning av virdansvar. I forskningen ar det emellertid tydligt att anstallnings-
status och arbetsuppgifter enbart ar en av flera paverkansfaktorer pa férdelningen
av omsorgsansvar mellan syskon (55).

I en studie fran Finland byggd pé intervjuer med 20 finska vuxna yrkesarbe-
tande barn med omsorgsansvar om forildrar, var syftet att undersoka deras syn
pa hur de delar ansvaret for hjalpen till fordldrarna, skriver Leinonen (58). Nastan
alla ansag att fordelningen av ansvar och arbete var ojamlikt och att de sjilva var
den framste vardaren, ddremot ansig majoriteterna att de inte skulle forsoka fa
sina syskon att 0ka sitt deltagande med hjalpen till fordldrarna. I manga fall besk-
revs syskonen som antingen helt frinvarande, eller att de gav tillfallig back up,
men det fanns ocksé de som beskrev omsorgen om fordldrarna som delad med
syskonen. Av detta drogs tre deltagandemonster upp; frdnvarande, back up och
gemensam. Alla intervjuade gav forklaringar till den ojamlika fordelningen av
arbete och ansvar mellan syskonen. Leinonen lyfter likheter med tidigare ameri-
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kanska och brittiska studier och slutsatsen blir att den sociala hemtjansten maste
tdnka pa att det ofta ar ett av syskonen som har huvudansvaret, och att inte alltid
se denna person som en resurs. Man ska inte ta for givet eller ens anta att den som
ger hjilpen far hjilp frin sina syskon, d&ven om relationen i Ovrigt ar néara och
oproblematisk (jmf. 59).

Svensk aldreomsorg - malsattning

Under 1990-talet genomgick det svenska dldreomsorgssystemet en stor forand-
ring genom den si kallade Adelreformen som infordes 1992. Sedan dess har
kommunerna haft huvudansvaret for dldreomsorgen. Huvudprincipen i den
svenska aldrepolitiken dr att dldreomsorgen skall vara solidariskt finansierad
genom skattemedel och att den ska vara tillgdnglig efter behov snarare adn efter
kopkraft (60). De som sjilva kan betala ska inte ha foretrade. Inte heller ska den
offentliga dldreomsorgen framst inriktas pa de allra fattigaste. Forutom att offent-
ligt finansierad omsorg, vard och service ska vara tillganglig for alla, ska den vara
av god kvalitet. Aldre ska ges mojligheter att bo kvar i sitt hem och vid behov av
hjalp ska denna ges av kommunens hemtjanst och utifrén ett socialt perspektiv.
Det ar den enskildes behov som ska styra hjélpinsatsen.

Tillampning - minskning av offentlig dldreomsorg
Trots de offentliga intentionerna for dldreomsorgen har det skett stora forand-
ringar och gapet mellan den andel dldre som behdver hjélp och den som verkligen
far offentlig hjalp ar stort. Redan pa 1990-talet uppmarksammade Socialstyrelsen
en obalans mellan omsorgsbehov hos idldre och kommunernas ekonomiska resur-
ser vilket ledde till att handldggare inom dldreomsorgen allt oftare hoppade Gver
att bedoma de #ldres behov och istillet koncentrerade sig pd de insatser som
kunde goras (61). Sedan liange ges den offentliga hjilpen framst till dem som &r
over 80 dr, men det har skett omfattande minskning 6ver tid dven i den gruppen.
Jamfort med 1980 ar det idag runt 100 000 firre (oavsett alder) som far hjalp
frin hemtjansten, samtidigt som antalet 80 ar och dldre har 6kat med mer &n
200 000 personer (62). Under femtonarsperioden fran 1988/89 till 2002/03
minskade andelen som har hemtjéinst, i gruppen 80 ar och ildre, fran 37 procent
till 21 procent (63). Enligt nutida uppgifter har 23 procent av gruppen 80 ar och
dldre hemtjanst. Samtidigt har det forsvunnit 31 000 platser i sirskilt boende
mellan 2001 och 2012. Det innebir att andelen dldre som bor i sarskilt boende har
gatt fran 7,5 procent till 5,7 procent av befolkningen som ar 65 ar och ildre (1, 64).
Antalet hemtjanstmottagare okade nagot under 2000-talet. Socialstyrelsen
konstaterar att det skedde en blygsam 6kning av andelen dldre som fick nagon typ
av hemtjinstinsats under &ren 2002-2006, fran 8,2 till 8,9 procent av de dldre
(65). Ar 2007 dndrades definitionen av hemtjinst si att Aiven personer som endast
far matlada, trygghetslarm eller snéréjning ocksa dr medraknade. Det innebar att
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statistiken inte lingre ar jaimforbar. Det man kan utldsa av statistiken mellan
2007 och 2009 ir att antalet som far hemtjanst har 6kat négot, fran 198 900 per-
soner ir 2007, till 205 800 personer &r 2009. Samtidigt 6kade antalet dldre sé
andelen med hemtjanst ar egentligen oforandrad (ibid).

Offentliga investeringar for dldreomsorgen har minskat bade sett till pengar
(uppréknat for inflation) och till procent av BNP. Anstillda inom geriatrisk vard
har minskat med 10 procent. Under perioden 2002 till 2009 minskade antalet
arsarbetare inom kommunalt finansierad dldreomsorg med ungefir 2 600 arsar-
betare, vilket motsvarar 1,5 procent av personalvolymen (28, 65). Det forefaller
inte vara sd mycket men ser man daremot till antalet anstédllda har de minskat
betydligt mer, 25 000 personer eller ndstan 10 procent (65).

Socialstyrelsen (65) visar att den samlade kostnaden for dldres vard och om-
sorg, inklusive halso- och sjukvéard, har legat p4 samma niva mellan 2002 och
2009. Kostnaderna for kommunerna minskade med 4 procent medan landsting-
ens kostnader 6kade med 5 procent. Minskningen av platser i sarskilt boende star
for en kostnadsminskning pa 14 procent. Under samma period 6kade antalet per-
soner som &ar 80 ar och aldre med 5 procent, s& kostnaden for dldreomsorg per
person som ar 80 ar eller dldre i befolkningen har minskat (ibid.).

Varfér minskar den offentliga dldreomsorgen?

De politiska ambitionerna fér dldreomsorgen har inte minskat. Inte heller har
lagarna fordndrats. Den svenska dldreomsorgen ska fortfarande vara tillginglig
efter behov, solidariskt finansierad genom skattemedel samt demokratiskt styrd
(60). Behoven av hjalp har till viss del minskat fram till 1990-talet genom att en
Okande andel dldre har blivit friskare och klarar matinkop, matlagning och stad-
ning jamfort med tidigare (65). Boendestandarden i Sverige 4r numera hog vilket
ocksé underlidttar hemmaboende. Hjalpbehoven har dock inte minskat lika myck-
et som den offentliga hjalpen har minskat. Den senaste femtonarsperioden har
andelen dldre som behdéver hjélp i sin vardag varit konstant (28). Det innebar att
antalet personer som behover hjilp har 6kat eftersom antalet dldre har 6kat. Anda
har resurserna och antal anstillda i dldreomsorgen fortsatt att minska. Det finns
tva viktiga forklaringar till varfor farre personer far del av offentlig dldreomsorg
och den ena ar att det har blivit svdrare att fG hjdlp, den andra ar att dldre-
omsorgen har blivit mindre attraktiv.’3

Svarare att fa hjalp

Socialtjanstens formuleringar om ratt till bistdnd har inte dndrats; diaremot har
praxis dndrats for vad som ar rimligt att bevilja hjialp med, eller nar hjilpen kan
tillgodoses "pé annat sitt” (23, 24). Att det har blivit svirare att fa hjalp har visats

13 Det finns flera majliga forklaringar som samverkar till minskningen av den offentliga
omsorgen men jag avgransar mig till dessa tva.
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i flera studier. I en studie undersoktes sannolikheten for att fA hemtjanst for per-
soner med samma behov. Chansen att f& hemtjanst minskade med 43 procent
mellan 1988/89 och 2002/03 (63). Skdarpta kommunala riktlinjer gjorde det sva-
rare att f dldreomsorg samtidigt som det blev vanligare med kommunala riktlin-
jer om att tjanstemannen skulle undersoka om det fanns anhoériga eller andra
narstdende utanfor hushéllen som kunde ge hjalp (66). Har finns saledes en for-
klaring till anhoérigas 6kande insatser.

Kanske dr det idag farre avslag pa bistindsansokningar for att delar av det som
tidigare ingick i hemtjinsten numera kan kopas som tjanster utan bistdndsbe-
domning. Det man kan se ar emellertid att det sistndmnda har lett till 6kat arbete
i vissa grupper, och att arbetarklassens kvinnor tagit 6ver mycket av det service-
arbete som hemtjinsten tidigare stod for (10). Aven forestillningar om svérighet-
er att fa hjalp frin hemtjansten kan spela in, vilket jag ska aterkomma till nedan.

Mindre attraktiv dldreomsorg

Den offentliga dldreomsorgen har blivit mindre attraktiv 6ver tid. Hjdlpen &r nu-
mera ofta uppgiftsstyrd, vilket innebar att det finns beslut om exakt vilka uppgif-
ter som ska utforas, det har blivit standardiserade insatser. Standardiserade insat-
ser ar ett problem om man arbetar med méanniskor med skiftande hjialpbehov.
Tidigare var det vanligare att hjdlpen var tidsstyrd, vilket innebar att hemtjans-
tens personal fick stanna en viss tid och hjilpa den &dldre med det som da beho6v-
des (66). Den forandring som har skett har gjort hemtjansten mindre flexibel och
har lett till att hemtjanstpersonalen har svart att anpassa hjilpen efter den aldres
behov och dagsform.4 Dagens snabba utskrivningar frén sjukhusen underlattar
knappast heller for den enskilde att finna en strategi i att hantera en ny situation,
som kanske gar fran att vara sjilvstindig till att bli beroende av hjilp. I dessa si-
tuationer moter bistdndshandldggaren nistan enbart méanniskor i akuta, ofta
dramatiska livssituationer, ndgot som kommunens riktlinjer inte tar hansyn till.
Paradoxen ar darfor att standardiserade bedomningar faktiskt kan leda till oratt-
visa bedomningar, genom att individen blir kategoriserad och stereotypiserad, och
inte individuellt bedomd utifrén sitt behov.

I manga kommuner har avgifterna per hemtjansttimma okat vilket ocksa pa-
verkar efterfrdgan pa hjilp. Tidningen PRO pensionéren har gjort en kartlaggning
av hemtjanstavgifter som visar att dessa varierar frén 77 kronor till 435 kronor per
timma (28). Manga kommuner har dessutom svarbegripliga avgiftssystem déar
avgifterna varierar for olika tjanster. Det infordes en maxtaxa i dldreomsorgen ar
2002. Den har lett till att hemtjinstavgiften reduceras for dldre med stora behov
men att hemtjansten blir dyr for dldre med goda inkomster och smé hjilpbehov,
som varken far reducerad avgift eller nér upp till maxtaxan.

14 Det som beskrivs dr en generell tendens. Det ser olika ut i olika kommuner.
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Idag har cirka 14 procent av alla som ir 65 ar eller mer offentlig dldreomsorg
(1). Det innebér att den stora gruppen dldre inte har ndgon sadan hjilp. Vi vet inte
sarskilt mycket om de alderspensiondrer som stir utanfor den offentliga dldre-
omsorgen, trots att de utgor cirka 86 procent av alla 6ver 65 ar. En kvalitativ stu-
die som efterfragar de dldres syn pa dldrande och framtida hjalpbehov har emel-
lertid gjorts (67). I den framkom att halsa och sjalvstandighet viardesattes hogt av
intervjupersonerna. De sig inte fram emot att eventuellt komma att behéva hem-
tjanst. Deras bild av dldreomsorgen var negativ, firgad av media och av grannars
och bekantas erfarenheter. Det rddde osdkerhet om mdjligheten att 6verhuvudta-
get f hemtjanst, om hur behoven bedéms och av vem, samt dven om kvaliteten pa
hjalpen. Analysen visar att offentlig hjalp har kommit att associeras med omfat-
tande hjialpbehov och beroende, ndgot som innebéar en skiftning i valfarden. Fran
att ha varit hjélp till manga har dldreomsorg kommit att betyda hjilp for en
mindre och omsorgsmassigt sett tung grupp, och anses darfor mer stigmatise-
rande (ibid). Med sddana uppfattningar om offentlig dldreomsorg, ar det inte
markligt om ménniskor avstar frén att soka hjalp. Sammantaget har detta innebu-
rit att en del 4dldre inte soker, inte fir, alternativt valjer bort offentlig dldreomsorg.
Detta ar ocksé delférklaringar till 6kningen av anhorigas insatser.

Aldre vill ha hemtjanst - inte anhdrigomsorg

Samtidigt som ovanstéende problematik finns méste det framhéllas att hemtjans-
ten fortfarande ar bade uppskattad och populér bland de dldre. I en av de senare
undersokningarna om vad de aldre tycker om dldreomsorgen, visade Socialstyrel-
sen (1) att 88 procent var mycket eller ganska néjda med den hemtjéanst de fick.
Nistan alla, 97 procent, svarade att det bemdtande de fick alltid eller oftast var
bra. Drygt hilften, 60 procent, kunde péverka vilka tider personalen kom medan
85 procent uppgav att personalen kom pa avtalad tid. De flesta, 86 procent, var
trygga med att bo hemma med hemtjanst. Tidigare undersokningar har visat att
de dldre sjdlva foredrar offentlig omsorg framfér anhorigas insatser och speciellt
géller det for dem som har erfarenhet av offentlig omsorg (25).

En allt storre andel av de dldres behov av hjilp och omsorg utfors emellertid av
anhoriga trots att en majoritet av de dldre egentligen vill ha hjélp av den offentligt
finansierade hemtjansten. Det finns heller ingenting som visar pd nagon 6kning
av viljan att f& hjalp av anhoriga. Det innebar att béde de &dldre och de anhoriga
som utfor omsorgen kan kidnna sig tvingade att ge, respektive ta emot hjilp, nir
de dldre inte far tillgéng till de offentliga insatserna (56, 68).

Lagen om valfrihet, LOV

Den kunskap som finns om &ldres 6nskemaél nar det giller att fa sina hjalpbehov
tillgodosedda ar siledes att de féredrar hemtjanst framfor anhorigas insatser (25).
Aldre vill helst ha hjilp fr&n samhillet och vi vet ganska vil hur de vill ha denna
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hjalp. Ska man sammanfatta dldres 6nskemal nir det géller hemtjanst ar det att;
man vill veta vem som kommer, man vill veta nar de kommer och man vill ha
inflytande 6ver den hjilp som ges. Med andra ord vill de dldre kunna férutse ra-
marna och péverka hjalpens innehéll och utformning (ibid). Detta forefaller inte
vara nagra orimliga 6nskemal.

Aldreomsorgens ledord har varit valfrihet och sjilvbestimmande. P4 1990-
talet genomfordes Adelreformen, under 2000-talet har det &terigen skett stora
forandringar och privata initiativ och fri konkurrens ska vara medel for att ge
dldre en kvalitativt battre omsorg (69). I regeringens proposition infér lag om
valfrihetssystem (LOV) stér att: LOV dr en del av strdvandet att sdtta brukaren i
fokus, maktforskjutning fran politiker och tjdnstemdn till medborgare, okad
valfrihet och okat inflytande, fler utférare och stérre mdangfald. Genom det
okade brukarinflytandet okar ocksa kvaliteten pd tjdnsterna. I LOV fortydligas
valfrihetssystem som ett forfarande ddr den enskilde har rdtt att vdilja den leve-
rantor som ska utfora tjansten och som en upphandlande myndighet godkdnt
och tecknat kontrakt med. (kap 181).

Inforandet av LOV har skett i olika takt i landet och man kan se att storstidder-
na har varit forst. Inférandet har sedan spridits till fororterna for att till sist né
mindre stdder (70). Det finns olika sitt att tilldta privata foretag, den forsta vagen
av privatisering gick till stor del ut pa att kommunerna lade ut samtlig omsorg till
ett foretag som kom med det basta anbudet. Den andra vagen av privatisering har
snarare inneburit att den enskilda individen fatt mgjlighet att vilja vilket av de
foretag som kommunen har stiftat avtal med som kommer att utféra tjinsten
(ibid).

Innan LOV, som inférdes 2009, fanns det bade foresprakare och motstandare,
ofta knutna till ideologiska riktningar. Foresprakarna menar att marknadsmekan-
ismer och konkurrensutséttning 6kar kvaliteten pa tjinsterna. Genom denna kon-
kurrens ska individens inflytande 6ka och det skapar utrymme for individen sjalv
att vara med och anpassa den omsorg som ges. En vanlig uppfattning ar att det
finns olika behov hos idldre som olika foretag kan specialisera sig pa och méta upp.

Argumenten mot LOV tar ofta sin utgdngspunkt i att dldre manniskor har en
begransad mdajlighet att vilja utforare, dels for att det finns ett antagande om att
dldre inte ar vana vid valmojligheter men dven for att det ar svart att skaffa in-
formation och att det darfor inte blir en reell valmojlighet. Annan kritik ar att LOV
missgynnar resurssvaga dldre som exempelvis saknar mojligheter till ett aktivt val
eller har omfattande omsorgsbehov (t. ex. 68). Nigra av farhdgorna mot inforan-
det av valfrihet inom dldreomsorgen var om konkurrensen mellan de privata och
offentliga utforarna skulle vara likvardig. Med dagens regelverk ar det tillatet for
de privata utforarna att erbjuda tillaggstjanster att betala extra for, en mgjlighet
som de offentliga utforarna av rittsliga skl inte kan erbjuda (t. ex. 70). En annan
farhaga var att den kommunala omsorgen skulle premieras av handlaggare.
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Utvarderingar av LOV

Problem som framkommit nar man undersokt verkningarna av LOV har pé flera
satt overensstimt med de befarade svérigheterna. Det handlar om svarigheter
med att ge information om de olika utforarna (ibland upp mot 100 olika), att
stotta dldre som ar ovana eller finner det svart att gora val for att aktivt vilja en
utforare. Ofta kan den &ldre befinna sig i en sarbar situation, mdjligheterna till att
hamta information dr begransade och vad som hinder om den #ldre inte gor ett
aktivt val varierar. De sistndimnda problemen &r inte reglerade i lagen.

Fragan ar saledes vad valfrihet inom dldreomsorgen innebar. Valfriheten for
dldre har inneburit att vilja mellan olika utforare, det gar daremot inte att styra
hjalpens innehall eller vilka personer som ska ge hjilp pad samma sitt som exem-
pelvis de som har personlig assistans kan gora. Antagande om att konkurrensen
mellan olika utforare leder till battre kvalitet bygger pa att den som ar missnojd
antingen kan byta utforare eller klaga. Den som &ar missndjd maéste i sé fall ut-
trycka sitt missnoje. Det finns emellertid ingen sjalvklar systematik for hur man
tar emot klagomal i kommunerna och forskning har visat att de dldres majlighet
att siga ifrén eller klaga ofta bagatelliseras inom dldreomsorgen (71, 72). Det tas
inte pé allvar och det noteras inte som ett klagomal.

Lagen om valfrihet har som syfte att genom 6kad méngfald né battre kvalitet,
men det finns 4nnu ingen forskning som kan belysa om dessa gynnsamma forhal-
landen faktiskt uppstatts, och om de i s fall har lett till en forbattrad kvalitet,
menar Hjalmarsson och Wanell som gjort en utviardering av LOV (2013). Social-
styrelsen (65) har i en rapport uppmérksammat att det finns en risk for att fler
aktorer gor det svarare att samordna varden och omsorgen, nagot som framst
drabbar de mest sjuka, och erfarenheter fran Stockholm bekraftar detta (73). Det
finns inte heller forskningsresultat som tyder pé att konkurrensutsittningen sin-
ker kostnaderna och Hjalmarsson och Wénell (74) stéller frigan om LOV istéllet
bidrar till att 6ka kostnaderna. Det finns i deras kunskapsgenomgéng studier som
tyder pa det. Manga aktorer ger 6kade transaktionskostnader, kostnader for in-
formation och uppf6ljning, fler och langre resor samt att det forsvarar och fordy-
rar samverkan mellan vardgivare. Det finns heller inga resultat som pekar pa for-
béattrade forhallanden for personalen, vilket var ett motiv for LOV. Tvirtom visar
studier att personalen nu har hogre arbetsbelastning, ldgre grad av anstillnings-
trygghet och arbetstillfredsstillelse dn innan lagen genomfordes (ibid).

Det aterstar att se hur man kan komma tillratta med kritiken om att dldre inte
far det inflytande de behdver och att deras klagomal inte tas pa allvar. Samord-
ningsproblematiken dr mycket allvarlig och likasd de 6kade kostnaderna tillsam-
mans med problematiken for personalen. Det finns siledes en hel del kritik mot
LOV. Daremot ar det svart att siga om LOV har bidragit till mer anhorigomsorg
eller ej, men eftersom valet mellan utforare kan vara komplicerat finns det skil att
tro att anhoriga har blivit mer inblandade i sjélva valsituationen.

Det finns ddremot anledning att tro att LOV bidragit till fler anhoriganstall-
ningar, i varje fall for nagra grupper av anhoriga, vilket ska lyftas mer i kapitel sju
iden har boken.
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Mer arbete for vissa anhoériga

Forskningsresultat fran Sverige visar att genom minskad offentlig omsorg skapas
olika konsekvenser beroende pa socialgruppstillhérighet (68). De med hogre ut-
bildning skaffar hjilp via service pa den privata marknaden. De med lagre utbild-
ning viljer inte den mojligheten, vilket kan betyda att de istéllet forlitar sig pa
hjalp av anhoriga. Europeiska jamforelser visar samma sak (75).

Det som intréffat i praktiken nir det giller den offentliga dldreomsorgen ar att
mycket av det arbete som tidigare sdgs som en offentlig uppgift har lagts 6ver pa
anhoriga. Tva tredjedelar av alla dldre som behdver hjélp, far den fran en anhorig
eller vin som de inte bor tillsammans med. Vid jaimforelser med tidigare siffror
betyder det att anhoriga ger dubbelt s& manga timmars hjilp som for 30 ar sedan
och det dr framfor allt dottrar ur arbetarklassen som har okat sina insatser. En
forklaring till att dottrar i arbetarklassen har okat sina anhoriginsatser kan sale-
des sokas i de fordndringar som skett inom den offentliga #ldreomsorgen. Aven
om medlemmar i arbetarklassen gor mer informellt arbete &n andra, betyder det
inte nédvandigtvis att det finns mer informell omsorg att erbjuda i denna social-

grupp (4).

Anhorigvardkommittén

Trots att anhoériga och stod till anhoriga har fatt mer uppmarksamhet under se-
nare ar har omradet ekonomi och anhérigas kostnader for omsorgen inte varit
sarskilt framtrddande i detta sammanhang. Ekonomi namns i slutet av forarbe-
tena till lagen om st6d till anhoriga men det sker ingen utveckling jamfort med
tidigare skrifter (29). Nirstdendepenning och vardbidrag beskrivs och det konsta-
teras att anhoriganstillningarna minskat. Det finns darfor skal att ga ndgot bakat i
historien. P4 1950-talet kom den socialpolitiska inriktningen om att dldre i moj-
ligaste man skulle bo kvar i sitt hem och vid behov av hjilp fanns den da nyligen
inférda hemhjilpen, de sa kallade hemsamariterna. Samtidigt var det ont om
arbetskraft i Sverige och kvinnor blev efterfrigade pa arbetsmarknaden. Det har
sagts att 1960-talet var det artionde nar "hemmafrun férsvann” i Sverige (76).
Med krav pé allas deltagande pa arbetsmarknaden uppstod problem med vérd av
hjalpbehévande i hemmet om inte hemtjansten kunde ticka sddana behov. I slu-
tet av 1970-talet tillsattes en statlig kommitté, Anhorigvardkommittén, i syfte att
utreda olika sitt for att forbattra offentlig hjalp till anhoriga som hjilpte nagon
nirstdende. Bakgrunden till Anhorigvardkommittén var att man tidigare intresse-
rat sig ytterst lite for anhorigas situation bade vad géillde stodformer som effekter
for familjen. Kommitténs uppdrag var att undersoka situationen fér anhoriga
samt ge forslag till samhallshjélp inklusive att ta upp frigan om nagon form av
ekonomiskt stod.

I Anhorigvardkommitténs betdnkande, Ledighet for anhorigvdrd (77), utgick
man ifrdn den vardpolitiska inriktningen med kvarboende i hemmet. Kommittén
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menade att detta krdvde en utbyggnad och utveckling av primirvarden och den
sociala hemtjansten. Ett 6kat kvarboende forutsitter ofta hjalpinsatser i hemmet
och forfattarna hanvisade till attitydundersokningar som visat att manniskors
benigenhet att gora regelbundna insatser for sina narstdende var stor men att det
var forenat med omfattande svérigheter att fa tjanstledigt for att hjalpa nigon
anhorig. Dessutom gav sddan vard inte nadgon formell merit for annat forvarvsar-
bete.

Anhoérigvardkommittén undersokte mojligheter till ledighet och foreslog info-
randet av en lagstadgad ritt till ledighet fran forvarvsarbete for den arbetstagare
som Onskar virda en sjuk eller handikappad anhorig i hemmet. Rétten till ledig-
het delades upp pé kortare och ldngre perioder. For kortvariga och tillfalliga vard-
insatser begriansades ritten till hogst 30 arbetsdagar per kalenderar. En variant av
detta blev sedan Nirstdendepenning fran Forsikringskassan, som med start 1988
inneholl 60 dagar, och uppgar sedan ar 20009, till 100 dagar. Anhorigkommitténs
mer allméant héllna inriktning for ledigheten har dock begransats till méjligheten
att vara nidra en svart sjuk anhorig.

Nar det gillde lingre ledighet bedomde Anhorigvirdkommittén att antalet an-
horiga som fatt betalt av huvudméannen (landsting, kommuner) minskat trots ett
okat hemmaboende och fler dldre. Denna utveckling kritiserades och man hade
flera forslag till forbattringar, bland annat en mer reglerad anstéllningsform. Det
direkta stodet till anhoriga kunde forbattras i olika avseenden, forutom anhérig-
anstallning, majligheter till regelbunden avlosning bide for kortare och liangre
perioder samt utbildning. En 6kad satsning for att forbattra det psykosociala sto-
det till anhorigvardarna var angeldget. Ytterligare en viktig uppgift 14g i att genom
utbildning fa fram attitydpéverkan som ¢kade virdpersonalens intresse for anho-
rigas situation inom varden d& man funnit brister i savil forstaelse for, som bemo-
tande av anhoriga.

Anhorigkommittén gav sina forslag for cirka 30 ar sedan. Savil hemtjanst som
sdarskilda boenden har minskat i omfattning. Dessutom har andelen och antalet
anhoriga som far nagon form av ekonomisk ersittning stadigt minskat (1, 4, 16).
Diaremot kom en lag ar 2009 (29) som innebér att kommunerna ar skyldiga att
stodja och underlitta for anhoriga som hjilper en narstdende. Dar star ocksa att
hjalpinsatserna fran anhoriga ska bygga pa frivillighet. Fragan ar hur nedskar-
ningarna inom den offentliga dldreomsorgen och 16ftet om anhorigas frivillighet
gar ihop, samt hur den ekonomiska situationen fér anhoriga péverkas.

Hur praktiken har fordndrats trots oférandrad
lagstiftning

Anhorigas insatser dr omfattande och familjens hjalp till dldre och funktionshind-
rade har okat. Det man kan se ar att denna informalisering (78) eller refami-

lialisering (24) av dldreomsorgen framfor allt har berort anhoriga till 1agutbildade
dldre (78). Vad overforingen av arbete frin kommun till anhoriga innebar eller
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vilka kostnader det kan ge for den enskilde har sillan eller aldrig diskuterats in-
nan besluten har genomforts (4, 23, 66, 79, 80). Trots ett allt mer uttalat fokus pa
anhoriga till omsorgsbehovande dldre i policydokument och lagstiftning, finns en
mycket begriansad kunskap om dessa anhorigas villkor och om vilka former av
stod som skulle kunna underlitta deras situation (ibid.). Speciellt giller detta for
anhoriga som kombinerar foérviarvsarbete och anhérigomsorg. Socialstyrelsen (81)
skriver att det i kommunerna har funnits en ensidig syn pa den anhérige som en
dldre hustru som vardar sin man i deras gemensamma hem; nigot som har styrt
utformningen av anhorigstodet i Sverige. En konsekvens av att den socialpolitiska
blicken ar riktad mot dldre anhdérigvardare ar att mycket lite dr kidnt om vad ett
omsorgsansvar innebir for den yngre person som ger omsorgen och for dennes
forvarvsarbete och forsorjning pé kort och lang sikt. Internationellt har flera fors-
kare diskuterat problematiken (t. ex. 13, 53, 56, 82, 83—87). Det finns dven svensk
forskning som behandlar forviarvsarbete och forsorjning dven om den inte ar lika
omfattande som den internationella (2, 4, 16, 24, 66, 80, 88).

De flesta som ger anhorigomsorg till dldre personer ar mellan 50 och 60 &r. In-
ternationella studier visar att det fraimst ar déttrar och makar som ger anhorig-
omsorg (89) se dven (90). Nordiska studier visar ocksd att forutom makar ar
vuxna barn, speciellt déttrar, de viktigaste informella omsorgsgivarna (t. ex. 66).
Numera har dock soner okat sin hjalp till dldre fordldrar och det dr en ganska
jamn férdelning mellan sonder och dottrar (2). Dottrarnas insatser far dock storre
effekter for deras arbetsliv och fritid (1). Oklarheten om vem som ger mest infor-
mell dldreomsorg har att gora med om det ror hjilp inom hushéllet eller hjélp till
annat hushall. Av betydelse &r ocksa vilken typ av hjalp det ror sig om, vem det ar
som far hjalp samt konstillhorighet pa hjdlpgivaren. Gruppen barn till dldre ar
den antalsmassigt storsta gruppen (88). Forildrar till barn med funktionshinder
och makar ar mindre grupper men det ar de som generellt sett ger den mest om-
fattande hjilpen. Bland &ldre makar ges vanligen mycket hjalp inom hushallet s
lange bada lever, nar den ena maken har avlidit (eller flyttat till aldreboende),
trader barnen in for att stotta den fordlder som finns kvar i hemmet (23).

Bistandsbedotmares situation - vilka mdjligheter finns
att bedéma behov?

En viktig friga i sammanhanget ar behovsprovningar och bistindshandlaggarnas
mojligheter att bedoma vilken hjilp dldre personer ska fa. Det dr uppenbart att
synen pa vad som ar en skilig levnadsniva och vilka behov som dldreomsorgen
ska tillgodose har fordndrats 6ver tid. Medan behoven hos &dldre med hemtjanst
har blivit mer omfattande och avancerade, har resurserna till dldreomsorgen
stramats at, ndgot som lett till ett konfliktfyllt arbete for bistindshandliggarna.
Socialtjanstlagen ar en ramlag som ger utrymme for tolkning och ménga kommu-
ner har infért kommunala riktlinjer som bistindsbedémarna har att férhéalla sig
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till. Kommunens ansvar sags bara gilla den som inte sjdlv kan tillgodose sina
behov eller fa dem tillgodosedda pd annat sdtt har rdtt till bistand fran social-
ndmnden for sin forsorjning (forsérjningsstod) och for sin livsforing i 6vrigt
(annat bistdnd) pd de villkor som anges 1 6b—6f§ (SoL). Skrivelserna om behovet
inte kan tillgodoses pa annat sitt kan orsaka problem nar det géller tolkning och
praxis i dldreomsorgen. Det har bland annat inneburit att nirboende anhériga
tillfrigas om insatser for dldre nirstiende. For makar anviands ibland #kten-
skapsbalken felaktigt som argument for skyldighet att ge vard och omsorg (4, 24).
Trots att det d4r mycket tveksamt med sddana pétryckningsmedel, som dessutom
forefaller g helt emot skrivelserna om hjialpbehévandes ratt att f& hjialp obero-
ende av familjesituation, och anhorigas frivillighet nar det giller insatser, verkar
det som om anhorigas ansvar och skyldigheter har blivit en “etablerad sanning”.
Bistdndsbedomare ska hélla budgeten, eller minska utgifterna, samtidigt som
behoven och kraven pd hjilp ckat. Man kan se deras agerande som ett satt att
hantera en situation full av malkonflikter. Samtidigt kan man argumentera for att
bistandsbedomare ska agera oberoende av kommunens policy och ekonomi. Om
bistdndsbedomarna inte utgér frdn den hjalpbehévandes behov av hjilp, vem ska
da gora det? Om det &r kommunala riktlinjer som styr kan man ocksa stilla fragan
om varfor denna typ av myndighetsutovning alls ska finnas.

Problematiken i att leva upp till h6ga ambitioner med begransade resurser har
lett till att bistindshandldggarna blivit en ifrdgasatt och kritiserad yrkesgrupp
(91). Konflikten forsvéras av att bistindshandliggarnas arbetsbelastning ar hog.
Ar 2009 hade en genomsnittlig handliggare inom #ldreomsorgen i Stockholms
stad 140 Kklienter, vilket kan jamforas med 70 inom funktionshinderomradet och
50 inom socialpsykiatrin (92). Fram trider diarmed bilden av en stressad hand-
laggare som pa l6pande band portionerar ut standardiserat bistand (ibid). Rattsa-
kerheten for den enskilde forefaller darmed mycket osaker (24).

Hur kunde ansvarsfragan skjutas tillbaka till

familjen?

Det finns flera forklaringar till varfor det ar enkelt att 1dgga 6ver arbete pa anho-
riga och dar kirlek, sociala normer, pliktkdnsla med mera ingar (4). En viktig
forklaring ar dock att det ar hushéllsarbetet och de sociala omsorgsuppgifterna
som har definierats bort frdin den kommunala hemtjanstens ansvarsomrade for
dldre som har nirboende anhoriga (10). S& linge dessa uppgifter inte ses som
arbete, eller virderas utifrin samma normer som ett 16nearbete, ar det svart att
hivda att det ar en verksamhet som tar tid och kraft. Den viktigaste forklaringen
ar dock att det har skett en forskjutning i friga om vem som anses ha ansvar for
hjalp till dldre. Diskussionen om anhoérigas ansvar kom som en féljd av lagkon-
junkturen och den ekonomiska krisen i kommunerna under 1990-talet. Kommu-
nerna skulle spara pengar och tvingades dra ner pa olika utgifter. Det gillde alla
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omraden, inte minst social hemtjianst. Tillimpningen av lagen kom dirmed att
forandras.

Minskningarna av antalet sjukhusplatser och de allt snabbare utskrivningarna
fran sjukhus har ocksa haft negativa effekter pa anhoriga och vanner som hjilpgi-
vare. Tidig hemgéng for skora dldre Okar risken for att behova ny sjukvardsvis-
telse och Okar darmed risken for att hamna i en svar situation for den dldre, men
ocksa for anhdriga (773). Dels verkar man anta att sddana hjilpgivare finns till-
gingliga och att de klarar av att ge vard at en person som kommer hem bade
snabbare och i samre skick dn tidigare. Dartill kommer att ett 6kande antal skora
dldre makar forvintas ta hand om en partner, men inte alltid kapabla att gora det.
Aven handikappomsorgen paverkas av pigdende nedskirningar och det ir troligt
att anhoriga far ta 6ver det som inte ldngre ses som en offentlig uppgift. Tillsam-
mans har detta okat trycket pd anhoriga och gjort behov av grundliaggande stod
som exempelvis avldsning, for att ge anhoriga en paus fran sin hjéalpgivning. Fra-
gan om vilken funktion anhérigstéd har fatt, att hjalpa anhoriga, eller spara
pengar 4t kommunen, iterstar att besvara.

Avslutande reflektion

Med en aldrande befolkning och knappare resurser till dldreomsorgen kommer
allt fler att uppleva en vardag préiglad av bade arbetslivets krav och omsorgsan-
svar for gamla fordldrar menar flera forskare. Sedan 1980-talet har anhorigas
omsorger for dldre 6kat, medan den offentliga dldreomsorgen har minskat (63,
78). Medan hogutbildade dldre har kompenserat for den minskade offentliga hjal-
pen genom att kopa privata tjanster, har det blivit vanligare bland lagutbildade
dldre att f& anhorigas hjalp. Det giller bade som erséttning till utebliven hem-
tjanst och som komplettering till hemtjinstens insatser for dem med storre om-
sorgsbehov. Nedskiarningarna inom den offentliga omsorgen i Sverige har gett
effekten att det ofta finns stora férvantningar pa anhoriga om att hjilpa sina nar-
stdende (23). Dessa forviantningar ir inte enkla att motséga for anhoriga dven om
det inte finns beldgg for dem i lagstiftningen. Det kan i sammanhanget vara in-
tressant att notera den tidigare tilltron till att det var den offentliga sektorn som
stod for all hjalp till beh6vande. I prop. 1987/88:176 (34) star att familjen kan
vara ett supplement till den offentliga omsorgen. Idag vet vi att det dr den offent-
liga omsorgen som majligen ar ett supplement till anhoriga. Lagstiftningen kring
ansvar for hjalpbehévande ar dock densamma. De fordandringar som skett inom
hemtjansten innebdr ett avsteg fran den nordiska modellen med individen snarare
an familjen som minsta enhet i socialpolitiska sammanhang(4, 93, 94). Detta har
fatt betydelse for anhorigas situation.

Det behover aterigen poangteras att svensk dldreomsorg ar byggd pa en uni-
versell syn om att den ska vara tillginglig for alla oavsett socioekonomisk bak-
grund, kon eller etnicitet. Den ska vara av hog kvalitet och den ska ges efter be-
hov. Aldreomsorg ska bidra till sjalvstindighet och oberoende.
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KAPITEL 3
Juridiskt ansvar - familj eller samhalle

Man tar for givet att familjen ska ldsa situationen sjdlv.
Deltagare i BLN 2013.

Jag vet att jag ligger i farozonen for utbrdndhet och ohdlsa.
Deltagare i BLN 20009.

Stort ansvar for en anhérigvdrdare ndr det gdller medicinska frédgor. Som
medicinskt ansvarig utbildad personal finns det en tillsynsmyndighet och
det finns skyldighet att anmdla om fel begatts. Vad gdller for anhérig-
vardare? Deltagare i BLN, 2013.

Anhdriga behéver fa en genomgdng av vad Socialtjianstlagen innebdr. Vad
kan man fa hjdlp med? Deltagare i BLN 2013.

En uppenbar fraga for vird- och omsorgspolitik dr vem som har det juridiska an-
svaret for hjalp till dldre, sjuka och hjalpbehévande, och denna distinktion dr inte
alltid klar. I det har kapitlet ska fridgan om betydelsen av juridisk ansvarsfordel-
ning tas upp och det blir dirmed viktigt att ha en viss internationell utblick.

I tabell 3:1 visas nagra europeiska ldnders juridiska skyldigheter kring &ldre-
omsorg. Det kan vara vuxna barn, familj (utéver vuxna barn) eller samhéllet som
har ansvaret. I en del lander finns inte ndgon politik nar det giller dldreomsorg,
eller stod till anhoriga, vanligen lander dar familjen/de vuxna barnen ses som den
naturliga killan for vard och omsorg. Det finns néstan ingen politisk agenda for
dldreomsorg i Bulgarien, Polen och Slovenien (95). En del linder har mycket ak-
tiva anhorigorganisationer och andra pétryckningsgrupper som héller fragan le-
vande. Det har exempelvis tagits initiativ for att bilda en 6vergripande europeisk
anhorigorganisation, Eurocarers. Fragor om anhérigas situation har uppkommit
senare och mer tveksamt i de nordiska linderna. Att de nu kommit pa dagord-
ningen beror troligen pé att fler anhoriga fatt 6kad arbetsbelastning.

I Nederldnderna och i de nordiska ldnderna finns det idag inte ndgot juridiskt
familjeansvar for hjalp till dldre. I Sverige fanns ett 6msesidigt ekonomiskt ansvar
mellan vuxna barn och gamla fordldrar fram till 1956. I Danmark har anhériga
aldrig haft négot juridiskt ansvar de for idldre, vare sig i fattigvardslagen eller i
familjebalken (95). Andra nordiska ldnder har haft familjeansvar men tog bort det
pé 1950-talet eller ndgot senare, som Island dar det togs bort 1991. P4 kontinenten
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har de flesta linderna daremot behéllit lagarna om familjeansvar. Irland och
Storbritannien har inget uttalat familjeansvar men inte heller ndgot klart uttalat
samhallsansvar (ibid).

Tabell 3:1. Ansvaret fér de aldre. Lander med olika juridiska omsorgs-
skyldigheter, ett urval av europeiska léander.

Familj Vuxna barn | Inga klara uttalade Klart uttalade samhalls-
samhallsskyldigheter | skyldigheter
Bulgarien | Belgien Irland Sverige
Italien Frankrike Storbritannien Norge
Portugal | Grekland Danmark
Spanien Slovenien Finland
Ungern Tyskland Island
Osterrike Nederldnderna

Killa: Sundstrém et al 2008, (95) s. 13 som bygger pa Millar and Warman 1996 (96). Léan-
der som kraver mer ingdende forklaring till indelningarna har uteslutits i den hér tabellen.

Spanien och Italien har liknande lagstiftning, och dir maste familjen betala for
vard och omsorg eller sjilv ta hand om varden av behévande personer. I en sam-
manstéllning 6ver familjeomsorg i olika europeiska ldnder, (97) beskrivs att vissa
landers lagstiftning dven ger visst ansvar for styvforaldrar (Slovenien), f6r mostrar
och fastrar och mor- och farbréder samt syskonbarn (Portugal). I Italien och Spa-
nien inkluderas halvsyskon bland dem som har ansvar, medan Spanien gor en
distinktion mellan att makar, barn och barnbarn har storre ansvar dn syskon och
deras respektive. Forpliktelser dven till mor- och farforaldrar finns i nagra lander
medan det i vissa liander inte ar exakt definierat vem som har ansvar. Dir ar den
offentliga hjélpen enbart till for dem som inte har nagra anhoriga som tar hand
om dem.

I lander med liten offentlig hjalp har manga familjer en privat hemvardare,
som ofta bor i hemmet, for att hjilpa till med omsorg och hushéllsfragor for den
dldre. Detta dr mycket vanligt i Grekland (antagen siffra 4r 300 000), Italien och
Portugal, men forekommer #ven i Osterrike, Bulgarien och Frankrike (95). I Tysk-
land &r det vanligt att forsdkringspengar anvands for detta andamaél. De tdcker
bara ungefirligt kostnaden for en sidan hemmaboende vardare, om det betalas
“svart”. Hyrd hjalp ar ocksé vanlig i Spanien, dir de utgor upp till nio procent av
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vardarna for dldre (det vill siga ungefar motsvarande hemtjinstens tiackning av
hjalp till personer 65+ i Sverige). Vanligtvis ar dessa personer migranter som kan
vara, eller inte vara, legalt anstéllda (ibid.). Omfattningen av den svarta mark-
naden for den hir typen av service ar stor och ger naturligtvis problem av olika
slag, forutom att de forsatter virdarbetarna i en rattslos situation. Man kan kalla
det for en global arbetsmarknad fér omsorgsarbete och som leder till brist pa sa-
dan omsorg i dessa personers ursprungsldnder.

Global arbetsmarknad f6r omsorgsarbete

I alltfler lander finns en 6kande skara omsorgsarbetare som dr immigranter och
arbetar bade med formell omsorg, men ocksd i mer informella sammanhang.
Uppkomsten av en global arbetsmarknad for omsorg har gett en helt ny dimen-
sion i omsorgsforskningen dir etnicitet, klass och internationell mobilitet sam-
verkar. Ett stort antal av migranterna har for det forsta migrerat frén ett land med
samre forutsittningar och for det andra, 4r majoriteten outbildade eller ldgutbil-
dade, 4ven om hogutbildade specialister exempelvis inom medicin ocksi migre-
rar. Den globala omsorgskedjan ar ett uttryck myntat av Arlie Russell Hochschild
(98). Bakgrunden till den globala omsorgskedjan dr uppkomsten av en arbets-
marknad i rika linder. I alla utvecklade ldnder har kvinnors deltagande pa ar-
betsmarknaden 6kad radikalt, forutom dir detta skedde redan under 1960- och
70-talen. Kvinnors forekomst pa arbetsmarknaden har lett till minskning av det
obetalda informella omsorgsarbetet. Omsorgsbehoven kan administreras av den
offentliga sektorn som har skett i de nordiska landerna (99), i majoriteten av varl-
dens rikare ldnder, dr ddremot organiseringen av omsorg oftast en familjeangela-
genhet, vilket i praktiken blir kvinnors ansvar. Kvinnor i fattiga lander lamnar
sina hem och migrerar for att ta hand om barn och ildre i mer rika linder, manga
ganger hamnar de i arbete i en svart ekonomi utan formella kontrakt och social
trygghet (100). Dessa kvinnor har ofta lamnat sina egna barn, ofta fortfarande i
behov av omsorg, och sina idldre anhoériga. Vardbehov i rika lander leder darfor till
en brist pd omsorgshjalp i fattiga lander. Detta, ofta odeklarerade arbete inom
hushallet kan beskrivas som anstillning for informellt arbete. Sddana anstillning-
ar ar speciellt vanlig i 1ander dar huvudansvaret for omsorg ligger pa familjen, och
dar den huvudsakliga formen av offentligt stod ar vardbidrag (101).

Sverige och de 6vriga nordiska landerna med sin relativt omfattande offentliga
omsorg deltar inte i den typen av globalisering av omsorgsarbete som pégar, det
finns i varje fall inte nigra belagg for det. Men i diskussioner kring hur behov av
omsorg ska tillgodoses méaste man vara medveten om att detta ar en I6sning som
inte sdllan anvinds nir omsorgsansvaret vilar pa familjen.
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Har det nagon betydelse vem som ar juridiskt
ansvarig for stéd till hjalpbehévande

I en kanadensisk artikel av Keefe och Rajnovich (17), som ocksi ar en litteraturge-
nomgang inom omradet ekonomi och anhoérigomsorg, ingar sex olika linder i
analysen; Frankrike, Australien, Storbritannien, Norge, Tyskland och Holland.
Varje land har sin sociala struktur som beslutsfattarna utgér ifrdn och som har
betydelse for hur man anser att ansvaret ska fordelas. Sverige ingér séledes inte
analysen men artikeln har frigor som ar angeldgna att diskutera oavsett vilket
samhallssystem som rader.

Forskarna anvinder en politisk analys och utgdngspunkten ar att varderingar-
na i ett land péaverkar den offentliga politiken. Analysen av ekonomiskt stod gar
via fyra typer av varderingar men hér tar jag enbart upp tva av dem:

1. Omsorgsansvar. Skall familjen eller staten vara ansvarig for omsorg om
dldre?

2. Ekonomiska och sociala skil. Skall ekonomiska skdl (kostnader) eller so-
ciala virderingar (vdrdera arbetet) driva den politiska malsdttningen?

Olika utgangspunkter beroende pa vem som har
ansvar: familjen eller staten/samhallet

En del lander har en konservativ attityd nir det géller anhorigomsorg. Den kon-
servativa utgdngspunkten ligger i ett individualistiskt perspektiv pa offentlig om-
sorg och grundas i antaganden om att familjen, och i férsta hand kvinnor i famil-
jen, ar den bista kallan for att stotta hjalpbeh6vande. Man menar att det ar famil-
jens ansvar att ge den hir sortens hjalp. I dessa lander ges inget eller lite offentligt
stod och man ger heller inte ekonomisk ersattning eftersom omsorg ses som en
naturlig del av ett familjeansvar.

Andra lander har antagit en mer kollektivistiskt syn. I dessa lander ar familjens
respektive statens ansvar grundat i socialdemokratiska viarderingar. Dessa utgar
fran att se omsorg som ett delat socialt ansvar och fungerar utifran antagandet om
att politiken ska minska bordan for omsorgsgivarna. Dessa lander tenderar att
fokusera pa utvidgning av den professionella servicen som baista sittet att minska
bordan for anhoriga, och for kvinnor i synnerhet. Ekonomiskt stéd har en begran-
sad roll eftersom séddant stod kan ses som ett sitt att lamna Gver det statliga an-
svaret pd familjen. Detta har varit den vanliga synen i starka valfardsstater som
Sverige och Norge samt 6vriga Norden. I planer for dldreomsorg talas inte om
Okade forvantningar pd familjen om att ge vird och omsorg, utan istillet om vik-
ten av att stotta familjerna.

Aven i linder dir det finns en lagstiftning som ligger ansvaret pd samhillet,
som i Sverige, kan det finnas starka forestillningar bland befolkningen om att
familjen har ansvar att ge omsorg. Anledningen till att foredra professionella
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tjanster framfor exempelvis ekonomiskt stod till anhoriga, har andra skil. Det
brukar framhallas att informella omsorgsgivare inte dr den basta kallan for stod,
det argumentet har sina rotter i antagandet om att hindra vanvard (4). Man kan
sdga att det finns ett mal om riskreducering, och att skydda den hjalpbeh6vande
genom den service som ges frén samhallet.

Medan vissa lander ldgger ansvaret pa familjen och inte vill ge ekonomisk er-
sattning finns det andra lander som har en policy att ge betalt trots att de har upp-
fattningen att det ar familjen som ska ge hjilpen. Tyskland ar ett exempel p&
detta. De tyska sociallagarna bygger pé ett forsikringssystem som ger mojlighet
att antingen ta emot pengar eller service for den som behéver hjilp. De som véljer
pengar for att betala en vardgivare, far dock betydligt ldgre summa om det ar en
anhorig, jimfort med vardet pa den formella varden. Skilet till att staten ger lagre
summa pengar for att stodja familjeomsorg ar att det ses som en skyldighet for
familjen att ge vard och omsorg.

I Frankrike och Holland finns ekonomiska program for omsorgsgivande anho-
riga och rattigheten ar inte begransad av inkomst (17). Ersittningen dr dock inte
menad att kompensera anhoriga for deras arbete, eftersom summan som ges ar
betydligt under marknadspriset som ges till formella vardare. Genom den lilla
summa som ges syftar policyn i forsta hand till att uppmérksamma véardgivarens
arbete och ge négot stdd, hellre dn att genomdriva en likvirdig 16n som den of-
fentliga varden. I Holland, som har liknande arrangemang som i Tyskland nar det
géller ekonomiska ersattningar, fir den som véljer att ha en anhorig anstalld, 25
procent mindre &n vardet av den reguljiara servicen.’5> Vad som ar innehallet i den
vard som familjer ar skyldiga att ge och som inte ska ersittas, och vad som ska
kompenseras, ar fortfarande under debatt. Det ges emellertid mer ersittning till
anhoriga utanfor den narmaste familjekretsen. Att gora undantag for vissa famil-
jerelationer nir det géller finansiellt stod, hanger ihop med antaganden om famil-
jeansvar (102). Till exempel kan ekonomiskt stod ges till informella vardgivare
men inte till makar eller andra nédra familjemedlemmar. Man menar att makar
eller nara slidktingar har ett naturligt ansvar att ge vard, oavsett om det ar ett
samhillsansvar i lagstiftningen. Den ekonomiska virderingen av omsorg beror
séledes pa vem som utfor hjdlpen. De som arbetar inom vard och omsorg far un-
gefar tva ginger sd mycket betalt som virdet blir om en anhoérig utfor det. Det ar
bara i enstaka fall som policyn ar till for att ersidtta anhoriga for deras arbete och
ge en betalning baserad pd mangden hjilp genom matt som betalning per timma.

I Kanada finns ett indirekt ekonomiskt stod till anhoriga och ges genom upp-
skjuten ekonomisk ersittning via skattesystemet (17). Det ar ett skattereduk-
tionsmétt, som bara ger en minimal summa och ir inte tillganglig for sarskilt
ménga omsorgsgivare. Kanada har daremot genomfort en arbetsmarknadspolitisk
reform, Compassionate Care Benefit, (den kan jamforas med Narstdendepenning i

15 Holland tycks saledes skilja sig fran vad som beskrivs om Nederldnderna i detta sam-
manhang.
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Sverige) som ger ekonomiskt stdd i form av sex veckors betald ledighet for att ge
mojlighet att vara hos en nirstaende i livets slutskede.

Béde i Australien och i Storbritannien finns det inkomstrelaterade ersittningar
till anhoriga med 13g inkomst. Den australiska ersattningen Carer Payment, ges
bara till anhdriga som ger heltidsomsorg och vars hushéllsinkomst ar 14g. Det ar
liknande uppbyggnad av ersittningssystemet i Storbritannien.

Samhallet som ansvarig for dldreomsorg

De nordiska ldnderna har liknande lagstiftning nir det giller dldreomsorg. Jim-
fort med de flesta andra OECD-lander finns det ddrmed en storre tillgdng till of-
fentlig omsorg. I Norge gjordes en undersokning om arbete och informell omsorg
som visade att familjen ger ungefér hélften av den hjilp som aldre personer mot-
tar (103). Den norska unders6kningen genomfordes pd uppdrag av fackférbunden
och syftet var att skaffa kunskap om hur man kan utforma en politik for ett arbets-
liv som ger mgjligheter till goda och 1dnga yrkeskarridrer (104). Sju av tio medel-
alders personer i Norge som hade foréldrar i livet forvarvsarbetade samtidigt som
de gav regelbunden hjilp (103, 105). Det mest sldende resultatet var att hjalp gavs
over sociala, regionala och ekonomiska granser. Det fanns ett svagt samband mel-
lan fordldrarnas behov av hjalp och den hjélp de fick av sina vuxna barn. Forkla-
ringen var att de dldre som hade storst behov av hjidlp bodde pa sjukhem eller
motsvarande institution, och det gav stdd till familjen pé ett helt annat satt jaim-
fort med hjalpen fran hemtjansten nir den édldre bodde kvar i hemmet. Kvinnor
och min vars fordlder bodde pa sjukhem upplevde darfor sin situation mindre
svar an personer som hade foraldrar som bodde hemma.

Trots att omsorg till hjalpbehovande ar ett samhéllsansvar visade den norska
studien, i likhet med litteraturen fran andra lander, att det var svart att kombine-
rade omsorgsansvar och forviarvsarbete (103). Mer dn hélften av de anhdriga upp-
levde svarigheter och manga hade anvént sin semester, hade tillfallig frinvaro och
andra former av ledighet for att klara av tillfalliga behov. Ett fatal sjukskrev sig for
att hjilpa sina foraldrar dven om detta dr mot de regler som finns. Omsorgsansva-
ret for dldre sags inte som lika legitimt som att ha det for smé barn och darfor
undanholl de ofta sitt omsorgsansvar for sina arbetsgivare.

I Norge beridknas att familjen ger hélften av all hjalp som ges till dldre. I Sve-
rige berdknas anhoriga std for tre fjardedelar av all dldreomsorg (1). Anhorigas
andel av dldreomsorgen ar séledes betydligt storre i Sverige jamfort med i Norge.
Det har hédvdats att kvinnors relation till arbetsmarknaden péaverkas betydligt
mindre av anhorigomsorg i Sverige 4n i lander med mindre utbyggd vilfard. En
svensk studie visade att 34 procent av dem som tidigare varit omsorgsgivare och
hjalpt en fordlder eller svarforalder, inte upplevt nagot storre problem i forhal-
lande till forviarvsarbetet (106). Forfattarna menade att det stimde med monster i
deras tidigare undersokningar och att minga insatser inte har s& tung karaktar, i
varje fall inte i det korta och omedelbara tidsperspektivet. Aven om den offentliga
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hjilpen dr mindre omfattande #n anhoriginsatserna verkar samarbetet med de
anhoriga fungera ganska bra nir det giller mer omfattande vard- och hjialpbehov.
Det stimmer ocksa vil 6verens med resultaten frdn en annan norsk studie (107)
som visade att Norge i jamforelse med andra linder (Frankrike, Bulgarien m.fl.)
skiljde sig genom att det lades storre ansvar pd samhillet. Men det bygger pé ett
samarbete med familjen och omvint. En forutsittning for att familj och andra
narstdende ska kunna delta i omsorgen ar att samhaéllet tar huvudansvaret nar
behoven blir for stora. De norska forskarna menar ocksd att 4ven om det ar fa
procent som kombinerar forvarvsarbete med anhérigomsorg sd ror det sig om
flera tusen personer som pé olika satt forsoker fordela tiden mellan familj och
arbete. Vare sig arbetslivet eller den offentliga omsorgen ar anpassad for detta, s
som det ar for smabarnsforaldrar.

Jamfort med lander med familjeansvar ger familjerna i Norge mindre omsorg
(108). Den norska socialtjanstlagen preciserar att personer som behover hjalp pa
grund av sjukdom eller funktionshinder, eller som &r beroende av personlig eller
praktisk hjilp for att klara av sin vardag, har ratt att fi offentlig hjalp. I Norge
fokuserar man pé nationella strategier for att utveckla den offentliga varden och
omsorgen, d&ven om man i styrande dokument ocksa lyfter fram vikten av att
stdrka banden mellan den offentliga omsorgen och familjens omsorg. I Norge har
man sett betalning fér anhoérigomsorg som betalning for ett arbete, vilket har in-
neburit att det varit lattare att fa ersittning, &tminstone i jamforelse med Sverige.

Avslutande reflektion

Det ar uppenbart att det dven i lander dar familjeansvaret ar uttalat finns mojlig-
heter att fa hjilp via ndgon form av hemtjanst eller i form av ekonomisk ersitt-
ning, och ibland anviander anhoriga erséttningen for att betala nadgon som utfor
varden och omsorgen. Inte sillan utférs sidant omsorgsarbete av immigranter
och man méste vara medveten om att detta dr en 16sning som anviands nar om-
sorgsansvaret vilar pa familjen. Anhériga far vanligen mindre erséttning 4n om
nigon utanfor familjekretsen utfér hjalpen d& det ses som ett familjeansvar.
Ibland utfors hjalp dven via frivilligorganisationer. I linder med uttalat samhalls-
ansvar ar det inte s att anhoriga drar sig undan ansvar, daremot slipper de sté
helt ensamma med de tunga omsorgsuppgifterna. Det finns hemtjanst eller insti-
tutionsboende, och det finns dven majligheter att fa ersiattning fér anhorigomsorg.
Da sambhillet star som ansvarig for vard och omsorg, kan anhérigomsorg ses som
ett arbete som ska ersittas. I forsta hand menar man dock att den offentliga om-
sorgen ska utvecklas och att man hellre ska stiarka banden mellan samhallet och
familjen i omsorgen kring hjalpbehovande.
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KAPITEL 4

Anhoérigomsorgens konsekvenser {or
arbetslivet 1 ett internationellt perspektiv

Hela ekonomin hédnger pa mig. Vad hdander om jag blir sjuk eller arbetslos?
Deltagare i BLN 2013.

Svart komma tillbaka pd arbetsmarknaden efter sjukdom i familjen.
Deltagare i BLN 2013.

Sedan tidigt 1990-tal har ett antal lander med andra vilfardsmodeller dn den nor-
diska, fokuserat pa forvarvsarbete och omsorg och den problematik som kan upp-
std bland dldre anstéllda. Ett flertal enkdter har gjorts for att beskriva denna
situation (109). Nar man ser till studier av detta slag ar det l4tt att fastna i jamfo-
relser trots att det inte dr 14tt att jaimfora statistik fran dessa studier. Dels definie-
ras vard och omsorg olika, dels finns det inte alltid uppgifter om hur mycket hjalp
som ges. Trots det har alla studier samma slutsats; namligen att generationen
under den dldsta har en nyckelroll som omsorgsgivare. Vidare visar studierna att
det ar fi personer som ar i en situation dar de ar “fangade i mitten”, det vill siga
att de bade har ansvar for dldre fordaldrar och barn samtidigt som de ar forvarvs-
arbetande (t. ex. 110). Majoriteten har vuxna barn nir deras foraldrar behover
hjalp. Ett stort antal studier visar att detta hjilparbete ar starkt konsrelaterat med
hénsyn till typ och omfattning av hjélp, men ocksa nir det giller mottagarna.
Kvinnor star for den mesta hjilpen men pa senare ar har mén i 6kande grad tagit
pé sig varduppgifter. De som oftast fir hjalp ar i forsta hand modrar, f6ljt av
svarmodrar och slutligen fader (13).

Mycket av forskningen om samband mellan omsorgsansvar och forvarvsar-
bete/forsorjning kommer frén lander dar tillgdngen till offentlig dldreomsorg ar
mer begransad och villkoren pa arbetsmarknaden ar andra an i Sverige. Forsk-
ningen visar genomgaende ett negativt samband mellan omfattande omsorgsan-
svar och forviarvsarbete, bdde vad giller deltagande i arbetslivet och antal arbe-
tade timmar, och sarskilt for kvinnor. Men endast en del av dessa studier mojlig-
gor analyser av orsakssamband (se oversikt hos Lilly et al 14). Att helt l1amna ar-
betslivet dr ovanligt i alla lander. Det ar generellt vanligare att ga ner i arbetstid.
Annu vanligare ir det med tillfilliga avbrott, anpassade arbetstider och svarighet-
er att satsa pa arbetet, exempelvis genom att inte kunna acceptera en befordran
(85, 111, 112). En slutsats av den internationella forskningen ar att anhérigomsor-
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gens paverkan pa forvarvsarbete och forsorjning beror pa hur omfattande och
langvarigt omsorgsgivandet ar.

Anhoérigomsorg - omfattning och innehall

Sett till hela OECD, ar mer én en av tio vuxna (familjemedlemmar och vanner)
involverade i informell, vanligen obetald vird och omsorg, definierad som hjalp
med personlig vard eller hjilp med dagliga aktiviteter (ADL)!¢ for dldre och for
personer med funktionsnedsattningar, star det i en OECD-rapport frdn 2011
(113).”7 I rapporten anvands ett antal landsomfattande enkitstudier, hushéllsen-
kiter frén Australien och Storbritannien, enkéter pé individnivé frdn Sydkorea,
tvd enkitstudier pa individnivd fran European Survey on Health and Ageing
(SHARE) och USAs hilso- pensionsenkat, och 16 ldnder ingar i analysen. Hjélpgi-
vande anhorig definieras som alla individer som ger minst en timmas hjalp per
vecka.

En EU-undersokning identifierade en stor spridning av uppgifter som anhoriga
utfor. Av alla som gav hjélp fordelades insatserna pa foljande sitt: regelbundna
besok for att halla sillskap (49 %), inkop (42 %), stadning och hushallsgéromal
(34 %), hjalp att ta sig runt (33 %), matlagning och att férbereda maltider (32 %),
ta hand om ekonomi och dagliga administrativa saker (30 %), hjalp med att kla pa
och av (27 %), hjalp med dusch eller bad (24 %), hjilp i matsituationen (23 %),
organisera professionell vard och omsorg (21 %), hjdlp med toalettbestyr (21 %)
(114) i (115).

Det finns inte ndgon tydlig geografisk fordelning i omfattningen av anhorig-
omsorg. En del linder i sodra Europa har bland de hogsta procenttalen (Italien,
Spanien) men Grekland har bland de l4gsta andelarna tillsammans med Danmark
och Sverige. En del av skillnaderna mellan lianderna handlar om viss skillnad i
definitioner och forestéllningar om vardansvar for hjalpbehovande (ibid.).

16 T texten forekommer begreppen ADL och IADL. ADL stér for activites of daily living och
innebir de saker man normalt gor for att klara sig i sin vardag; ita, kl4 sig, skota personlig
hygien, toalettbesok, handla, skéta hemmet, arbeta, fritidsaktiviteter etc. IADL, instrumen-
tal activities of daily living, 4r inte lika nddvindiga for att en person ska kunna fungera,
men de dr nodvéandiga for att individen ska kunna leva oberoende i samhillet; hushéllsar-
bete, korrekta medicinintag, skota ekonomin, handla mat eller kldder, anvinda telefon eller
andra former av kommunikation, anvinda teknologi, kunna forflytta sig i samhaéllet. Det
finns flera utviarderingsinstrument nir det giller dessa funktioner som Katz ADL-skala och
Lawtons IADL-skala. Personal inom den offentliga sjukvirden anvinder sddana hir skalor
isin praktik. De flesta personer som far hjilp av anhoriga har vanligen problem med en
eller flera av dessa funktioner.

17 OECD-ldnderna bestéar av flertalet lander i Europa samt Australien, Kanada, Nya Zee-
land, Japan, Sydkorea och USA.
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Ett stort antal anhoriga ger hjalp med dagliga aktiviteter som inkép och admi-
nistrativt arbete, det géller dven i linder med omfattande offentlig omsorg (113).
Om man riaknar in sddant arbete till informell omsorg ger en av tre vuxna 6ver 50
ars alder obetald omsorg. Forutom liander i sodra Europa, ger en storre andel
hjalp med IADL jamfort med ADL. I de nordeuropeiska linderna ger anhoriga
den storsta delen av IADL. For alla de 16 OECD lidnder som ingick i studien, var
nira tva tredjedelar av de informella omsorgsgivarna 6ver 50 &r, och kvinnor.
Omsorg tenderar att avta i hogre aldrar med en mindre andel anhoriga hjilpare
som r 75 ar eller dldre, formodligen pa grund av hélsobegransningar. Samtidigt
sker en konsforandring bland anhoériga i takt med alder. Relativt sett finns fler
manliga omsorgsgivare bland dem som &r 775 ar och dldre, i tva tredjedelar av lan-
derna finns en liknande eller ndgot hogre andel manliga &n kvinnliga omsorgsgi-
vare i den aldersgruppen.

Aven om en stor andel av alla anhériga dr vuxna barn eller makar si finns en
relativt stor andel som hjilper vinner och grannar (18 %), syskon eller fast-
rar/mostrar eller mor/farbroder (18 %). Manliga anhoriga hjalper vanligen sin fru
snarare &n andra nirstdende.

De flesta ger begriansad hjalp mitt i tid men det finns en stor variation. Gene-
rellt, ger lite 6ver 50 procent mindre an tio timmar per vecka (113). Det ar vanligt i
landerna i norra Europa och i Schweiz. I dessa lander ger mindre dn 20 procent en
intensiv omsorg med mer &dn 20 timmar per vecka vilket kan férklaras av formell
omsorg eller institutioner. Som kontrast, i sodra Europa, och i Tjeckien och Polen
ger mer dn 30 procent av omsorgsgivarna intensiv omsorg och i Spanien ar det till
och med mer 4n 50 procent, i Sydkorea ger hela 60 procent av de anhériga mer dn
20 timmar hjilp per vecka.

Olika kon olika omsorgsuppgifter

Det finns ett konsuppdelat arbete, dar dottrar i hogre grad dn soner dr mer troliga
att hjalpa till med transporter, hushéllsarbete, inkop, hjalp nar nigon ar sjuk och
att ge personlig vird, och soner mer troliga att hjilpa till med reparationer och
tradgérdsarbete, beslutsfattande, och ekonomiska rad och stéd (15). Men det finns
olika fynd har och att kvinnor har ett yrkesarbete verkar minska den kénsuppde-
lade fordelningen i hjalpen (116). Utgdende fran kanadensiska data kring arbete,
familj och tidsfordelning gjorde Alun och Hallman (117) en studie i slutet av 1990-
talet. De 1149 respondenterna hade bade forvarvsarbete och anhérigansvar, men
de bodde inte nira den anhorige. Sett till skillnader i beteende mellan kvinnor och
maéin framkom bland annat att kvinnorna var villiga att resa ldngre och oftare for
att ge hjilp dn sina manliga motsvarigheter. Forskarna varnar for den omstruktu-
rering av dldreomsorgen, fran samhillsansvar till ett privat problem, som pagar i
Kanada. De menar att detta speciellt kommer att paverka karriar och familjeliv for
kvinnor eftersom de littare tar pa sig mer resor och arbete och férsoker pressa in
mer i sina redan snéva tidskalkyler.
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Administration och samordning

I USA finns det inte mycket systematisk offentlig vard eller hjalp till dldre, och
sddan hjilp ses inte i termer av sociala rattigheter utan mycket av ansvaret vilar
pé familjens axlar och den direkta omsorgen administreras i 6kande grad av indi-
vider i familjen (118). De som ansvarar for sidan hjélp star infor en méangd olika
pressande fragor, och har ofta lite stod. Manga familjer kan exempelvis inte betala
for hemhjalp och sjukvird. Pa grund av sociala forvantningar méste de pa néagot
sétt ge den nodvandiga hjilpen sjdlva och det &r ett ansvar som oftast faller pa en
kvinnlig familjemedlem, och diar majoriteten av dem redan arbetar utanfér hem-
met. Vid senaste sekelskiftet arbetade 6ver 60 procent av USA:s kvinnor i yrkes-
verksam &lder utanfér hemmet, en andel som fortsitter 6ka (ibid.). For nagra ar
sddant arbete ett val men for manga ar det en absolut nédvandighet for att klara
sig ekonomiskt. Det vixande antalet skropliga dldre har lett till 6kande familje-
omsorg, det har i sin tur lett till ett dilemma for anhoériga. Det finns uppgifter om
att det i USA finns cirka 44 miljoner anhoriga omsorgsgivare (www.caregiving.
org). Av dem som hjilper en ildre anhorig uppger 53 procent att det paverkar
deras arbete negativt, 84 procent gor vérdrelaterade telefonsamtal under sin ar-
betstid, 68 procent kommer sent eller gar tidigt fran arbetet, 67 procent tar ledigt
for att hantera fragor som har med den nirstaende att gora (ibid.).

Anhoriga som vardorganisatorer

En annan amerikansk studie visar att férvarvsarbetande barn till hjalpbehovande
dldre moter manga hinder nir de forsoker balansera familj, karriar och omsorg
om forildern (119). De har 6kad risk for stress, depression och en miangd andra
psykiska och fysiska hdlsokomplikationer (for liknande resultat, se dven t.ex. 120).
Till omsorg om gamla foraldrar hor inte bara direkt hjdlp utan dven annat som
maste till for att fa det hela att fungera, till exempel planering och organisering av
vard och omsorg. Archibold (116) skrev redan p& 1980-talet att rollen som organi-
sator som en aspekt av omsorgsgivande inte var tillrackligt uppmarksammad.
Hon fann att rollen som organisator var mer vanlig bland anstillda kvinnor dn
bland dem som inte yrkesarbetade och menade att klasskillnader avgér om en
kvinna blir utférare eller organisatér. Hogre inkomst gav storre mojligheter och
flexibilitet i att skaffa den service foraldrarna behovde. Finch (82) menade ocksa
att ha tillgdng till extra resurser, som inkomst frén arbete, ger en stérre makt och
innebir mindre direkt omsorgsgivande. Aven om tillgdngen till ett forvirvsarbete
innebdr mindre direkt omsorgsgivande visar emellertid senare resultat att just
organisering av hjilp har en mycket negativ paverkan pa heltidsarbetande anho-
riga.

Brody (121) refererar explicit till anhoriga som omsorgsorganisatorer och me-
nar att &ven om organisationer har en organisator, en si kallad ”care-manager”
alternativt “case-manager” sd dr det familjemedlemmar, som betydligt mer &n
professionella, utfér den funktionen. I detta ingér att finna ut vilka behov den
narstidende har, identifiera vilken service som behovs och att veta om den finns
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tillganglig. Det innebar att soka och mobilisera sddan hjilp och det handlar om att
hantera manga olika typer av service. Familjemedlemmar férhandlar mellan den
nirstdende och professionella inom vard och omsorg, en del handleder den for-
mella hjdlpen som ges i hemmet och pa sjukhuset, och forsoker fa en kontinuitet
bland de ménga och olika formella omsorgsgivarna. Familjemedlemmar planerar
ocksa eftervard for den som ska skrivas ut fran sjukhus. Familjeansvar paverkar
arbetet och det beror delvis pa att de flesta kontakter méaste ske under dagtid och
normal arbetstid. I en kanadensisk studie (122), utgick man fran en enkéatstudie
(Work and Family Survey) besvarad av 1 848 heltidsanstillda personer som ocksa
hjdlpte dldre anhoriga. Det var mycket vanligt att bade ge direkt hjélp och att
ocksa vara den som administrerar allt kring omsorgen. Att hantera denna admi-
nistration resulterade i stress och var den aspekt som gav upphov till de storsta
kostnaderna sévil personligt som arbetsmassigt for bade kvinnor och méan.

Ohalsa

Att hjilpa en nirstdende kan pé olika satt vara vardefullt och upplevas berikande
men det finns en vixande uppmarksamhet pa den hilsofara som anhoriga utsatts
for. Psykisk stress och Gverbelastning ar ndgra vanliga risker. Isolering och brist
pé stéd kan ge en storre borda och resultera i 6kad stress eller mentala halsopro-
blem.

Omsorgsgivande anhoriga upplever en hogre forekomst av mentala hilsopro-
blem i alla OECD lander med tillgdnglig data (113). Generellt dr forekomsten av
mentala halsoproblem bland omsorgsgivare 20 procent hogre dn bland icke-
omsorgsgivare. Det finns inte ndgot klart geografiskt monster i forekomst men det
ar hogst i Grekland och lagst i Schweiz. Kvinnor har fler mentala problem dn mén,
men sett till skillnad mellan omsorgsgivare och icke-omsorgsgivare ar problemen
hogre for man. Mentala problem kan bero pa intensiteten i omsorgshjilpen. I de
flesta ldnder finns en klar skillnad i dessa problem kopplat till om man ger mer &n
20 timmars hjilp per vecka. Diaremot leder anhorigomsorg med lidgre intensitet
(mindre dn 10 timmar per vecka eller mellan 10 till 20 timmar per vecka) inte till
hogre forekomst av mental ohilsa dn for icke-omsorgsgivare.

For dem i yrkesverksam alder ar resultaten motstridiga nar det géller utfors-
kandet av hilsopaverkan av att ge omsorg (20). En studie med data fran tva urval
av tva stora enkitundersokningar i Storbritannien och Belgien gjordes 2001. Det
visade sig finnas en positiv effekt pd hélsan for dem med omsorgsansvar jamfort
med dem som inte gav sddan hjalp. Detta ligger i linje med en hypotes om att om-
sorg kan ha positiva effekter genom rollférdelar och kénslor av att vara uppskat-
tad. Trots det kunde man i bada linderna se en signifikant 6kad risk for samre
hilsa hos omsorgsgivande anhoriga vid jamforelse med dem som inte gav omsorg.
Slutsatsen var, att trots olika typer av vilfiardssystem, spelade jobbstatus en viktig
roll for dem som gav vard och omsorg i bada landerna. For dem som inte arbetade
men gav mer omsorg 6kade risken for simre hilsa. Men medan en anstillning
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generellt kan vara bra for hilsan, kan informell omsorg kombinerad med arbete
ha en férodande paverkan pa densamma. I en annan engelsk studie svarade tre av
fyra anhoriga att de var bekymrade 6ver hur stress i relation till omsorgsgivandet
paverkade deras hilsa (13). Slutsatsen blir sdledes att omfattningen av omsorgsgi-
vande, mer dn 20 timmars omsorg per vecka, kombinerad med for lite hjélp fran
samhallet har en negativ inverkan pa anhérigas hilsa.

Arbetsmarknadsdeltagande

Majoriteten av alla anhoriga i yrkesverksam alder i Europa ar idag anstillda, dven
om deras anstéllningsgrad varierar mellan landerna. Data fran 2005 &rs Labour
Force Survey (LFS) visade att forvarvsarbetsgraden i EU-landerna var 59,2 pro-
cent for anhoriga omsorgsgivare i yrkesverksam alder. Men det varierade frén
som ligst 37,8 procent pd Malta, till det hogsta 72,7 procent, i Sverige.Z8 Baserad
pé data fran 2005 och for hela EU, framgick att anstillningsgraden var 4,3 pro-
cent lagre for anhoriga som gav omsorg dn for populationen som helhet, med till-
agget att det var storre skillnad for kvinnliga omsorgsgivare dn fér motsvarande
manliga. Nar man jamforde olika &ldergrupper var det lite storre skillnad for dem
mellan 25—49 ar, och speciellt for kvinnor. Data frin andra killor visar ocksa att
det finns en negativ skillnad mellan anhorigomsorg och sannolikhet att arbeta i de
flesta EU-ldnder, det vill sdga att det ar mindre sannolikt att arbeta om man ger
omsorg, dven om det ar en skillnad som &r beroende av land, alder och civilstdnd
(124).

En av de ekonomiska kostnaderna for anhorigomsorg ar kopplad till arbets-
marknadsdeltagande och manga kommer att sta infor valet att gi ner i arbetstid
eller sluta arbeta (125). Hur valet utfaller beror pa en méngd faktorer. Anhoriga
som ger omsorg har storre sannolikhet bade att sluta arbeta och att ga ner i ar-
betstid jamfort med dem som inte ger sddan hjilp. Den relativa sannolikheten for
att sluta arbeta ar mycket hogre an sannolikheten att deltidsarbeta. I USA leder
anhorigomsorg till att kvinnor slutar arbeta, diremot har det ingen signifikant
inverkan pa att dndra till deltid. Liknande resultat finns ocksé for kvinnor i en del
europeiska linder medan min i samma situation tenderar att arbeta deltid (113).

Anhoriga som ger omsorg dr mindre sannolika att vara i betalt arbete, 4ven om
man kontrollerar for anstillningsstatus foregdende ar och andra individuella ka-
raktaristika (113). Ju fler timmar av omsorg, desto storre sannolikhet att anhoriga
ger upp betalt arbete. Okar tiden for omsorg med en procent resulterar det i en
okad sannolikhet att anhoriga slutar arbeta med tio procent. Paverkan av anhori-
gomsorg pa anstillning ar emellertid mindre viktig 4n andra faktorer; 14g utbild-
ningsgrad eller forekomst av handikapp har storre effekt fér att minska anstall-
ningstiden (126). Omsorgens paverkan pa arbetskraftsdeltagandet upptrader bara

18 Data bygger pa Eurostat LFS 2005 och en berdkningsmodell i Eurofound (123).
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nir individer ger en omfattande hjilp, minst 20 timmar per vecka. Samtidigt gal-
ler att paverkan bara ar pataglig vid fall dir man bor tillsammans. Foljaktligen
leder anhorigomsorg inte till reducerat arbetsdeltagande nir omsorgen bara kra-
ver nagra fa timmar, di ar det lattare att kombinera arbete och omsorg. Sddana
anhoriga kanske ocksa ger hjilp till mer autonoma individer eller som komple-
ment till andra hjalpgivare, vilket ger mer flexibilitet. Att stanna i arbete kan dock
vara viktigt av flera skél, det kan hjdlpa anhoriga att hantera 6kande utgifter och
att slippa fa simre disponibel inkomst.

Problem att balansera arbete och omsorg

Majoriteten av alla anhoriga omsorgsgivare i yrkesverksam élder i Europa har inte
gjort nagra forandringar i sitt arbete. For dem ar istillet den stora fragan om hur
balansen av arbete och omsorg ska ske p4 en vardaglig basis. Aven om det finns en
del forskning kring erfarenheter hos yrkesarbetande anhoriga, s ar den totalt sett
ganska begriansad. En del viktiga forsok har gjorts for att syntetisera resultaten av
den tillgdngliga publicerade forskningen (se 85), men det finns ingen helt syste-
matisk 6verblick av forskning kring metoder och ddrmed vilken styrka resultaten
har. Det finns behov av atskilligt mer forskning for att forstd vad som ar mest
effektivt nir det géller stod till forviarvsarbetande anhoriga.

I Frankrike fann man att de flesta kunde kombinera arbete och omsorg, dven
om majoriteten uppgav vissa svarigheter (127). Dessa svarigheter inkluderade
tidsbrist, stress, trétthet, skuldkéanslor nar man gick till arbetet, samt samre in-
komst pa grund av situationen. I Nederldnderna, fann man i en studie att majori-
teten av de anhoriga upplevde kombinationen av arbete och omsorg hanterbar,
dven om néstan en tredjedel ansag den svér (128). De svirigheter som uppgavs
inkluderade tidsbrist, utmattning, pdverkan pa den personliga hilsan och kinsla
av depression, speciellt gillde det de som var anhdrigvardare for en make/maka
eller barn. I en holldndsk studie fann man att hilften av de arbetande omsorgsgi-
varna uppgav att de upplevde problem pa arbetet, som ofta ledde till fysisk och
psykisk utmattning och stress (129). I Italien, fann man i en studie av arbetande
anhoriga till personer med Alzheimers sjukdom att det vanligaste problemet var
att kdnna sig mer trott dn vanligt, frustration 6ver att inte kunna upptrida som
vanligt, problem pa arbetet genom upprepad franvaro, vara tvungen att ge upp
mojligheter till battre befattningar eller karridrutveckling och vara tvungen att
stanna hemma frén arbetet p4 grund av omsorgsansvaret (130). I Storbritannien,
visar en enkitstudie till fordldrar med barn med funktionshinder, att majoriteten
upplevde négon sorts allvarlig pdverkan pé sin arbetssituation, med trétthet och
stress bland de svaraste aspekterna av att kombinera arbete och omsorg, och att
manga av dem hade tagit ledigt fran arbetet (5). Mer generellt, visar forskning
fran Storbritannien att informell omsorg ibland kan associeras med en negativ
16neutveckling (131-133).
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Konsekvenser for ekonomin

Lag 16n

En mojlig konsekvens av anhorigomsorg ar 14g 16n. Anhoriga som ger omsorg kan
uppleva en lonediskriminering som ett resultat av avbrott for vard, vilket leder till
forlorad yrkeskunskap och skicklighet. Lag 16n kan ocksa vara ett resultat av att
man inte kan gora karridr, det vill sdga att man inte kan arbeta pé att f4 hogre 16n.
Lag 16n for anhoriga behover emellertid inte bara vara ett tecken pa forlorade
arbets- eller karriarmojligheter da de ocksa kan vara ett resultat av en sjilvselek-
tion till l4gre betalda arbeten eller arbeten som ger en bittre balans mellan arbete
och familjeansvar. Det ar darfor viktigt att se till olika forhédllanden nir man vill
undersoka anhorigomsorgens paverkan pd lonen. Efter att ha kontrollerat for
sédana skillnader visade det sig att det fanns liten sannolikhet att anhorigomsorg
leder till 1agre 16n (113). Lonen for omsorgsgivande anhoriga var fem till sju pro-
cent lagre dn for icke-omsorgsgivare i Storbritannien men skillnaden var inte stat-
istiskt signifikant for méan. Trots detta hade omsorgsgivande anhoriga i yrkesverk-
sam alder en storre risk for simre ekonomi eller fattigdom. For den hér gruppen
var virdgivande forknippat med storre trolighet att f4 uppleva fattigdom och det
gillde i alla lander, forutom sodra Europa. Kvinnliga omsorgsgivare tenderade att
vara sarskilt utsatta for fattigdomsrisker och det fanns ett flertal forklaringar till
detta. Det kunde kopplas till lagre anstéillningsgrader och lagre arbetade timmar,
vilket ledde till en reducerad arlig inkomst. En annan forklaring var att hushalls-
sammansittningen for omsorgsgivare var annorlunda, med farre hushallsmed-
lemmar som hade inkomst frén arbete. Resultaten kunde ocksé delvis forklaras av
att det fanns storre risker for halsoproblem bland grupper med lagre socioekono-
misk status.

I en jamfoérande europeisk studie med genusperspektiv konstaterades att kvin-
nor hade fyra ganger storre sannolikhet att arbeta deltid jamfort med méan. Under
2005 hade 12,8 miljoner kvinnor omsorgsansvar for en vuxen behévande person,
jamfort med 7,6 miljoner man (134). I genomsnitt i EU hade 24,5 procent av
kvinnorna risk att hamna i fattigdom eller social utestangning jamfort med 22,3
procent av mannen. Kvinnor hade ldgre pension och risken for fattigdom var sig-
nifikant hogre for kvinnor 6ver 65 &r dn for méin i samma alder (18,1 % jamfort
med 12,9 %).

I den tidigare refererade OECD-rapporten visade analysen att virdansvar asso-
cieras med en signifikant minskning av forviarvsarbete och tid i arbete (113). I
Storbritannien verkade lonerna inte vara ligre for omsorgsgivare dn for icke-
omsorgsgivare, det fanns dock en 6kad risk for simre ekonomi eller fattigdom
bland omsorgsgivande anhériga. Omsorgsansvar leder ocksé till simre mental
hilsa, dven sedan man kontrollerat for tidigare mentala hilsoproblem. Sddana
problem leder i sin tur till forsamrade mojligheter att arbeta och ddrmed storre
risk for dilig ekonomi.
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Tidig pension

Sambandet mellan omsorgsgivande och pensionsalder har med fi undantag inte
blivit undersokt. Det finns dock négra studier som relaterat till sambandet mellan
omsorgsgivande och alder for pensionering (135, 136). Det finns vissa omstandig-
heter som 6kar sannolikheten att g i tidig pension. Sddana omstandigheter kan
exempelvis innebara att vara den framste vardgivaren och/eller att ha en tung
omsorgsborda, vara nira slikting eller att bo tillsammans med den hjilpbeho-
vande, samt forsamringar i den nirstdendes hilsotillstand. Dessa faktorer paver-
kar sannolikheten for att ga i pension tidigt.

I tva studier fann man dock tvartemot antagandet om tidig pension, att om-
sorgsgivande man hade signifikant ldgre sannolikhet att ga i pension jamfort med
dem som inte gav omsorg (131, 135). Omsorgsgivande var inte heller signifikant
for kvinnors tidiga pension, om det inte gillde make eller om de gav hjalp till fler
an en person. I de fallen var det mycket mer troligt att de gick i pension an icke
omsorgsgivare. Omsorgsgivande kvinnor i Storbritannien hade tio procents storre
sannolikhet att stanna i arbetslivet 4n de som inte var omsorgsgivare. Det talar for
att arbetet kan vara extra viktigt for den som har ett omsorgsansvar. Anhoriga kan
dock gora en del subtila fordndringar i sitt arbetsliv som inte alltid syns i de métt
som anvints i analysen, som att behalla arbetet men dra ner pa arbetstimmar.

Minska i arbetstid f6r anhérigomsorg eller vara omsorgsgivare

fér att man inte har arbete

Studier som féljer individer 6ver tid ger mojlighet att sérskilja om sambandet
mellan arbetskraftsdeltagande (eller timmar i arbete) och anhérigomsorg beror pa
de negativa effekterna omsorg har pa mdjligheterna att arbeta, eller om det ar sé
att individer med déaliga jobbalternativ 4r mer bensgna att bli omsorgsgivare. Be-
slutet att ge omsorg kan delvis bestimmas av personens tidigare deltagande i
arbetslivet och lite deltagande i arbetslivet kan ge storre sannolikhet att ge om-
sorg. Det ar darfor svart att avgora om individer som ger anhdrigomsorg har
minskat sin arbetstid for att hjilpa, eller om de ar hjilpare for att de redan tidi-
gare hade dalig forankring i arbetslivet. En multinationell studie av kvinnor i 12
Europeiska lander fann att bara sex procent av de omsorgsgivande i aldern 45—-59
ar var i arbetslivet, jamfort med 50 procent av alla kvinnor i den aldersgruppen
(137). Som kontrast rapporterades i en kanadensisk studie att 62 procent av
kvinnliga och 78 procent av manliga omsorgsgivare var anstillda, och man fann
inga bevis pa att de hade lagre timdeltagande dn populationen i Gvrigt. Samtidigt
finns det andra resultat som visar att nar omsorgsgivare arbetar, arbetar de i snitt
tva timmar kortare per vecka jamfort med icke-omsorgsgivare och de tenderar att
vara Gverrepresenterade i deltidsarbete (113).
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Riskgrupper for att komma utanfér arbetsmarknadsdeltagande
I en studie om anhorigomsorg och tidig pensionering fann forfattarna att vissa
personer hade storre chans att befinna sig utanfor arbetslivet, arbeta firre tim-
mar, eller att ha justerat sin arbetstid for att kunna hantera sitt omsorgsansvar
(135). Dessa personer var kvinnor, personer med sidmre hilsa, dldre omsorgsgi-
vare och de som var nira pensionsildern. Det géllde ocksd dem som gav mer om-
fattande omsorg, om det var nira familjemedlemmar, omsorgsgivare for personer
med storre halsoproblem, de som hade smé barn i hemmet, de med ldgre inkomst,
de med lagre utbildning. For att ta fram en policy for den sirbara gruppen som
ger omfattande anhorigomsorg, ar det viktigt att forsta vilka dessa personer ar och
hur de skiljer sig frén 6vriga omsorgsgivare. Analysen visar siledes att dessa om-
sorgsgivare generellt ar dldre, kvinnor, har simre hilsa, 4r mindre utbildade och
har sdmre ekonomi dn de omsorgsgivare som inte ger intensiv omsorg. Det verkar
diarmed som de har en ackumulerande utsatthet.

Avslutande reflektion

Informell omsorg tycks inte paverka arbete vid 1ag omfattning och for dem som
inte sammanbor med den nirstdende. Ddremot kan anhérigomsorg ha en avgo-
rande paverkan péd arbete och hilsa, speciellt for individer som ger omfattande
omsorg. Det verkar finnas en gréans runt 20 timmar per vecka som avgér om om-
sorgen far en negativ paverkan pd den anhorige. Omsorgsgivande ar ocksa associ-
erad med hogre trolighet for délig ekonomi eller fattigdom i alla lander, utom i
sodra Europa. Fran internationell forskning kan man dra néagra slutsatser. For det
forsta ar det i allménhet lika troligt for anhoriga som ger omsorg att vara i arbets-
kraften som fér dem som inte ger sédan omsorg. For det andra ar det mer troligt
att anhoriga som ger omsorg arbetar farre timmar i betalt arbete dn de som inte
ger omsorg. For det tredje finns det en signifikant skillnad mellan dem som ger
mycket omsorg, sé sett att det dr mer troligt att de slutar arbeta, jamfort med dem
som inte ger sidan omsorg. Nar det géller att gé i tidig pension ar resultaten dub-
beltydiga men omfattande omsorg, att ha en make-maka-relation, eller att hjilpa
flera personer, paverkar beslutet att pensionera sig i fortid. Policyrekommenda-
tioner ar att ge storre tillgang till formell hjilp for dem som har ett omfattande
omsorgsarbete och att utveckla arbetsplatspolicy for anstillda omsorgsgivare. I ett
internationellt sammanhang och med en &ldrande population menar manga att
det ar troligt att en storre andel anhoriga kommer att bli involverade i hogintensiv
omsorg. Utan lampligt stod, kan anhorigomsorg paverka arbets- och hélsoojam-
likhet for dessa grupper. Det kan ocksa reducera chanserna for dessa anhoriga att
aterintrdda pa arbetsmarknaden under eller nar omsorgsperioden ar 6ver. Olik-
heter i tillgang till formell vérd och service paverkar mojligheten for anhoriga att
vilja hur mycket hjilp och stéd de har maéjlighet och vill ge.

Genom att manniskor aldras och far behov av omfattande vird och omsorg i
hemmet har frigor rests om anhoriga och deras mojligheter att kombinera arbete
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med anhdrigomsorg. Manga av landernas metoder har varit att uppmuntra indi-
vider att aldras i det egna hemmet istéllet for pa institutioner, trots att den eko-
nomiska bérdan pa individer och deras familjer blir betydligt hogre. Aven om
hemmet har varit den traditionella platsen for omsorg genom historien, har de
nuvarande demografiska forandringarna komplicerat hemmet som en plats att ge
kostnadseffektiv vird och omsorg. Antalet kvinnor, de traditionella omsorgsgi-
varna for sjuka familjemedlemmar, som numera ar i forvarvsarbete, har ckat
dramatiskt och det stiller fragor om deras vilja och mojligheter att fortsatta ge
omsorg i framtiden. Manniskor lever idag lingre och bor kvar i sitt hem med
hogre grad av sjukdom och handikapp &n nagonsin tidigare. Konsekvensen av
detta ar att tiden en nirstdende vistas i hemmet ar langre och att rollen som om-
sorgsgivare har blivit mer komplex. Till detta kommer att familjen och hushéllen
har dndrats, med fler ensamhushall och mindre familjer. Det faktum att ménga
landers omsorgsprogram bygger pa forestéllningen att familjemedlemmar ska ge
den storsta delen av all hjilp, ar siledes ohéllbart enligt den internationella forsk-
ningen.

58



KAPITEL b

Anhoérigomsorgens konsekvenser {or
arbetslivet 1 ett svenskt perspektiv

Mindre inkomster pa grund av ldgre tjanstgoringsgrad, fran heltid till
cirka 60 procent. Det hade inte fungerar att jobba heltid. Kommer att gad ti-
digare i pension. Jobbet har varit schysta och lyhorda for behovet att ha le-
digt da och da for att folja med pa olika besok. Deltagare i BLN 2011.

Har gatt ner i arbetstid for att orka och klara av anhérigrollen. Den kom-
mande pensionen kommer att bli ldgre. Tdnk om vi hade varit yngre, da
hade vi inte kunnat tjdna in till var pension. Deltagare i BLN 2013.

Hog franvaro fran jobbet dr typiskt for oss anhoriga. Vi vill sa vdl att vi
ofta forbrukar de mojligheter vi har att ta ledigt, med irriterade chefer som
folid. Deltagare i BLN 2011.

Maste ta ledigt fran jobbet for att folja med maken till sjukhus, ldkarbesok.
Andra har fatt ledsagare till ndrstdende sa att de kan slippa ta ledigt.
Deltagare BLN 2013.

I kapitel tva gavs vissa forklaringar till den 6kande anhorigomsorgen i Sverige och
i foregdende kapitel visades anhorigomsorgens effekter for arbetslivet fran en
internationell horisont. I det har kapitlet ska jag beskriva konsekvenser av anhori-
gomsorg i ett svenskt perspektiv.

I ett land som Sverige, med hog anstillningsfrekvens bade for kvinnor och min
och ocksa hogt upp i dldrarna (8 av 10 i dldern 50—59 arbetar), antas att en av fem
anstillda ocksa dr en omsorgsgivare (51). Nar det géller att ge regelbunden om-
sorg till gamla fordldrar finns det inte nagot samband med kvinnors forvarvsfre-
kvens och land. Det ar ungefar lika vanligt i Nord- som Sydeuropa att ge regel-
bunden hjilp och omsorg till sina gamla fordldrar och det ar lika vanligt bland
nordiska kvinnor som i 6vriga Europa (25). Det ar till och med fler kvinnor som
hjalper en gammal fordlder i Sverige och Danmark 4n i Grekland (32, 138). Dire-
mot kan det handla om mindre tunga delar av omsorg &n i sodra Europa. Det ar
exempelvis tva till tre ganger vanligare att ge omfattande hjilp till ndgon inom
hushéllet i sédra an i norra Europa och de nordiska landerna, till exempel tio pro-
cent i Spanien jamfort med fyra procent i Danmark och Sverige (95). I de nordiska
landerna handlar det vanligen om makar eftersom det ar ovanligt att bo tillsam-
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mans i en annan relation. I sédra Europa ar det en annan typ av hushall eftersom
generationerna bor tillsammans i hogre grad och svardottrar dr vanliga omsorgs-
givare. Sverige ar det land i virlden dér flest kvinnor forvarvsarbetar och det gil-
ler 4ven medelalders och dldre kvinnor (32, 88). Kombinationen av férvarvsarbete
och omsorgsansvar ar foljaktligen vanligare i Sverige dn i andra lander. Omfatt-
ningen av hjilpbehov i kombination med tillgéng till offentlig omsorg ar alltsé
avgorande for mojligheterna att kombinera anhorigomsorg med ett arbete.

Svenska studier om anhérigomsorg, arbete och
konsskillnader

Det finns en relativt omfattande forskning om férekomst av anhérigomsorg i Sve-
rige baserade pa analyser av den omsorg som ges till 4ldre manniskor (6versikter
hos 80, 106, 139) samt nagra analyser baserade pa liknande studier bland perso-
ner med funktionshinder (10, 140). Daremot ar studier om anhorigomsorg ovan-
liga i ett funktionshindersammanhang (141, 142). Med 6kande livslangd kommer
det att behdvas kunskap om hur det ar att dldras med funktionshinder och hur
anhoriga, som kanske varit hjalpare under stor del av livet, ser pa hur detta har
paverkat deras livssituation. Utifrdn den kunskap som finns kan konstateras att
manga av de fordldrar, fraimst mammor till barn med funktionshinder, har fatt ett
starkt reducerat yrkesliv. Dessutom att det under 1lang tid har péverkat deras eko-
nomi saval i form av inkomst som framtida pension (4).

Omsorgsgivande 1 relation till kén- och klasskillnader

Socialstyrelsens gjorde varen 2012 en undersékning om anhoriga som ger omsorg
till narstdende och som riktades mot 15 000 slumpmissigt utvalda personer i
aldern 15 ar och dldre. Svarsfrekvensen var 55 procent. Av studien framgar att
drygt 1,3 miljoner personer, vilket motsvarar var femte person i vuxen alder, var-
dar, hjilper eller stodjer en narstdende (1). Det ar liknande uppgifter som utfors i
Sverige som i andra lander. Hélla sillskap/umginge (69 %), tillsyn/motivera/
stodja (51 %), vardaglig hjalp som inkop, stidning, tvitt, matlagning (64 %), an-
nan praktisk hjalp (69 %), kontakter med vard och omsorg (49 %), personlig om-
sorg (29 %). I Socialstyrelsens rapport fanns dven fragor om att ge ekonomisk
hjalp till den néarstdende och handlar om hjalp till forsorjningen. Sddan hjalp gavs
av en dryg femtedel av de tillfrigade (23 %) (1) (Tabellbilaga, s. 26). Min ger mer
praktisk hjilp och ekonomiskt stéd medan kvinnor oftare star for tillsyn, umgéange
och personlig omsorg. Omsorgsgivande ar vanligt i alla aldrar men forekommer
mest i dldersgruppen 45—64 ar, dock ar det mest intensivt i tid rdknat for indivi-
der i dldrarna 65—80 ar. Sett till klasskillnader ifriga om omsorgsgivande finns en
osdkerhet i utfallet som har med ojamn svarsfrekvens att gora, men allt tyder pa
att personer med lagre utbildning ger omsorg till narstdende i hogre utstrackning
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an svarande med hogre utbildning. De med ldgre utbildning ar ocksa bland dem
som i hogre grad ger omsorg varje dag. Studien visade dven att 40 procent av dem
som gav omfattande omsorg hade gatt ner i arbetstid pa grund av omsorgsgivan-
det. Sett till etnicitet finns skillnader i att 24 procent av dem som ar fédda utanfor
Europa anger att de ger omsorg till en narstdende vilket ska jamforas med 18 pro-
cent av de inrikes fédda. P4 samma sitt ar det vanligare bland utrikesfédda (alla
landsgrupper) dn bland inrikesfodda att man ger omsorg till en nirstiende varje
dag.

Omsorgens riktningar skiftar med &lder och de andelar som anges nedan anger
andel av dem som ger hjilp fordelad pé élder och relation. De som ar mellan 30—
44 Gr ger framst omsorg till barn med hjdlpbehov (1). I dldern 45—64 Gr ges mest
omsorg till fordldrar, medan personer dldre dn 65 ar i hog utstrdckning ger
omsorg till sin make, maka eller partner. Hilften av alla anhoriga ger hjalp till en
forédlder, en fjardedel ger hjilp till en make/maka eller partner, en femtedel ger
hjalp till ett syskon eller annan slikting. Generellt sett dr det vanligare att en
kvinna far omsorg dn en man, drygt tvd av tre hjdlper en kvinna. Detta hanger
delvis ihop med &lder da forildrar dr den vanligaste hjalpmottagaren och nastan
hilften av omsorgsgivarna hjilper en forilder, vanligen en dldre mor. Sett till de
olika aldersgrupperna ar det emellertid vanligt redan i aldrarna 18—29 &r att ge
hjalp till en foralder (cirka 50 procent i den &ldersgruppen). Det ar vanligare att
man ger omsorg till en maka eller partner (33 %), medan en femtedel (21 %) av
kvinnorna har uppgett denna relation. I parrelationen finns en grupp som utmar-
ker sig vad giller socioekonomisk tillhorighet och det ar foretagare och lantbru-
kare som ligger langt over genomsnittet. S& manga som 43 procent i gruppen
lantbrukare och foretagare har uppgett att de ger omsorg till en maka, make eller
partner. I forhallande till de andra yrkesgrupperna, ligger andelen i make/
maka/partnerrelationen runt 20 procent. En femtedel av omsorgsgivarna, (20 %),
ger omsorg till ett barn med sjukdom eller funktionsnedsattning. Har ar skillna-
derna mindre tydliga mellan konen och det noteras inte nagra socioekonomiska
skillnader (ibid).

Ju mer omsorg man ger desto mer paverkas ocksid mojligheterna att forvarvs-
arbeta och studera, sarskilt i aldersgruppen 30—44 &r, och i hogre grad {f6r kvinnor
an for min. Ju mer omfattande omsorg man ger desto mer paverkas dven livskva-
liteten till det simre och kvinnor upplever dven har i hogre grad dn mén att livs-
kvaliteten paverkas negativt av omsorgsgivandet. Socialstyrelsen sokte belysa
eventuella samband mellan omsorgsgivande och samre skattat hilsotillstdnd och
menar att det finns indikatorer pa att risken for ohilsa 6kar i relation till omfatt-
ningen av den omsorg som ges men det ar svart att sdga om detta beror pa alder,
forviarvsarbete eller andra omstiandigheter.

Endast var fjarde person som ger omsorg kénner till att kommunen maéste er-
bjuda st6d for att underlétta for den som vérdar eller hjalper en niarstadende. Drygt
tre fjardedelar av dem som ger omsorg uppgav emellertid att de inte behovde na-
got stod. Men omsorgsgivarna, speciellt de som gav omfattande omsorg, anséag att
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de bar ett alltfor stort ansvar for sina nirstdende och att det offentliga borde ta
huvudansvaret.

Socialstyrelsens slutsatser ar att omsorgsgivandet ligger pa en hog niva i be-
folkningen och &r vanlig i alla aldrar. Anhorigomsorgen har en samhillsbarande
funktion. Attityderna till att ge omsorg ar positiv, men de flesta omsorgsgivare
anser att det offentliga bor ta huvudansvaret for att tillgodose de narstdendes
behov av vard och omsorg. Omsorgsgivandet far i allmanhet inte nagra storre
konsekvenser for livskvaliteten, men de som ger omfattande omsorg l6per en stor
risk for siamre livskvalitet. Den offentliga virden och omsorgen maéste darfor
uppmirksamma omsorgsgivarnas situation i ett tidigt skede och aktivt erbjuda
stod och hjalp.

Medelalders anhoriga och deras kostnader for
omsorgsgivande

Den senaste svenska studien om anhérigomsorgens omfattning och konsekvenser
riktar sig enbart till personer mellan 45 till 66 ar, och 6 000 slumpmassigt utvalda
personer i dessa dldrar ingick i urvalet. Varen 2013 fick de besvara en postenkit
och med 61 procents svarsfrekvens, innebar det att 3 630 personer har svarat.
Resultaten visar ménga likheter med Socialstyrelsens (1) studie ovan, d&ven om de
medelélders respondenterna uppgav en hogre frekvens av omsorgsgivande och
lika fordelning mellan kénen (2). Skillnaderna i svar kan ha med utformningen av
fragorna att gora snarare an att det skett en omfattande 6kning av anhérigomsorg.
I den sistnamnda studien uppger emellertid 42 procent av bade kvinnor och mén
att de ger anhorigomsorg minst en gang i manaden. En del ger omsorg mer ofta
och dar finns en skillnad mellan kénen. I genomsnitt ger kvinnor 5,4 timmar hjalp
i veckan, man ger 3,8 timmar. Det ar saledes lika vanligt att man som kvinnor &ar
omsorgsgivare, men det dr fler kvinnor 4n min som ger omfattande omsorg; 6
procent av kvinnorna och 4 procent av méannen i befolkningen hjilper en narsta-
ende varje dag. I den gruppen ger kvinnorna i genomsnitt 19 timmar hjalp i veck-
an, miannen narmare 13 timmar. Rapporten visar att anhorigomsorg i dagens
Sverige har betydande konsekvenser for omsorgsgivarnas vilbefinnande, vardags-
liv, arbete och ekonomi. For bade kvinnor och mén géller att ju mer omsorg man
ger, desto storre ar risken att drabbas av negativa konsekvenser. Samtidigt ar det
vanligare bland kvinnor dn bland min att omsorgsgivandet leder till negativa
konsekvenser pa en rad omraden.

Paverkan pa arbetstid och inkomster

Av dem som ger anhorigomsorg minst en gang i manaden har 13 procent av kvin-
norna och 8 procent av miannen minskat sin arbetstid, sagt upp sig eller gitt i
pension tidigare dn planerat som en konsekvens av omsorgsgivandet (2). Av dem
som ger daglig hjilp dr motsvarande andelar 32 procent av kvinnorna och 27 pro-
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cent av minnen. Uppriknat till befolkningen har drygt 9o 000 kvinnor och drygt
50 000 man i dldrarna 45—66 ar minskat sin arbetstid eller lamnat sitt arbete pa
grund anhorigomsorg. Ménga far minskade inkomster som en f6ljd av anhorig-
omsorg: Av dem som ger anhorigomsorg minst en géng i ménaden har 16 procent
av kvinnorna och 11 procent av minnen fatt minskade inkomster pd grund av
omsorgsgivande. Av dem som ger daglig hjalp dr motsvarande andelar 40 procent
av kvinnorna och 32 procent av mannen. I enkiten fanns dven majlighet att svara
pa fragor om anhorigomsorg fem &r bakat i tiden. Ser man till dem som forlorat
inkomst pa grund av anhorigomsorg i nutid och fem ar bakét och uppriaknat till
befolkningsnivé, ror det sig om cirka 114 000 kvinnor och 75 000 méin som fatt
minskade inkomster pa grund av sitt omsorgsgivande.

Att anvanda semesterdagar eller andra former av betald eller obetald ledighet
fran arbetet under enstaka dagar for att ge anhorigomsorg ar vanligt bland bade
kvinnor och mén. Hilften av bade kvinnor och min som ger anhérigomsorg minst
en gang i ménaden har anviant kompledighet eller flextid for att ge omsorg. Av
dem som ger hjilp minst en ging i manaden har fyra av tio kvinnor och tre av tio
méan anvant semesterdagar for att ge omsorg. Firre dn 2 procent av dem som ger
hjilp minst en gédng i manaden har haft niarstdendepenning och endast en halv
procent har varit tjinstlediga med 16n under mer an tva veckor for att ge omsorg,
medan drygt 2 procent har haft motsvarande tjanstledighet utan 16n. Var tionde
av dem som ger daglig hjalp har varit tjinstlediga utan 16n under mer &n tva veck-
or, vilket ar tio ganger fler dn de som varit tjanstlediga med 16n under motsva-
rande period.

Anhorigomsorg paverkar arbetssituationen i samma utstriackning fér bade
kvinnor och maén, forutom vad géller svarigheter att fokusera pa arbetet som
drabbar fler kvinnor; 30 procent av de kvinnor som ger hjilp minst en gang i ma-
naden har haft svéirigheter att fokusera pa arbetet jaimfort med 15 procent av
méannen. For mellan 12 och 19 procent av dem som ger anhorigomsorg minst en
gang i manaden har omsorgsgivandet medfort svérigheter att hélla sina arbetsti-
der, att hinna med sina arbetsuppgifter, att tacka ja till 6vertid eller nya uppdrag,
eller att de forhindrats att delta i méten eller kurser. Av dem som ger daglig hjélp
ar motsvarande andelar mellan 33 och 39 procent.

Paverkan pa halsa och vardagsliv

Kvinnors hélsa och vardagsliv paverkas mer dn méans av att ge anhorigomsorg,
dven med hansyn till att fler kvinnor ger omfattande hjilp. Att omsorgsgivandet
upplevs som fysiskt eller psykiskt pafrestande dr niastan dubbelt s& vanligt bland
kvinnor som bland min som ger anhorigomsorg minst en gang i manaden (2). For
mer an hélften av dessa kvinnor ar omsorgsgivandet psykiskt pafrestande och for
en dryg fjardedel ar det fysiskt pafrestande. Cirka fyra av tio kvinnor och omkring
var fjirde man som hjilper minst en gang i manaden har upplevt svarigheter att
hinna med fritidsaktiviteter eller att umgés med vinner till foljd av omsorgsgi-
vandet. Drygt fem procent av kvinnorna och drygt tva procent av mannen som
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hjalper minst en gédng i manaden har blivit sjukskrivna mer dn tva veckor pa
grund av omsorgsgivandet. Bland dem som hjilper en narstiende varje dag ar alla
dessa svarigheter betydligt vanligare, framforallt bland kvinnor. Tre fjardedelar av
de kvinnor som ger daglig omsorg upplever omsorgsgivandet som psykiskt pafres-
tande och lika ménga har svért att hinna med fritidsaktiviteter eller att umgas
med vanner; drygt hilften upplever omsorgsgivandet som fysiskt anstrangande
och nistan var femte har blivit sjukskrivna i mer tva veckor pa grund av anhorig-
omsorg. Aven manga min som ger daglig omsorg ir paverkade pa dessa sitt, men
i mindre utstrackning.

Slutsatsen i rapporten om medelalders anhorigas insatser for narstdende ar att
manga kvinnor och mén betalar ett hogt pris for att ge anhorigomsorg och att
priset ar hogre ju mer omsorg de ger. En klar majoritet ger omsorg till dldre. An-
delen av hjalpbehévande dldre som far hjalp av sina barn har okat under flera
decennier, samtidigt som andelen av de dldre som far del av dldreomsorgen har
minskat. Sarskilt allvarlig ar de senaste arens dramatiska minskning av dldrebo-
enden, nastan var fjarde plats har forsvunnit under 2000-talet. Samtidigt vet vi
att de flesta dldre ar nojda med dldreomsorgen och foredrar att fa hjalp déarifran,
snarare an frdn barnen eller andra sldktingar (se dven kap. 2). For att anhorig-
omsorg ska kunna vara ett sa frivilligt val som mgjligt for bade den som behdver
omsorg och hans eller hennes anhoriga, kriavs att samhallet erbjuder olika former
av omsorgsinsatser som svarar mot individuella behov och vardagsvanor hos bade
dldre och anhoriga. Den 16sning som framhalls ar siledes att ha en vil utbyggd
och vil fungerande dldreomsorg for att anhoriga till omsorgsbehévande dldre ska
kunna forvarvsarbeta och forsorja sig pd samma villkor som andra.

Olika beteende bland kvinnor och méan i
forhallande till arbete och omsorg

Aven om den senaste svenska studien visade att bdde kvinnor och min ger anhé-
rigomsorg i lika stor utstrackning paverkas konen pa delvis olika séitt. Nagra dldre
studier ger vissa forklaringar till skillnaderna mellan kénen i férhallande till for-
varvsarbete. Dar framkom att bland méin var anhérigomsorg konsekvensen sna-
rare an orsaken till minskat arbetsmarknadsdeltagande, for kvinnor var det tvir-
tom. Wingvist (59) har intervjuat déttrar och soner till hjalpbeh6vande foraldrar.
Hon fann inte négra tydliga skillnader mellan kvinnor och mén, ddremot var det
enbart kvinnor som latit foralderns situation paverka det egna arbetslivet. Det-
samma gillde dem som hade anstillning som anhérigvardare vid mitten av 1990-
talet (4). I den studien visade det sig dels att flertalet av de anstéllda anhorigvar-
darna hade haft forvirvsarbete innan de borjade sin anhoriganstillning, dels att
de hade gjort forandringar i sin arbetstid. Skillnad mellan kvinnornas och man-
nens beteende gillde i forhallande till arbetsmarknaden. Nar omsorgen blev for
tung eller for omfattande minskade kvinnorna sina arbetstider eller slutade for-
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varvsarbeta och fick (ibland langt senare) anstillning som anhdrigvirdare. For
minnens del var det snarare fordndringar i arbetet; fortidspension, deltidspen-
sion eller arbetsloshet som gjorde att de 6kade sin tid som omsorgsgivare, och att
de d& fick anhoériganstéllning. De ekonomiska effekterna av anhérigomsorg blir
diarmed olika for konen.

Det ar uppenbart att kvinnor betalar ett hogre pris 4n mén i form av lagre in-
komster och sidmre position pd arbetsmarknaden genom anhdérigomsorg dven i
Sverige. Det syns annu mer om man for in etnicitet i analysen. Bland anhoériga till
dldre invandrare i Sverige fann Forsell (143) att det var dubbelt s& vanligt att
kvinnor uppgav negativ ekonomisk paverkan jamfort med mannen. Dessa resultat
kraver djupare analyser av hur kon och klass samverkar med etnicitet (22).

Ekonomiska konsekvenser av anhdrigomsorg pa
samhallsniva

Det saknas i stort berdkningar av kostnader for anhorigas arbete och det ar inte
helt enkelt att mita. En uppskattning visade att om man ser till minskade skat-
teintdkter kan det rora sig om cirka 2,3 miljarder kronor till foljd av att anhoriga
gar ner i arbetstid (28). Berdkningen utgick frén att 100 000 personer gatt ner i
arbetstid med 25 procent och att deras 16n ldg pa kvinnors genomsnittliga 16ne-
nivé som ar 2010 var 26 200 kronor i minaden. Den genomsnittliga kommunala
skattesatsen anvidndes och hiansyn togs till minskade skatteintdkter pa grund av
jobbskatteavdraget. En annan studie med ekonomisk berdkning dr en medicinsk
avhandling frdn 2012. Den handlar om hur mycket samhéllet tjanar pa anhorigas
insatser till niarstdende med avancerad cancersjukdom (144). Om hemtjinsten
skulle ha gjort samma insatser som den anhorige skulle det ha kostat samhaillet
327 000 kronor per patient sett 6ver en 15 manadersperiod. Slutsats var bland
annat att anhoriga bor erbjudas adekvat stod och att styrande riktlinjer bor tas
fram i syfte att forebygga ohilsa hos anhoriga, och att det i sin tur skulle spara
pengar &t samhillet (ibid).

I Storbritannien har anhdrigas insatser virderats till 11 190 miljarder kronor
arligen. Den berdkningen bygger pa att 12 procent av befolkningen, vilket motsva-
rar cirka 6 miljoner méanniskor, utfor insatser (27). Varje timma virderades till
180 kronor. For Sveriges del skulle motsvarande berdkning innebara att anhorigas
insatser kan varderas till 177 miljarder kronor (ibid).

Avslutande reflektion

Trots en mer utvecklad offentlig dldreomsorg i Sverige dn i ménga andra ldnder,
har familjens omsorg béde generellt och praktiskt sett, fortsatt vara en stark killa
till stod, och hjalpen kommer ofta fran vuxna barn. Tung anhorigomsorg kan vara
mindre vanlig 4n i lander med uttalat familjeansvar da manga hjilpberoende per-
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soner far bade anhorigomsorg och offentlig hjalp. Informell omsorg tycks emeller-
tid expandera i Sverige, som svar pa stagnerande offentlig service. Det leder till
negativa konsekvenser for arbetet och ger ekonomiskt avbriack pa kort sikt men
ocksa pa lang sikt, inte minst lagre framtida pension. Dessutom kan mgjligheterna
att ga upp i arbetstid eller komma tillbaka i forvarvsarbete efter omsorgsuppgif-
tens slut vara begriansade.

Eftersom dldreomsorg i Sverige ar ett samhillsansvar kan man sédga att anho-
riga ger en privat losning pa ett samhalleligt problem och att det medfor privata
merkostnader av olika slag. Socialforsakringssystemet ar knutet till inkomst fran
forvarvsarbete och den offentliga omsorgen forviantas tacka de behov av hjélp som
finns (23). Det finns ddrmed inte négot juridiskt skydd for den arbetspaverkan
som informell omsorg kan ha pa forviarvsarbetet.

Forvarvsfrekvensen bland kvinnor i de aldrar da fordldrarna borjar behova
hjalp ar hogre i Norden dn i resten av Europa (145) och det ar markligt att dessa
frdgor har fatt sa begriansad uppmairksamhet. I Storbritannien (13, 85, 146), men
aven i USA (119), i Kanada (122) och i Australien (147), ar fragor om kombina-
tionen forvirvsarbete och anhorigomsorg centrala i bade forskning och politik
trots att betydligt farre medelalders kvinnors forvarvsarbetar diar jamfort med i
Sverige och 6vriga Norden.

Det behovs ekonomiska berdkningar av anhorigomsorg pa samhéllsniva, men
det &r av flera skil problematiskt att gora sddana berdkningar. De studier som
finns visar att det handlar om stora summor. Att inte erbjuda tillrackligt med of-
fentlig omsorg kan diarmed bli kostsamt f6r samhallet.
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KAPITEL 6

Ekonomiska ersattningar fér anhorig-
omsorg

Nagra utgangspunkter och internationella jamforelser

Att ha eget foretag gick ju inte ndr hon blev sjuk. Jag fick sluta...
Deltagare i BLN 2009.

Det dr dyrt att vara handikappad, det mesta betalar vi sjdlva.
Deltagare i BLN 2013.

Fatt ndarstaendepenning i 100 dagar vilket gjorde det mojligt att vara
tjdnstledig, och for jobbet att ta in en vikarie. Deltagare i BLN 2013.

Vi kérde hela var ekonomi i botten ndr min man fick cancer. Vi tog alla be-
sparingar sd jag kunde vara hos honom ndr han dkte pé behandlingar.
Pengarna gick till hans mediciner och till min mat och boende pd sjukhuset.
Vi hamnade hos kronofogden. Vi kinner ingen skuld och skam, men sam-
hallet vill att vi ska gora det. Vi kan inte ta ndgra lan idag.”

Deltagare i BLN 2013.

I manga lander ar politiker oroade for mojligheterna att klara av valfirden med
tanke p& den demografiska férandringen med minskande fodslar och en aldrande
population. Som en typ av 16sning har det utvecklats politiska program for att ge
ekonomiskt stéd till anhoriga som ger omsorg om en nirstdende. Argumenten
som fors ar att det bdde handlar om vardeffektivitet och om kostnadseffektivitet.
Att betala familjen for att ge vard och omsorg snuddar emellertid vid grundlag-
gande varderingar om etik och moral. Det ar ocksé skilet till att det ofta framkal-
lar starka &sikter om anhoriga skall ersittas ekonomiskt eller inte. Oavsett vad
man anser om sidan betalning finns det en méngd problem forknippade med
ersattningar till anhoriga och det géller oberoende i vilken form de ges, och manga
forskare diskuterar darfor olika konsekvenser av siddan ersatining. I det har ka-
pitlet ska jag forsoka att i stora drag beskriva forskningsdebatten kring mojliga
effekter av ekonomisk ersittning till anhoriga. Det finns emellertid nagra ut-
gangspunkter som behover tydliggoras innan det dr dags att ga in pa omradet.
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En utgdngspunkt dr att man maste utgd ifrdn vem som &r ansvarig for att ge
vard och omsorg till vuxna personer — familjen eller samhillet (stat, kommun,
landsting) — och nar det ar gjort, huruvida ekonomiska ersattningar ska ges av
ekonomiska skal (kostnader) eller av sociala skil (vardera den vard som ges). En
andra utgangspunkt i kapitlet ar att ta upp och fordjupa nagra av de fragor som
togs upp i kapitel tre, om ekonomiskt stéd, och speciellt kring direkt ekonomiskt
stod (se klassificering nedan). Ar det rimligt for samhéllet att ge ekonomiskt stod
till anhoriga? Ar det bista sittet att stodja anhoriga? Av vilka skil sker betalning-
en? Ar det av intresse for den som behéver hjilp? Ar huvudsyftet att stédja anho-
riga eller ar syftet att spara kostnader for samhallet? Det hir dr grundliggande
fragor nar det géller all anhorigomsorg och ekonomiskt stod till anhoriga. Det
finns inga helt entydiga svar och olika linder handlar ibland emot den ansvars-
fordelning de har anslutit sig till, men kapitlet kan ses som ett sétt att forsoka
renodla problematiken. Inledningsvis ska négra vanliga typer av ekonomiskt stod
beskrivas. Alla kategorierna finns inte tillgingliga i Sverige men det kan 4nda vara
viktigt att kénna till vilka olika former av ekonomiskt stéd som finns i véstvarl-
den.?9

Ekonomiskt stod for anhorigomsorg kan klassificeras i tre breda kategorier:

e Direkt ekonomiskt stod i form av 16n, bidrag eller vouchers2© som ges di-
rekt till den anhorige, eller till den som behover hjilp i syfte att betala den
anhorige.

e Indirekt ekonomiskt stod, ett fordrojt ekonomiskt stod i form av skattere-
ducering eller pensionstrygghet.

e Arbetsmarknadspolitik som ger anstillda mgjlighet att ha ledighet fran
anstillningen och ha en del av 16nen kvar for att mgjliggora anhorig-
omsorg.

Direkt ekonomiskt stod

Vardbidrag och anstéallning

Ett stort antal av OECD-landerna ger ekonomiskt stod till anhoriga genom eko-
nomiska bidrag, betalda som véardbidrag antingen direkt till anhoriga eller till
nirstdende och som kan anvindas for att ersitta en anhorig (113). Knappt hilften

19 T kapitel sju beskrivs de svenska, och till viss del de nordiska formerna av ekonomiskt
stod mer detaljerat.

20 Huvudidén ar att arbetsgivaren, i relation till inkomsten, ger den anstéllde vouchers som
kan anvindas for att kpa formell vard i relation till inkomsten (113)Vouchern dr knuten
till forsakringssystemet for arbetsgivaren och till inkomstskatt for den anstéllde. Den kan
anvandas for att majliggora ledighet for vard av en anhorig.
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av OECD-ldanderna har en direkt betalning till anhoriga och lite mer &n hilften av
landerna har kontantbetalning till den nirstadende. En del lander har bada typerna
av bidrag (exempelvis Sverige, Norge, Nya Zeeland, Slovakien och Storbritannien)
medan en femtedel inte har ndgon av dessa typer av ersittningar.

Forekomst av virdbidrag visar insikt i att anhorigomsorg innebir en kostnad
for anhoriga. Det kan hjdlpa anhoriga att hantera sin situation genom att fa viss
ersattning for forlorade arbetstimmar eller for 6kade utgifter som effekt av anho-
rigomsorg. Samtidigt ger det ocksa en stark signal om att anhoriga spelar en viktig
social roll och bor bli uppmirksammade genom att fa ekonomisk ersattning for
sina insatser.

Linder som ger betalning direkt till den anhorige har mycket olika bedom-
ningskriterier och ersittningsnivaer. Det finns tva huvudsakliga inriktningar: 1)
lander som ger ersittning for ett arbete, till anhoriga som ar formellt anstéllda for
anhorigomsorg (bygger pa behovsbedomning), och 2) linder som ger behovsbe-
démda vardbidrag. Samtidigt har flera linder en annan typ av ersittning till an-
horiga, som en fast ersattning i lander som Slovakien och Belgien, och bidrag pa
en provinsiell nivd som i Kanada (113). Summan och bedémningskriterierna vari-
erar.

I de nordiska linderna ses betalning som en ersittning for ett utfort arbete.
Kommunerna, som dr ansvariga for att tillgodose den enskildes hjalpbehov, kan
anstilla en familjemedlem for att utfora arbetet. Lonen kan variera men de inklu-
derar en miniminivé i Finland (336 EURO/ménad, ar 2010), medan det i de andra
landerna varierar med virdbehov (113). Kompensationsnivderna ger en viss er-
sittning for anhorigas arbete, men de ger inte tillrackligt for den anhdérige som
exempelvis slutar forviarvsarbeta eftersom kompensationen ger en ganska lag 16n
och det ar osannolikt att man kompenseras for hela innehéllet av arbetet.

Behovsbeddmda ersattningar
Behovsbedomda erséttningar som betalas direkt till anhoriga forekommer mest i
engelsksprékiga lander (Australien, Irland, Nya Zeeland, Storbritannien). Ersitt-
ningarna dr begransade till de mest behévande, med tunga och regelbundna in-
satser som gor att de forlorar inkomst frén arbete. Oavsett form &r definitionen av
anhorig som omsorgsgivare, ett nalsga att ga igenom beroende pa inkomster frén
arbete och/eller ett ldgsta timantal hjalp per vecka. Samtidigt méste den narsté-
ende ha en medicinsk diagnos eller ha en handikappersittning. Sddana behovsbe-
domda ersattningar forutsitter nastan att individer ger anhorigomsorg pa heltid.
De stringa reglerna ger ocksa fa anvindare. Under en procent av Storbritanniens
befolkning, eller mindre &n en av tio vardare, fick sddan erséttning ir 2008, den
jamforbara siffran i Australien och Irland var ungefar var femte omsorgsgivare,
medan Nya Zeeland bara gav sddan ersittning till en handfull personer (113).
Genom kraven pa tunga och regelbundna anhoriginsatser samt forlorad ar-
betsinkomst, kan de behovsbedomda ersidttningarna resultera att anhdriga mister
kontakten med arbetslivet (113). Till exempel kan de hindra anhériga fran att ar-
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beta extra timmar utanfor hemmet, och speciellt hért slar detta mot dem som har
svarast att komma in pd arbetsmarknaden, de lagutbildade. Man har sett att sad-
ana ersittningar i Australien och i Storbritannien har lett till reducerade timmar i
annat arbete for de anhoriga. Det kan bero pa att man haft mojlighet att minska
I6nearbete utan att forlora ekonomiskt, men det kan ocksa bero pa att man inte
har tillgéng till annan hjalp och dérfor inte haft stort val. Hur mycket man péaver-
kas beror pa utbildningsniva, speciellt for kvinnor, samt tillgang till formell hjalp.

Utmaérkande for bistandsbed6mda erséttningar ar att det innebar ett antal for-
utsittningar for att bli betraktad som en anhdrig som kan ersittas ekonomiskt.
Det handlar om omsorgsnivan, det vill siga antal betalda timmar per vecka, rela-
tionen mellan den anhérige och den hjalpbehévande (lagre ersidttning om det
galler samma hushéll) samt omsorgsbehovet hos den narstidende (kraver vanligen
stort hjalpbehov). I praktiken kan dessa delar vara svara att hantera administra-
tivt och kan istéllet bli till en form av styrning eller till och med fortryck. De kan
ocksa ses som oréttvisa eller bara slumpmassiga. I Storbritannien kan man exem-
pelvis bara fa en ersittning 4ven om man ger hjilp till flera (113). Pa Irland kan
tva personer dela ansvaret mellan sig sé lidnge varje person ger hjilp frdn méndag
till sondag med alternativa veckor. Om man lamnar frigor om det skiliga i att fa
ersittning, sd kan man se att formandet av bistindsbedémda ekonomiska ersatt-
ningar ofta hamnar mellan att antingen forséka uppmarksamma en stérre grupp
av vardare som ger en mer lagintensiv vard, och att ge ett battre stod till en
mindre grupp av vardare.

Vardbidrag via den narstaende

Direkt ekonomiskt stod till hjadlpbehovande har setts som ett fordndrat synsitt i
tdnkandet kring vard och omsorg och kan kopplas till ett marknadsliberalt an-
greppssitt i vilken vard ses som ett personligt val (113). Omsorgsbehovande har
mojlighet att hyra sina egna arbetare och bestamma vilken typ av hjilp de vill ha.
Staten har ansvaret att erbjuda pengar till den hjalpbeh6vande, men det blir hans
eller hennes val att se till att fa service, detta kan ske genom familj, vanner eller
formella omsorgsgivare.

Vardbidrag eller kontantmedel som ges till den hjidlpbehovande, har ofta setts
som ett bra satt att maximera oberoendet hos personer med funktionsnedsittning
och har blivit mer vanligt under senare ar (113). Den hjidlpbehdvande kan da an-
stilla en person for att utfora hjalpen. I mer &n tre fjairdedelar av OECD-ldnderna,
finns sddana bidrag. I flertalet lander har man sett att, om det finns en valmojlig-
het, foredrar den hjdlpbehovande att anstélla en anhorig. Anledningen ar att de
ser anhoriga som mer palitliga, drliga och kunniga om behoven. Medan det pri-
mara malet for vardbidrag ar att utvidga valmajligheten och flexibiliteten for den
hjidlpbehovande, blir emellertid kompensation av anhoriga ett sekundart mal. I
vissa lander (exempelvis Tyskland och Nederldnderna) ar ersattningen satt till ett
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lagre varde om varden ges av en anhorig 4n om den ges av formella omsorgsgivare
(ibid.).

Vardbidrag kan utgéd frdn en arbets- eller inkomstgréns, eller en sjukdoms-
grans, beroende pé vilket land det géller. I alla OECD-lander med sddant vardbi-
drag iar den utbetalda summan beroende av virdbehoven. Det handlar om ADL-
klassifikationer och det finns indelningar i tre till fyra nivaer och upp till sju ni-
vaer i vissa lander (113). I en del lander kan den hjidlpbehovande vilja att fa olika
typer av service direkt eller genom att fa ett vardbidrag, detta géller dock inte i
Osterrike, Frankrike och nigra osteuropeiska ldnder, dir det bara finns vardbi-
drag. De flesta lander ger inte vardbidrag i relation till inkomst, utom Belgien och
Spanien, dar bidraget dr inkomstrelaterat, samt i Frankrike och Nederldnderna,
dar det finns en inkomstgrans for att vardbidraget alls ska vara aktuellt.

Risker med betalning - vems autonomi raknas?

Direkt betalning kan ge autonomi och flexibilitet for bade hjalpbehévande och
omsorgsgivare genom att de sjidlva beslutar om hur de vill anvinda pengarna.
Hjalpbehovande har beskrivit att de har fatt mdjlighet att vilja och f& mer infly-
tande Over sin egen situation (17). Omsorgsgivare har fétt acceptabla loner och har
fler juridiska rattigheter, kritik har emellertid uppstétt kring den komplexa byra-
kratin i programmen.

Situationen leder till ett chef-anstilld-forhéllande mellan den nirstdende och
den anhorige men med fé rattigheter for den anstillde. Den hir policyn tycks ge
liten valfrihet eller socialt skydd for den anhorige, tvirtom kan det leda till eko-
nomiskt beroende av personen de ger hjilp. I exempelvis Tyskland har anhériga
inte nagra rattigheter i den har situationen och de kan bara fa betalt via den nér-
stdende. Fragor har ocksé rests om hur mycket av de aktuella pengarna som blivit
overforda till den som utfor hjalpen. Det ar allmint antaget att den som far peng-
arna ska ge den som hjilper, atminstone nagot, men det finns inget som anger hur
mycket som fors over till denne. Det kan ocksa uppsté en gra arbetsmarknad, ett
laginkomstyrke med avsaknad av sociala rattigheter (113).

Medan det finns férhoppningar om att den egenorganiserade modellen ska ge
mojlighet att transferera pengar till omsorgsgivarna, och darigenom stirka de
hjialpbehovande och samtidigt stotta omsorgsgivarna, menar andra att den hér
policyn har problem, och Keefe och Rajnovich (17) reflekterar 6ver négra para-
doxer. Modellen med betalning via den hjalpbehévande verkar ge autonomi for
den som behover hjilp och kan ge en majlighet for jamstélldhet i den situationen,
men den kan vara en filla for kvinnor. A ena sidan ges pengar, & andra sidan
fangas kvinnor i en roll som omsorgsgivare eftersom modellen kan ge okat tryck
pa familjen och framhalla att det ar ett familjeansvar, vilket kan resultera i att
framfor allt kvinnor kénner sig tvingade att ge omsorg, vilket i sin tur paverkar
béde arbete och omsorgsrelaterade kostnader. Forskare har ocksd argumenterat
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att policyn om sjalvadministrerad hjilp ar inbdddad i en ekonomisk mélsittning
dar det handlar om att halla nere kostnader snarare dn att stodja battre kvalitet.

Ekonomisk ersittning i form av bidrag som ges till den som far hjilpen och
som forviantas anvinda pengarna till att betala den som ger hjélpen, visar en hel
del svarigheter savil for de anhoriga som for de personer som administrerar bi-
dragen. Fordelarna kan vara att anhoriga som inte identifierar sig som anhorig-
vardare eller omsorgsgivare och darfor inte soker vardbidrag, 4nda nas av en er-
sittning som ges till den narstdende. Samtidigt kan sddana bidrag ocksa ges till
dldre anhoriga da de inte ses inkomster. Problemen dr att bidragen kanske inte
alltid anvéands for att betala den anhorige. Bidraget kan kompensera for extra
utgifter och det kan anvindas for att komplettera familjeinkomsten. Det hir gor
anhoriga beroende i termer av kompensation for sitt arbete eller for att betala en
annan, formell vardare, for att f avbrott i arbetet. Vissa lander har gétt runt detta
problem genom att anstilla anhoriga genom ett formellt kontrakt om de ger ett
visst antal timmars omsorg per vecka (113). Semesterdagar ar ocksa inkluderade i
anstillningskontraktet. Tyskland garanterar dven semester och ledighet vid sjuk-
dom genom en inbyggd fond for alternativ vird. Det lamnar dock fortfarande
anhoriga ekonomiskt oskyddade om personen de hjilper behover flytta till in-
stitution eller avlider.

En annan problematik dr emellertid riskerna med att féra in pengar i en famil-
jerelation. Borjar man dra in penningtransaktioner kan det f4 oanade konsekven-
ser. Om familjen far sin forsorjning genom en anhorigs sjukdom eller handikapp
kanske man inte ar lika villig att arbeta for den personens forbattring som kanske
den professionella virden skulle vara (4, 16, 113).

Ekonomiska bidrag kan majliggora hemmaboende alternativt skjuta upp insti-
tutionsboende och 6ka stodet till anhoriga genom att hjdlpa annars obetalda an-
horiga. Légutbildade kvinnor har oftare vardbidrag och tenderar ocksa att ha
mindre omfattande omsorgsansvar nir pengarna ges till den nirstidende istillet
for direkt till anhorige. Det verkar ddrmed som att ersittning ger en form av in-
komsthjilp, men den bevarar vard och omsorg som ett lgbetalt arbete med lag
status.

Det finns saledes flera kritiska punkter bade for den nirstdende och fér den
anhorige. En kritisk punkt ar att ekonomisk ersattning kan minska utvecklingen
av andra instanser, eftersom samhallet fortsatter att forlita sig pa anhoriga. I vissa
lander har ekonomiska bidrag stimulerat en grad marknad, dar familjer anvinder
bidrag for att betala outbildad arbetskraft utanfor familjekretsen, ofta invandrare,
till en kostnad som understiger betalning for formella vardare. Italien ar ett ex-
empel pa ett land med sddan utveckling (113). En relaterad fraga ar kvaliteten pa
omsorgen och hur den péverkas av vilken typ av ersittning som ges. En annan
kritisk punkt ar att ekonomiska ersittningar kan finga anhoriga i en underbetald,
oonskad roll. T exempelvis Japan har kvinnoorganisationer motsatt sig betalning
till anhoriga dé de befarat att den offentliga omsorgen da inte kommer att utveck-
las. I Japan finns darfor beslut om att inte ha nagon uttalad policy kring anhoriga,
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ocksé darfor att det finns en stark tradition av familjeansvar (148). Hjilpen fokus-
eras till att pa annat sitt minska bordorna for anhdriga, &ven om vissa kommuner
har ekonomiska erséttningar for anhoriga, men under mycket strikta villkor
(ibid).

Den paverkan som ekonomiska ersattningar kan ha for att stodja anhoriga in-
nehéller siledes en komplex problematik inkluderande sambandet mellan formell
och informell omsorg. Flera studier har visat att formell och informell omsorg kan
ersitta varandra eller vara kompletterande beroende pa vilken typ av omsorg och
behov som finns. Informell omsorg kan vara ett substitut for formell hemtjanst
men bara om det giller hushallshjélp, medan den ar komplementir till sjukvérd
(3, 149). Nar den nérstdende har en hogre grad av funktionshinder, behGvs mer dn
hushallshjalp.

Indirekt ekonomiskt stod

Skattelattnader for vardare

Skattelattnader ar en indirekt form av ekonomiskt stod i syfte att hjalpa och stétta
anhoriga. De flesta ldnder inklusive Sverige, har inte ndgon speciell skattelattnad
for anhoriga men i Kanada och USA finns skatteldttnadsprogram. I Kanada finns
en mingd olika lagar som reglerar olika skatteldttnader, till exempel kan en anho-
rigvardare dra av, med hanvisning till en hjalpbehévande anhorig, upp till 10 000
USD per ar for utgifter for medicin och annat som funktionshindret medfor (113).
USA har ocksa en skattereduktion for arbetande anhdriga. Det ar ett avdrag som
ar tillgangligt for laginkomsttagare som bor med den hjalpbehévande och som ger
minst 50 procent av hjilpen (ibid.). Det giller emellertid bara for dem som har ett
arbete vilket innebar att de som &r arbetslosa eller borta frén arbetsmarknaden —
vilka utgor en stor andel av omsorgsgivarna — inte kan ta del av denna majlighet.
Skattereduktion kan ocksé vara for komplicerad att ansoka om for dem som bést
behover det. Eftersom fa utnyttjar det kan man utgé ifran att det bara nar en mi-
noritet av alla anhoriga omsorgsgivare.

Pensionspoang

Det ar troligt att anhoriga som ger hjalp till narstdende, atminstone i de fall det
ror sig om mer omfattande hjalp, forlorar pensionspoing eftersom det paverkar
mojligheterna att arbeta. Forskning visar att detta speciellt giller for kvinnor. Ett
fatal lander, Malta och Norge, har en pension som ges till en minoritet av anho-
riga omsorgsgivare. Mgjligheten att f4 pension for anhorigomsorg har alltid varit
restriktiv i Norge och den héller pa att fasas ut (95). I 6vrigt giller att de ersatt-
ningar som ar skattepliktiga, som anhoriganstillning i Sverige, ger pensionspoing

4P.
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Arbetsmarknadspolitik

Det sistnamnda alternativet om ekonomiskt stéd for anhoriga, att ha en arbets-
marknadspolitik som ger anstillda mojlighet att ha ledighet fran anstéllningen
och ha en del av 16nen kvar for att maojliggora anhorigomsorg ar inte, sd vitt man
kan se, nagot vilutvecklat alternativ. Daremot diskuterar forskningslitteraturen
tre typer av politiska matt som kan gora det lattare att kombinera arbete och om-
sorg av anhoriga, framfor allt f6r den som hjdlper dldre foraldrar. Dessa har att
gora med 1) vilken typ av offentlig omsorg som passar bast for att stodja anstillda
som har omsorgsansvar, 2) vilket fokus arbetsmarknadspolitik har ifriga om stod
till denna grupp av anstillda,?! 3) vilka olika former av ekonomiskt stod som finns
for de omsorgsgivare, som maste vara borta frin jobbet vissa dagar eller langre
perioder for att hjalpa en narstiende.

For och emot ekonomisk ersattning till anhoériga

Ekonomiska ersattningar for anhorigomsorg finns saledes i tre breda kategorier.
Den forsta, direkt ekonomisk ersdttning i form av 16n eller bidrag som ges direkt
till omsorgsgivaren, eller till den nirstdende for att han eller hon i sin tur ska be-
tala den anhorige. Den andra kategorin, indirekt ekonomisk ersdtining, ar ett
fordrojt ekonomiskt stod i form av skattereducering eller pensionstrygghet och ar
inte sdrskilt vanligt. Den tredje formen, ar att ha en arbetsmarknadspolitik som
ger anstillda majlighet att ha ledighet fran anstéllningen och ha en del av 16nen
kvar for att mojliggora anhorigomsorg. Detta ar inte heller nigon viletablerad
form av ekonomiskt anhorigstod.

Ekonomisk ersittning till anhoriga i form av bidrag eller 16n &r inte helt enkel
att administrera av flera olika skail, inte minst finns det moraliska, eller snarare
moraliserande, forestillningar. I USA finns exempelvis dsikter om att ekonomisk
ersittning for anhorigomsorg leder till problem. Anhoriga ska ge omsorg av karlek
och att fora in pengar i den relationen kan leda till emotionell distans eller kar-
leksloshet (150). Vissa har gétt sa ldngt att de menar att betalning kan leda till
overgrepp dven om det inte finns négra beldagg for sddant samband, skriver Keefe
och Rajnovich (17). De som talar for ersattning menar att pengar inte nodvandigt-
vis leder till “kirleksloshet” utan att den istéllet kan leda till en positiv relation.
Adamek (151) fann i en kvalitativ studie att bade hjilpgivare och hjdlpmottagare
var positiva till ekonomisk ersittning. Den hjdlpbeh6vande var ngjd 6ver att ha ett
sétt att ge nagot tillbaka till den anhorige. Betalningen ledde inte till minskade
kinslor av ansvar for att ge hjalp. Snarare hjilpte betalningen de anhdriga att ge

21T Sverige finns ingen arbetsmarknadspolitik som riktar sig specifikt till anhoriga, déare-
mot finns vissa arbetsgivarinitiativ for att stotta personal som ocksé ger anhorigomsorg,
detta beskrivs i mer utforligt i kapitel nio.
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en bittre omsorg och de rapporterade en 6kad kénsla av ansvar. Liknande resultat
fick for Gvrigt Mossberg Sand i sin svenska studie om anstillda anhdérigvardare
(4).

De som foresprékar direkt betalning argumenterar att ekonomisk ersattning ar
en friga om jamlikhet och rattvisa. Att ge ekonomiskt ersittning visar att kvinnors
arbete viarderas och ger dem mojlighet till ekonomiskt oberoende Ekonomisk
ersattning mojliggor val, och i négra lander har den policyn gett kvinnor en moj-
lighet till sociala medborgerliga rattigheter som arbetsloshetsforsakring och pen-
sion, och siker arbetsmiljo.

Clare Ungerson (12) menar dock att ersittning for anhorigomsorg kan fanga
kvinnor i en filla. Ekonomiska program ger bara begrinsat stod och tar inte med i
berdkningen de langsiktiga ekonomiska behoven hos kvinnor som ger omsorg,
och som ar mer utsatta for att leva i fattigdom genom livet. Lori Simon-
Rusinowitz och medforfattare (152) havdar daremot att ekonomiskt stéd ar viktigt
for kvinnor, sdrskilt de som har 1ag inkomst, av den anledningen att de ar bland
de mest utsatta grupperna i samhaéllet nar det géller risken att bli fattiga pa alder-
domen. Kvinnor ger upp eller minskar annat arbete for att ge omsorg, dven nir
ekonomiskt stod inte ar tillgangligt. De gor det av plikt, social press eller av brist
pé andra resurser i situationen. Som ett resultat, fir de signifikant 6kade kostna-
der. Far de ekonomiskt ersédttning kan bade nuvarande och framtida ekonomiska
behov avhjilpas.

Avslutande reflektion

Det finns séledes ménga synpunkter kring ekonomiska ersattningar for anhorig-
omsorg och inom internationell feministisk forskning har det forts en intensiv
debatt. Savil risker som fordelar bade for den som utfor omsorgsarbetet och for
den som fér insatsen har belysts. Ett grundldggande problem &r att ekonomisk
ersittning kan ses som kompensation for forlorad arbetsinkomst, och att det kan
gora det osynliga omsorgsarbetet synligt och ddrmed minska anhérigas forluster.
Samtidigt kan det bidra till att binda kvinnor till omsorg inom familjen och dar-
med forsvaga kvinnors position i samhillet (12). Vissa forskare menar att med
tanke pa att det oftast 4r symboliska ersittningar som ges ar det ett sitt att Gver-
fora omsorgsansvar till en for kommunen forménligare kostnad (ibid). Andra
anser att en 6kad omfattning av ekonomisk ersattning till anhoriga kan ses som
ett offentligt ansvarstagande dven om omsorgsinsatserna utfors av anhoriga (4,
153). En risk som brukar papekas ar att ersittning till anhoriga skulle kunna leda
till minskad offentlig service och/eller minskat institutionsboende (154). Ytterli-
gare risk dr om tilltagande arbetsloshet kan 6ka benidgenheten hos kvinnor och
andra med svag eller marginaliserad relation till arbetsmarknaden, att mot en
symbolisk ersittning ata sig omsorgsarbete (100). En annan effekt skulle kunna
vara minskad vilja hos anhdriga att utfora obetalda insatser. For anhorigas del far
dock riskerna sittas i relation till det varde som bestar i att fi ersittning istillet
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for att utfora arbetet obetalt (4, 80). Daremot dr det viktigt att diskutera varde-
ringar av arbetet, &ven omsatt i 16n, och oavsett vem som utfor det. Ekonomiska
ersittningar ar en enkel vig att uppmirksamma den viktiga rollen som omsorgs-
givare har men reser ocksa svara fragor om jamlikhet, relationen mellan formell
och informell omsorg samt andra effekter av ford politik.
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KAPITEL 7

Ekonomiska ersattningar fér anhorig-
omsorg 1 Sverige

Var ekonomi rasade sedan min make blev sjuk. Vi lever bada i en ekono-
misk stress. Deltagare i BLN, 2009.

Svart att fa LSS-insatser ndr barnet inte bedoms tillhéra personkretsen,
omdjligt att arbeta heltid. Insatserna dr begrdnsade och hart styrda.
Deltagare i BLN, 2013.

Ekonomin dr kord i botten, har varit i ndrheten av Kronofogden. Mediciner
kostar. Vad hdnder om jag blir sjuk? Man féar inte sdga hogt att man inte
orkar. Skam att inte orka jobba 100 procent. Flexen rdcker inte till, mdste
ta av semesterdagarna. Deltagare i BLN, 2013.

Ga ner i arbetstid sa att du orkar, sa en ldkare till mig.
Deltagare i BLN 2013.

Hade arbetat heltid om inte situationen hade varit som den dr.”
Deltagare BLN 2013.

Forsamrad ekonomi ar inte ovanligt i samband med informell omsorg i familjen
och att bekymra sig for ekonomin ar vanligt for manga anhoriga (155). Det ar van-
ligtvis ockséd en undervirderad risk. Som framgick i foregdende kapitel ar 16n eller
annan ersattning for anhoérigvard ett aktuellt &mne och internationellt ses ekono-
miskt ersiattning som en av de viktigare stodformerna. I flera lander har det stif-
tats lagar for att ekonomiskt skydda omsorgsgivande anhoriga. I USA kan anho-
riga fé tolv veckors ledighet frén arbetet for anhorigomsorg. Det finns ocksi pro-
gram med skatteldttnader for anhoriga i den situationen (Dependent Care Tax
Reduction, Long Time Care Tax Initiative). I Australien infordes 2005 en lag for
att skydda anhoriga, bland annat ekonomiskt (Carers Recognition Act). I ett euro-
peiskt perspektiv dr ekonomiska bidrag (cash for care) som betalas till den om-
sorgsbehovande, det snabbast vixande policysvaret pad omsorgsbehov. Dessa bi-
drag anvands inte bara for anhorigas insatser utan kan i manga europeiska lander
ocksé anvandas for att kopa hjalp pa den privata marknaden. Sddan politik foku-
serar nastan alltid pa behoven hos den hjidlpbehovande och uppmairksammar
vanligen inte den hjilpgivande som en person med egna behov och egna rittig-
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heter. Det innebiar att den som ger hjilp kan sta utan bade kort- och langsiktig
ekonomisk trygghet.

Det hir kapitlet handlar om svenska forhallanden och hur det ser ut néar det
géller ekonomisk ersittning for anhorigomsorg. Medan vissa lander har sett eko-
nomisk ersittning som ett sitt att stodja anhoriga har den policyn inte haft ge-
nomslag i Sverige och trots att anhoriga fatt 6kad arbetsbelastning fér allt farre
ekonomisk ersittning. Ekonomiskt stod ar dock ett krav hos Anhorigas riksfor-
bund, AHR.?2? Som en av malsittningarna finns ekonomisk ersittning som ska
vara pensionsgrundande. P4 sikt vill AHR dven att betald ledighet ska utgd till
anhorigvardare, sa kallade kontaktdagar.

Ekonomiska ersattningar

I Sverige har diskussioner om ekonomisk ersittning till anhoriga med omsorgsan-
svar inte varit lika omfattande som i andra lander trots att det har funnits sddana
ersittningar sedan 1950-talet. Ersattningarna kan handla om négon typ av an-
stillning eller ndgon form av vardbidrag. Skillnaden mellan vardbidrag, hem-
vardsbidrag och liknande beteckningar ar ibland otydlig. Olika kommuner i landet
har delvis olika praxis, och det forekommer olika bendmningar pa i stort sett
samma betalningsformer. De vanligaste benamningarna dr hemvéardsbidrag, an-
horiganstallning, anhorigbidrag, arvoderad anhorigvard eller omvardnadsbidrag.

Det som ar viktigt att skilja pa dr om ersattningen ger tilltrade till socialforsak-
ringssystemet eller inte. Det dr enbart den beskattade ersittningen som ger ett
visst ekonomiskt skydd i form av socialforsakringar och pensionsférméner (4).
Skattepliktig ersédttning gér vanligen direkt till den anhorige som utfor hjilpen.
Vid vardbidrag ges ersittningen ofta till den hjalpbehévande som forvintas betala
den som ger hjilpen men det finns inte ndgra kontroller for att det sker.

I Sverige beror villkoren for ekonomisk ersittning p4 kommunala bestimmel-
ser. Kommunerna ar mycket restriktiva i att ge sddan ersittning och de ar inte
skyldiga enligt lag att gora detta. Det brukar framhéllas att anhoriganstéllning ges
nir omsorgen ses som extra tung och péfrestande, och enbart for att halla den
hjalpbehdvande i hemmet istéllet for att flyttas till en institution. Under senare ar
har emellertid anhoriganstillningar i forsta hand getts till anhoriga till dldre med
annan etnicitet dn den svenska och med en sprakproblematik som frimsta skél
(81). Anhoriga kan emellertid i vissa fall anstdllas som personliga assistenter.
Skillnaden mellan anhoériganstéllning och anstéllning som personlig assistent ar i
huvudsak beroende av vilken lagstiftning som tillimpas. Ar det en insats enligt
socialtjianstlagen (SoL) blir det en anhériganstillning, och vanligen PAN-avtal. Ar
insatsen enligt lagen om stod och service till vissa funktionshindrade, LSS
(1993:387) blir det en anstillning som personlig assistent (giller &ven anhoriga)

22 www.ahrisverige.se
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och di giller HOK-avtal (PAN respektive HOK ir olika typer av kollektivloneav-
tal). Vardbidrag ar en annan form av ersittning och kraver ibland definitioner av
arbetets intensitet och det har anforts att standardiserade métt kan vara anviand-
bara for att begréansa lokala variationer. Det finns aven ett vardbidrag via Forsak-
ringskassan for forildrar till barn med sarskilda behov. De ekonomiska ersatt-
ningarna till anhoriga minskat 6ver tid (16). Det géller dock inte anstéllning som
personlig assistent och vardbidrag till fordldrar med barn med sarskilda behov.

Nir det géller anhoriganstillning och vardbidrag samlas uppgifter om antalet
inte langre in som en del av socialtjanststatistiken. Socialstyrelsen fann ar 2010
att drygt halften (55 procent), av landets kommuner inte alls hade anhoriganstall-
ningar och att anhorigbidrag enbart fanns i 33 procent av kommunerna (156). Det
varierar saledes och médnga kommuner har inte lingre ndgon av dessa ersittnings-
former. Samtidigt ar det, som kommer att framga av kapitlet, svart att f en over-
blick 6ver omfattningen darfor att det kan finnas liknande ersidttningar men un-
der andra namn.

Anhoériganstallning

I Sverige innebar anhoriganstillning att anhoriga kan bli anstillda i kommunens
hemtjanst och under villkor som ska motsvara insatser fran hemtjanstpersonalen.
Det finns inte nagra tvingande skyldigheter f6r kommunerna att erbjuda anhorig-
anstillning och manga kommuner har via egna riktlinjer beslutat att inte ha anho-
riganstillningar. Det finns dock inte skl att tro att anhoriga i dessa kommuner
far mer offentlig hjalp med sin narstdende (24).

Som flest, pd 1970-talet, hade cirka 24 000 personer anhériganstéllning (157).
Sa langt det gar att folja antalet anhoriganstillda i statistiken har antalet minskat
for varje ar fram till slutéret for statistikuppgifterna, ar 2006, dd de anhoérigan-
stillda var 1881 personer (81).

I det enda svenska projekt som finns kring sddan anstillning ingick nistan
1200 anhoriga i undersokningen vilket motsvarade en femtedel av alla som fanns
vid den tidpunkten (4).23 Dar framkom att de negativa ekonomiska konsekven-
serna av att vara omsorgsgivande anhorig lindrades som en foljd av anstéllningen.
Majoriteten av kvinnorna, som vanligen hade arbetat deltid innan anhdriganstall-
ningen, hade en ekonomi som var som forut eller bittre. De flesta av ménnen
hade heltidsarbete fore anstillningen som anhorigvardare. Vid forandringar i
forvarvsarbetet hade ekonomin férsamrats for en del av dem, liksom for en del av

23 Projektet bestod av fyra delstudier; det inleddes med telefonintervjuer med &ldre-
omsorgschefer eller motsvarande i 50 kommuner/kommundelar, darefter en enkitstudie
till bistdndsbedémare i samma kommuner/kommundelar. Den tredje delstudien var en
enkat besvarad av 1197 anhoriganstillda i 100 kommuner, samt slutligen, intervjuer med
ett 40-tal anhoriganstillda samt nagra av deras nirstadende (4).
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kvinnorna. Det innebér att 1onen som anhdrigvardare inte kompenserade for for-
lorad inkomst om man haft heltidsarbete, om man haft ett bra betalt arbete,
och/eller om man hade minskat sin arbetstid utan att fiA motsvarande anstall-
ningstid. Ytterst fi hade heltidsanstillning som anhorigvardare, vanligast var en
betald tid som understeg 20 timmar per vecka. Den betalda arbetstiden utgick
frdn en bedémning som gjordes av den narstdendes behov vid anhoriganstall-
ningens borjan. Det gjordes sillan eller aldrig ndgon uppféljning eller ny bedom-
ning vid forandrade behov (oftast storre behov), och vanligtvis var de anhériga for
osdkra pa sina anstillningsvillkor for att viga ta upp fordndringen. Merparten av
de anhoriga var trots detta néjda med att vara anstéllda och att fi 16n. De ség dven
16nen som ett uttryck for samhillets uppskattning av arbetet. Aven de nirstiende
uppskattade att deras anhoriga fick betalt. Den tacksamhetsbérda som annars kan
vara svar att biara blev mindre pataglig genom att den anhdérige fick ekonomisk
ersittning. De anhorigas missndje handlade om den 1aga 16nen i forhallande till
arbetsinsats samt osidkerheten och ojamlikheten i arbetsvillkoren. Villkoren som
anstilld anhorigvardare skulle motsvara villkoren for kommunens vardpersonal,
men undersokningen visade att de anhoriga hade betydligt simre arbetsvillkor.
De hade exempelvis ingen anstéllningstrygghet; nar behovet av hjalp upphorde,
upphorde anstéllningen, trots att den kunde ha pagatt i manga ar. En del fick be-
talt for obekvam arbetstid, andra inte. Avlosning for semester eller liknande fore-
kom knappast och utbildning eller méten med arbetsledare var mycket ovanligt.
Trots att en del var unga nér de borjade anstillningen férekom inte nagra diskus-
sioner om alternativ till anhérigomsorg. De som var pensionirer utgjorde 14 pro-
cent vilket var 6verraskande d& anhoriga enligt uppgift inte fick vara anstéllda
efter 65 ars alder. Har sag bistdndsbedomarna till insatsen, och att den inte upp-
horde trots pensionsilder. De anhoriga som sjdlva var gamla och/eller hade ett
omfattande omsorgsarbete hade ibland hjilp frén hemtjansten. Ofta var de dock
ganska ensamma med sitt vardarbete. Merparten av de anhoriga, och oavsett al-
der, sdg sin insats som naturlig och frivillig. Det fanns emellertid en grupp som
menade att de inte hade nagot val, att de inte ville vara anhorigvirdare men att de
inte hade kunnat motsitta sig kraven och att de darmed totalt forlorat sitt eget liv

(4).

Personlig assistans

En annan typ av anstéllning ar personlig assistent, inrittad ar 1994, som en laglig
rattighet for yngre personer med funktionsnedséttning. Personer 6ver 65 kan
ocksa ha personlig assistent om funktionsnedséttningen debuterade fore 65 érs
alder. Det finns ingen statistik pa hur ménga dldre i Sverige som far personlig
assistans frdn en anhorig. Det finns ddremot uppgifter om att det totala antalet
assistenter (bdde manads- och timanstillda) ligger runt 80 000 (158, 159). De ger
hjalp till cirka 16 000 svart funktionshindrade personer och i genomsnitt 115
timmar per vecka (ibid.). En fjirdedel av assistenterna ar familjemedlemmar (68).
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Enligt uppgifter frin SKL, fanns det i november 2009 cirka 39 500 fast eller ti-
manstillda assistenter i kommunerna och de privata foretag som ar med i arbets-
givareforbundet PACTA (som arbetar med kommuner, landsting och privata fore-
tagare). Ar 2009 anlitade cirka 47 procent av de assistansberittigade, kommunen
som anordnare, och ytterligare nigra procent anlitade PACTA-foretagen. Cirka
hilften av alla personliga assistenter ar dirmed anstillda av annan arbetsgivare
dn ovan namnda. Bland kommunalt anstillda assistenter var 81,2 procent kvinnor
inovember 2012, enligt uppgift fran SKL. Det innebar att det finns en nagot storre
andel man bland personliga assistenter dn i andra vardyrken, exempelvis var an-
delen kvinnor bland vérdbitraden i kommunerna 84,7 procent ar 2012 (ibid).

En sirskild grupp assistenter ar de som arbetar for en anhorig assistent-
anvandare som de delar hushéall med (81). Dessa assistenter kan inte anstéllas av
assistansberittigade som &r egna arbetsgivare for sina assistenter utan de maéste
vara anstdllda av en kommun eller ett foretag/brukarkooperativ (158, 159)
(Info@assistansfordig.se; www.kommunal.se). I kommunerna anstéills anhoriga
som lever i hushéllsgemenskap med den assistentberittigade pé sirskilda arbets-
tids- och I6nevillkor i kollektivavtalet PAN13. I Vardforetagarnas kollektivavtal
finns sdrskilda villkor for anhoriga som lever i hushéllsgemenskap med den assi-
stansberittigade. Arbetstidslagen med dygns- och veckovila giller inte for anho-
riga i den situationen och ordinarie arbetstid kan schemalédggas till 48 timmar per
vecka.

Loneniva

SKL uppger att for de cirka 39 500 kommunalt anstdllda assistenterna var medel-
16nen 19 391 kr/ménad (nov 2009). Medellonen for PAN-anstéllda var 18 469 kr/
manad och for HOK-anstillda 19 678 kr/ménad. Medellonen for vardbitriden i
kommunerna var ungefar 19 412 kr/ménad &r 2011 (158). Det dr med andra ord
ingen storre skillnad mellan 16nen som vérdbitrdde i kommunen och kommunalt
anstillda personliga assistenter medan PAN-anstillda verkar ha nagot lagre er-
sattning.

Anhoériganstallning respektive anstdllning som
personlig assistent

Det ar inte bara si att farre far anhdriganstillning idag. Jaimfort med tidigare har
det ocksa skett en forskjutning nar det géller vilka som far anhoriganstillning. I
den tidigare ndamnda undersokningen om kommunalt anstillda anhorigvardare
gjord pa 1990-talet, var andelen anhoriganstillda med utlindsk bakgrund cirka
nio procent vilket ungefar motsvarade andelen pensionarer med sddan bakgrund
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(4).24 Vid den sista tidpunkten for statistik, &r 2006, hade 70 procent av de anho-
riganstillda utlandsk bakgrund (81). Att dldre och anhoriga med utldndsk bak-
grund ofta onskar anstillning fér anhorigomsorg kan sikert ha flera skil; onskan
att sjélv ta hand om den nirstdende, svag arbetsmarknadsanknytning, att man
saknar full sysselsattning, anhoriginvandring, sprakproblematik etcetera. Det kan
ocksa vara en foljd av en tradition dar dottrar, svardottrar eller andra kvinnliga
slaktingar har svart att virja sig mot sldktens krav pd omsorg om de ildre (22).
Aven bistdndsbedomare antaganden om familjekultur kan spela roll (22). Sam-
mantaget kan emellertid krav pd anhorigomsorg i den situationen leda till svarig-
heter att integreras i landet.

Privatiseringen av hemtjiansten kan ha betydelse for anhoriga till dldre med ut-
landsk bakgrund. En form av betalning for anhoérigomsorg ar nar privata utforare
av dldreomsorg pad kommunens uppdrag anstiller anhoriga som personal i hem-
tjansten men med placering hos en nérstdende som bedomts vara i behov av om-
sorg. I dessa fall handlar det vanligen om timanstillning pa deltid (22). Det ar
eventuellt lattare att bli anstilld av en privat utférare som exempelvis speciali-
serat sig pa hjalp till vissa sprakgrupper. Det ar troligt att savidl kommuner som
privata foretagen anstiller anhoriga, och det finns tecken som tyder pa okning,
men eftersom statistiken har upphort kan man inte félja utvecklingen for anhori-
ganstillning och nar det giller privata utforare finns det inte heller ndgon statistik
kring detta.

En friga ar darfor om den pagaende utvecklingen ar ett sitt for kommunen att
slippa arbeta med kulturanpassning av aldreomsorgen? Eftersom kommunen
ibland hivdar att de inte har anhoriganstillningar medan privata omsorgsforetag
anstiller anhoriga for att utfora arbetet blir frigan var granserna for informellt
och formellt arbete gér? Varfor betalar kommunen ersittning till anhoriga om de
arbetar i privata foretag men inte i kommunen? En annan fraga ar varfor anho-
riga, oavsett etnicitet, inte fir anstillning néir den offentliga omsorgen minskat
och anhoriga uppenbarligen fir gora mer arbete (se mer under rubriken vardbi-
drag nedan). Hir beh6vs undersokningar om hur personal inom hemtjiansten ser
béde pd anhorigomsorg generellt men ocksa pa personer med annan spraktillho-
righet och/eller kulturell bakgrund. En annan fraga ar naturligtvis varfor statistik
kring anstdllningar for anhorigomsorg har upphort.

Medan de traditionella anhoriganstéllningarna har minskat 6ver tid verkar det
motsatta vara fallet for anhoriga i assistansanstillningar, och Sverige skiljer sig

24 Idag ar cirka 15 procent av Sveriges befolkning utlandsfédd.
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dirmed fran exempelvis Finland.?5 Det finns manga assistansforetag som inriktar
sig pa att hjalpa anhoriga (oavsett etnicitet) som vill bli personliga assistenter till
funktionshindrade barn eller andra narstdende. Det finns dven de foretag som
uttrycker att de ger mojlighet att fortsitta som assistent it den nérstdende aven
efter 65 ars alder, vilket de ofta tilldgger, inte 4r mgjligt i kommunerna. Ibland ger
assistansforetagen dven gratis juridiskt stod for att hjdlpa anhoriga att fa anstall-
ning (Internet, personlig assistans).

Narstdendepenning

Den tidigare nimnda narstdendepenningen som betalas ut av Forsakringskassan
kan ocksé ses som ett ekonomiskt stod for anhoriga, men enbart om dessa har
forvarvsarbete. Narstiendepenning introducerades ar 1989 och innebir en laglig
rattighet att fa vara ledig och fa inkomstrelaterad ersittning fran socialforsak-
ringssystemet. Ersdttningen ges till personer som hjilper, eller bara vill vara hos
en svart sjuk narstdende, antingen i hemmet eller p& en vardinstitution. Medi-
cinskt intyg kriavs. Sedan ar 2010 géller bidraget for 100 dagar och dessa dagar
kan delas med flera anhériga, i vissa fall kan det ges upp till 240 dagar. Ar 2007
fick ungefar 10 000 personer narstdendepenning, och i genomsnitt anvéndes den i
tio dagar (160). Ar 2013 fick totalt 15028 personer nirstiendepenning (161).
Kvinnorna var i majoritet, 10 975 jaimfort med 4 053 min (ibid). Det ar séledes
inte manga som anvinder sig av denna mgjlighet d&ven om antalet har 6kat nagot.
Skailen till f4 anvindare torde vara bristande information om att mojligheten finns
samt ibland snéva tolkningsregler (16).

25 [ Finland tradde ar 2009 en ny bestimmelse i kraft i handikappservicelagen, och som
géller anhoriga (www.sosiaaliportti.fi/sv). Enligt den bestimmelsen ska en personlig
assistent i allmadnhet vara en person utanfor familjen. Det innebér att make eller maka,
barn, forilder, far- eller morforalder eller annan som star den funktionshindrade néra, inte
ska anstillas som personlig assistent. Man har med bestimmelsen velat dra en grans mel-
lan anhorigvard och personlig assistans. Anhérigvard anses lamplig d& det framst ar friga
om omsorg och vard, medan personlig assistans syftar till att 6ka sjalvstandighet och obe-
roende. Utgdngspunkten ar alltsd att en anhorig person inte kan verka som personlig assi-
stent, men ddremot som anhdrigvardare. Gransdragningen har motiverats pa méanga olika
satt. For det férsta hanvisar man till ideologin om ett sjidlvstandigt liv och till sjdlva syftet
med personlig assistans vilket innebér att den personliga assistenten ska uppmuntra mén-
niskor till att leva sitt liv och gora egna val, darfor ar det viktigt att assistenten inte dr en
person som star den hjalpbehévande alltfor niara. Vidare kan det ge upphov till javsituat-
ioner och intressebevakningssituationer, om det finns ett anstillningsforhallande. Grans-
dragningen ir dndé inte ovillkorlig. En anhorig kan verka som personlig assistent om det
av sarskilt vigande skal anses till fordel for den funktionshindrade personen (ibid).
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Ekonomiska bidrag

Vardbidrag fran kommunen

Vérdbidrag eller anhorigbidrag, alternativt hemvardsbidrag (eller nidgon av de
tidigare namnda beteckningarna) ges till den som behéver hjilp och som i sin tur
forvantas ersitta den eller de anhoriga som utfor hjalpen. Ersatiningen avser dem
som har mer omsorgsarbete dn vad som vanligen ar fallet i en familj. Bidraget ar
skattefritt. Det finns inte uppgifter om storleken pé sédana bidrag i landets kom-
muner, men uppskattningsvis uppgar det till omkring 3 000 till drygt 6 000 kro-
nor per manad och person (21). Antalet personer med anhorigbidrag kulminerade
i borjan av 1980-talet med drygt 41 000 personer (16). Ar 2001 fick 4 978 perso-
ner anhorigbidrag, ar 2003 gillde det for 5457 personer for att sedan minska
négot (21). Darefter skedde en viss 6kning och ar 2007 fick 5 246 personer anho-
rigbidrag. Samlad statistik 6ver bidragen har upphort och i ménga kommuner har
man forsokt slopa bidragen, ofta utan att ange nagon annan anledning &n att det
ses som en onddig kostnad. Detta har emellanat lett till protester fran anhériga via
insdndare i lokaltidningar, alternativt kontakter med kommunledning. Vissa
kommuner har tagit till sig av protesterna och gjort utredningar om anhorigan-
stillning och anhorigbidrag for att sedan fatta nya beslut. Det géller exempelvis
Sotenids kommun som har anhorigbidrag i fyra nivier och som bygger pa bas-
beloppet. I Linképings kommun finns ett anhorigbidrag pa 1 100 kronor per ma-
nad (2012). Andra kommuner har dndrat namn (och eventuell utformning) pa
bidraget. S& har exempelvis Umed bytt anhorigbidrag till arvoderad anhorigvard. I
Givle har man infort anhériganstillning som ett alternativ till hemtjénst.26 Anho-
riga ges ett hemtjanstuppdrag och i Gavle fanns ar 2013 drygt 100 personer med
sddan anstéllning (anhoriganstillda fodda utom Norden var i majoritet). I Géavle
forefaller de ekonomiska motiven inte vara helt oviasentliga d4 man framhaller att
en hemtjansttimme i ordinart boende kostar 370 kr och i verksamheten f6r anho-
riganstillda 206 kr (ibid). Det finns fler kommuner med olika férhallningssatt till
ersattningar for anhérigomsorg, men som namnts gar det inte att fi ndgon samlad
statistik for landet for vare sig anhoriganstillningar eller anhérigbidrag/vard-
bidrag. Det ar emellertid uppenbart att viardbidraget har betydelse for de anho-
riga, &ven om det med tanke pa den laga ersdttningen, mest framstar som en sym-
bolisk gest. Att inféra anstillning eller arvoderad anhorigvard kan dock ses som
ett forsok att f4 en mer reglerad form av ersittning och béttre villkor f6r anhoriga
an vad som ges med traditionellt vardbidrag.

26 Bidrag till Kvalitetsméssan 2015, inskickat 2013
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Vardbidrag fran Forsakringskassan till foraldrar med barn med

sérskilda behov

Foraldrar till barn med sérskilda behov kan fa virdbidrag fran Forsikringskassan
om behovet pigar minst sex manader. Forildrar kan dven fi bidrag om barnets
funktionsnedsattning medfor stora merkostnader. Vardbidraget ges bade for for-
dlderns merarbete och for de merkostnader som barnets sjukdom eller funktions-
nedsattning medfor. Ersattningens storlek dr inte kopplad till fordlderns sjukpen-
ninggrundande inkomst. Vardbidraget berdknas utifran prisbasbeloppet.?” Vard-
bidraget beviljas som helt, tre fjardels, halvt eller en fjirdedel och grundas pa
omfattning av hjalp och merkostnadens storlek. Helt vardbidrag ar 250 procent av
prisbasbeloppet. Vardbidraget kan ges fran det ar barnet ar nyfott till juni det ar
barnet fyller 19 &r. Delar av ersdttningen ar skattepliktig ersédttning och ger pen-
sionspoing.

Tabell 6:1.Forsidkringskassans vardbidrag ar 2013. Betalning per méanad och
per ar. 28

Del av vardbidrag Kronor per manad Kronor per ar
Helt vardbidrag 9271 111 250
Tre fjardedels vardbidrag 6 953 83 438
Halvt vardbidrag 4 635 55 625
En fjardedels vardbidrag 2 318 27 812

Innan véardbidraget, som inférdes 1 juli 1994, fanns det inte nédgra ersittningar
eller formaner i socialforsdkringen for foraldrar till barn med funktionsnedsatt-
ning. Ersattningen foljde tidens handikappolitik som handlade om integration i
samhallet och istéllet for att 14ta barnet védxa upp pé institution var tanken att
underlitta for fordldrarna att varda i hemmet (162). Syftet med bidraget ar att
fordldern ska kunna ge barnet tillsyn, vard och stéd i olika former. Vardbidraget
skall ge viss ersittning for forlorad arbetsinkomst. Det stills dock inte krav pa att
fordldrarna ska avsta frén arbete.

27 Ar 2013 var basbeloppet 44 500 kronor.
28Kalla:http://www.forsakringskassan.se/privatpers/funktionsnedsattning/
om_ditt_barn_har_en_funktionsnedsattning
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Antalet mottagare av vardbidrag har i det narmaste férdubblats sedan mitten
av 1990-talet (163). Ar 2012 mottog 46 000 forildrar vardbidrag, till overvigande
delen kvinnor, (39 705 kvinnor och 6787 min) och de gav hjilp till knappt
50 000 barn i dldrarna 0—19 ar. Det ar fraimst barn med psykiska diagnoser samt
ersattningsnivaer som &r lagre an helt virdbidrag som stéar for 6kningen.

Det finns inte ndgon tidigare svensk studie som beskriver hur foéraldrarnas
ekonomiska situation paverkas av att fa ett barn med sirskilda behov. Inspektion-
en for socialforsakringar har emellertid gjort en utviardering av de ladngsiktiga
ekonomiska konsekvenserna av att fi ett barn med sirskilda behov (163). Ef-
tersom ett syfte med den hér boken ar att problematisera ekonomiska effekter av
anhorigomsorg, har jag valt att ta med huvuddragen av deras resultat nar det gal-
ler ovan ndmnda vardbidrag. Studien undersoker hur kvinnors och mans arbets-
utbud, sjukskrivning och ekonomiska situation i ovrigt paverkas nir de far ett
barn med sirskilda behov. Urvalet var fordldrar som beviljats vardbidrag. Meto-
den, statistisk analysmetod benimnd propensity score matching, innebér att man
utjamnar skillnader mellan unders6kningsgrupp och kontrollgrupp bland annat
gillande familjestorlek, barnets kon och &lder, forildrarnas utbildningsniva, al-
der, kon etcetera. Huvudresultaten var att det fanns effekter i form av édndrat for-
varvsmonster for fordldrarna. Jaimfort med andra fordldrar var det en ldgre andel
mammor som forvarvsarbetade om barnet hade sirskilda behov. I relation till
jamforbara fordldrar hade mammorna en lagre arbetsinkomst under hela uppfolj-
ningsperioden, medan pappors arbetsinkomst var ldgre fram till och med det
fjarde aret for att darefter vara samma som for jimforbara pappor. For mammor
var skillnaderna i sysselsittningsgrad och arbetsinkomst betydande och bestidende
under lang tid. Sjukskrivningsnivan var ocksad hogre dn bland jamférbara forald-
rar om barnet hade sirskilda behov. Det var ocksa mer sannolikt att mammor blev
fortidspensionerade (fick sjuk- och aktivitetsersattning). Bdda fordldrarna hade
dessutom i genomsnitt ett storre uttag av tillfillig fordldrapenning for vard av
barn, om barnet hade sirskilda behov.

En analys av foraldraparens inkomst visade att mammorna forviarvsarbetade i
lagre grad till foljd av barnets sirskilda behov, men effekten blev olika beroende
pa den tidigare inkomsten (163). Vissa inkomstgrupper minskade sin sysselsitt-
ning mer dn andra, frimst gillde det dem med 14g- och mellaninkomst. Hogin-
komsttagarkvinnor minskade framst sin arbetstid. Hogre sysselsdttningsgrad
bland pappor till barn med sarskilda behov gillde dem med l4g inkomst, medan
ovriga pappor paverkades genom minskad arbetstid. En trolig tolkning ar att for-
dldrar som far ett barn med funktionsnedsittning kompenserar for varandras
forvarvsarbete for att pa sa sidtt motverka minskad hushallsinkomst. Undersok-
ningen bekriftar resultat fran tidigare studier som visar att mammor péverkas
mest genom ett 6kat hushéllsarbete inklusive omsorgen for barnen och att férdel-
ningen av hushallsarbete och omsorg for barnen inte ar jaimstilld. Mammorna
minskar darmed sitt arbetsutbud om barnet har sérskilda behov. Det extra vard-
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behovet hos barnet har en storre arbetspaverkan pa fordldrar (frimst mammor)
med 1aga inkomster, vilka vanligtvis har en svag stéllning pa arbetsmarknaden.

Avslutande reflektion

Sverige har haft olika ekonomiska ersidttningar for anhoriga sedan 1950-talet
bland annat av skilet att hemmaboende istéllet for institutionsboende kan inne-
bara svarigheter for anhoriga att forvarvsarbeta. Ersattningen kan ses som en
betalning for det arbete anhoriga utfor da detta juridiskt sett dr ett samhallsan-
svar. Ett av de storsta problemen med ekonomisk ersittning i Sverige ar emeller-
tid de svarigheter som finns med att fd ersittning, framfor allt nar det géller den
typ av betalning som gar direkt till den anhoérige. Anhorigbidrag/vérdbidrag upp-
marksammar att det ar ett viktigt arbete. Bidrag kan dock inte ses som 16n for ett
arbete om inte ersidttningen ar skattepliktig. Savil vardbidrag som anstéllning for
anhorigvard har en svag position som individuell rittighet. Det finns en stor
variation mellan kommunerna i hur man anvéander sig av ekonomisk erséttning
till anhoriga, bade hur ofta det sker och under vilka villkor. Trenden ar att de ar i
avtagande. Det ar dock troligt att det skett en viss 6kning via timanstéllningar av
anhoriga i privata vardbolag. Anhoriga kan dven fa anstillning som personlig
assistent och en fjardedel av alla assistenter har en anhorigrelation till den de
hjélper. Dar ar anstillningsvillkoren mer reglerade dven om anhériga far lov att
arbeta fler timmar per vecka &n assistenter som inte dr anhoriga. Generellt ar
anstallning ett storre skydd genom att det ar knutet till socialférsikringssystemet
och ger pensionspoing vilket vardbidrag inte ger, undantaget Forsdkringskassans
véardbidrag till foraldrar med barn som har sérskilda behov. Delar av sddant vard-
bidrag ar skattepliktigt men den framtida pensionen blir lagre om den skatteplik-
tiga delen inte tacker eventuellt inkomstbortfall.

Att ge ekonomisk hjilp till anhoriga kan séledes vara en hjilpande strategi,
speciellt ndr det 4r mindre vardbehov eller nir det inte behovs utbildad personal
men det kan bli mer problematiskt nir behoven okar. Problematiken hinger
samman med att den formalisering av omsorgen som foljer pa inférandet av be-
talning inte innebar att det samtidigt sker en professionalisering. Sammanfatt-
ningsvis kan man siga att ekonomiska ersittningar till anhoériga ger kompensa-
tion och uppmairksamhet och kan vara en viktig hjélp i en besvirlig situation, men
det far inte vara det enda sittet for att stodja anhoriga. Ekonomiska ersiattningar
skall darfor ses i en kontext dar det finns en ordentlig vardplan inkluderande
grundliggande utbildning for den det giller, olika former av stéd och avlésning
samt naturligtvis fortsatta majligheter att kunna forvarvsarbeta.
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KAPITEL 8

Stod till anhoériga

Okat tryck pd anhoriga ger 6kat behov av stédinsatser

88

Socialndmnden ska erbjuda stod for att underlétta for de personer som var-
dar en narstdende som ar langvarigt sjuk eller dldre eller som stédjer en nér-
stdende som har funktionshinder (SoL 5:10). Personal som méter anhoriga i
sin yrkesutovning ska ha ett anhorigperspektiv (164).

Det dr ett heltidsarbete att skota allt kring den sjuke med till exempel alla
telefonsamtal till olika instanser. Deltagare i BLN, 2009.

Jag saknar spontantid, allt maste schemaldggas. Deltagare BLN 2009.

0 9

Jobbigt, trottsamt att hela tiden "vara pa” i syfte att fa information om
vilka rdttigheter och majligheter som finns att tillga.
Deltagare i BLN 2013.

Dadlig aterkoppling frdan handlaggaravdelningen, mailat for snart tvd veck-
or sedan angdende en frdga. Efter ett tag fatt reda pa att handldggaren
har bytt omrdde. Fick ett nytt namn pa handldggare. Inget svar fran den
nya personen. Kan se att handldggaren varit franvarande i sju dagar. Ing-
en annan som tagit 6ver drendet. Jag upplever det som stor nonchalans och
daligt bemotande. Deltagare i BLN 2013.

Det kdnns som om handldggarna vill undanhdlla information om vissa
stodatgdrder for att spara pengar. Deltagare i BLN 2013.

Man vill inte forsvara for hemtjdnsten, for man dr sa tacksam for den hjdlp
man far. Deltagare i BLN 2013.

Det borjar bli mer kdnt pd arbetsplatserna att hemsituationen och arbetsli-
vet gar hand i hand. Nér man dr mitt i kaos har man inte tid att skéta sig
sjalv, man far daligt samvete ndr man ldser en bok. Stor press: Jag mdste
ta hand om mitt barn, jag maste ta hand om mitt barn. Nar man vdl blivit
tvungen att ldmna sitt barn pd ett boende far man fragor fran personalen
som “varfor har du inte ditt barn hemma?” Det kdnns som ett jack i hjartat
sitter kvar. Deltagare i BLN 2013.



Enligt data fran Carers UK i Storbritannien har antalet personer som ger obetald
vard och omsorg till en funktionsnedsatt, sjuk eller gammal nirstdende 6kat va-
sentligt under den senaste tiodrsperioden, frén 5,2 till 5,8 miljon personer mellan
2001 till 2011 (165). Den storsta 6kningen har skett bland dem som ger mer dn 20
timmars hjalp per vecka, den punkt dar omsorg borjar ge en signifikant paverkan
pa hilsa och vilméende for omsorgsgivaren, och for mojligheterna att fortsatta
arbeta och samtidigt ge hjilp. Vard och omsorg ar en vixande fraga allteftersom
populationen fordndras och aldras, och Carers UK menar att vi 6ver hela varlden
kommer att se manga fler familjer som for en stindig kamp for sin Gverlevnad.
Det finns stora risker for att anhoriga blir fysiskt, emotionellt och ekonomiskt
utblottade av omsorgen eftersom det inte alltid ar l4att att kombinera med arbete,
hélsan tar stryk och relationer gar mot sammanbrott for att man inte kan fa ratt
hjalp och stod (ibid).

I Sverige har staten satsat mycket pengar pa att f& kommunerna att utveckla
anhorigstod. Mellan 1999 till 2001 satsades 300 miljoner kronor pa det sé kallade
Anhorig 300 projektet. Mellan 2001 till 2004 kom dnnu en satsning, ett resurstill-
skott for den nationella handlingsplanen for utveckling av hilso- och sjukvarden,
och inom vilken anhdrigstod fanns med som prioriterat omrade (8). Ar 2005 till
2008 satsades 340 miljoner kronor (51). Ytterligare medel har tillkommit sedan
dess men det ir svart att f exakta uppgifter om hur mycket som investerats totalt
eftersom en del ingér i andra satsningar. En uppskattning ar dock att drygt tva
miljarder har gatt till uppbyggnad av anhorigstod och att fa fram en infrastruktur
kring detta i kommunerna.

Intressant dr darfor att se vad investeringen har resulterat i och hur man fak-
tiskt arbetar kring anhorigstod. Dessa fragor ska i det hir kapitlet belysas via de
utviarderingar som vid upprepade tillfallen har gjorts av Socialstyrelsen. Inled-
ningsvis tar jag med de fortydliganden som Socialstyrelsen har gjort angiende
kommunernas ansvar. Darefter handlar det om anhérigas egna 6nskemal nar det
géller stod. De som vander sig till kommunerna for att fi anhorigstéd ar séllan
personer som samtidigt forvarvsarbetar. Det kan delvis bero pa att dessa personer
inte ser sig som anhorigvardare, som kan hora samman med forestdllningen om
att anhoriga enbart dr personer som hjilper nagon pa heltid eller bor tillsammans
med den som behover hjalp (16). Det kan ocksd bero pé att man inom kommu-
nens anhorigstod inte har uppmairksammat forviarvsarbetande anhorigas behov,
alternativt inte informerat om anhorigstod som riktar sig till den gruppen. Det
finns darfor anledning att undersoka om, och i sa fall vilket st6d, som finns for
forviarvsarbetande anhoriga. En kdand problematik for anhoriga ar att de far agera
som samordnare av olika hjilpinsatser och i det hir kapitlet ska jag darfor besk-
riva nagra studier och forslag till forbattringar kring stod i sddana situationer. Det
finns ocksé skal att ta upp vad som blivit bedomt som viktigt att tdnka pa nir det
géller fragor kring anhorigstod.
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Kommunens ansvar

Mdanga manniskor ser det som en sjdlvklarhet att hjdlpa familjemedlem-
mar eller andra ndrstaende. Den generella utgangspunkten i lagstiftningen
dar att en person sjdalv avgor hur stort ansvar han eller hon vill ta for att
hjdlpa, stédja eller vdrda en ndrastdende (164) s. 11—13.

Det ar dags att dterknyta till frigan om ansvarsfordelningen mellan kommuner
och anhoriga, och Socialstyrelsen (166) betonar och tydliggér kommunernas an-
svar i sin vigledning kring anhorigstod. Nar lagstiftningen skidrptes 2009 och
kommunens skyldighet dndrades frdn bor till ska, var avsikten “att tydliggora
skyldigheten for socialndmnden att ge stod och mojligheten for de som vardar
eller stodjer en narstdende att fa stod (164) s. 27. Socialndmnden har genom be-
stimmelsen fatt en skyldighet i jamforelse med hur det var fére ar 2009. Den nya
bestammelsen syftar inte till att f& anhoriga att utféra mer hjilp an de sjélva vill
och det betonas att anhorigas insatser ar frivilliga (ibid). Att regelbundet hjilpa
nagon nirstdende kan paverka savil hilsan som mdjligheterna att arbeta och
traffa vinner. For att anhoriga ska fa ratt stod ar det viktigt att kommunen har
rutiner for att friga den anhorige hur han eller hon har det, och om kommunen
kan gora nagot for att underldtta vardagen. Det borde vara en sjalvklar del nar
socialtjansten bedomer vilka hjalpbehov den som &r dldre, langvarigt sjuk eller
har funktionsnedsattningar har, skriver Socialstyrelsen (1).

Nir det géller den som behover hjilp garanterar lagstiftningen att den hjélpbe-
hovandes behov ska bli tillgodosedda via social hemtjanst och sjukvérd. Lagarna
bygger pé att den enskilde soker hjilp och den anhorige kan darmed inte kriava
hjalp for den nirstdende, daremot finns mdjlighet att s6ka anhorigstéd for egna
behov av exempelvis vila. Insatser som kommuner ger till anhoriga enligt 5810
SoL dr olika former av service. I propositionen betonas att stodet till anhoriga ska
vara individuellt anpassat och ges som bisténd enligt 4 kap. 1 § SoL (166). Nar det
géller att formellt ans6ka om stéd innebar lagidndringen ingen skillnad mot tidi-
gare, sett ur den enskildes perspektiv. Det ar endast 4 kap 1§ SoL som grundar
ratt for enskilda personer att fa bistdnd. Det finns emellertid inga begriansningar
avseende vilken form av st6d som den anhoriga kan ansoka om.29

Fortydliganden om ansvar for vissa relationsgrupper

Eftersom det ibland kan rida tveksamheter i kommunerna angéende anhorigas
skyldigheter och ansvar tar jag nedan speciellt upp ansvar mellan makar, mellan
vuxna barn och dldre fordldrar samt anhoriga som dr anstdllda for att hjdlpa
den ndrstaende. Kursiveringen ar gjord for att markera dar det funnits eventuell

29 Detta torde innebira att anhoriga dven skulle kunna s6ka ekonomisk ersittning fran
kommunen f6r sina ataganden gentemot den narstdende (min anmarkning).
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osidkerhet angdende ansvarsfrdgan. Fordldrars och makars ansvar ar reglerat i
fordldrabalken och dktenskapsbalken.

Ansvar mellan makar

Nir det giller makar ska dessa, var och en efter sin férméaga, bidra till det under-
héll som behovs for att deras gemensamma och personliga behov ska tillgodoses
(6 kap. 1 § dktenskapsbalken). Denna skyldighet kan ses som en komplettering till
de allmanna forhallningsregler som ges i dktenskapsbalkens inledande kapitel om
att makar ska samarbeta for vird av hem och barn och fordela utgifter och sysslor
emellan sig. Lagen bygger pa uppfattningen att makar ska leva pa samma villkor
och ha lika levnadsstandard. Detta innebar att makar har ett gemensamt ansvar
for ekonomi och skotseln av hemmet, exempelvis tvitt, stadning och inkop. Na-
gon omvdrdnadsplikt finns inte inskriven i dktenskapsbalken och varje make
avgor sjdlv 1 vilken omfattning hon eller han vill hjdlpa till med personliga om-
vdrdnadssysslor (166) s. 12.

Makar ar séledes inte skyldiga att sorja for varandra nér det géller kroppsnira
insatser, som hjidlp med pakladning, toalettbesok och hygien (166). Daremot for-
vintas man dela ekonomi och hushéllsarbete. Att en make blir sjuk kan emellertid
innebéra att den ene maken maéste ta 6ver det som den andre maken tidigare
gjort, det kan darmed innebéra dubbelt arbete i hushéllet. Om den ena maken &ar
fullt frisk och den andra exempelvis har en sjukdom som kraver personlig hjilp,
sd innebar det att den hjilpbehovande kan f& hjalp med vissa punktinsatser, till
exempel dusch, hygien och paklidning. Resten av tiden dr den anhorige ensam
med sin nirstdende med allt vad det innebar och ska dessutom skota om allt i
hemmet och hushallet; stiada, tvitta, handla, laga mat, diska och liknande sysslor.
Att i sddana fall inte fi hjalp med inkop, stddning och tvitt frin hemtjansten
méste lyftas till en diskussion. Syftet med insatsen avgor alltsd om det &r ett stod
for anhoriga (ibid).

Ansvar for foraldrar

Det finns i Sverige inte nagra lagliga skyldigheter for vuxna barn att tillgodose
fordldrars behov av vdrd och omsorg. Denna skyldighet upphorde &r 1957 nar
lagen (1956:2) om socialhjilp tradde i kraft.3¢

Nar anhoriga ar personliga assistenter eller anhériganstallda
Den som har en anhoriganstillning eller dr personlig assistent ska genomf6ra
insatser som ar beslutade av socialndmnden eller Forsikringskassan. Att bade

30 Socialstyrelsen hanvisar endast till denna lag, den lagen upphévde det 6msesidiga for-
sorjningsansvaret mellan vuxna barn och #ldre foraldrar. Ar 1978 stirktes kommunerna
ansvar for boende och omsorg (46) (min anmarkning).
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vara anhorig och ha en anstillning for att verkstélla beslut kan vara en svar och
komplicerad situation. I det hdr sammanhanget dr det viktigt att kommunen
uppmdrksammar att den som har en anhoriganstdllning ocksa kan ha behov av
stod enligt 5 kap. 10 § SoL.

Nir det giller LSS-insatsen radgivning och personligt stod har landstingen an-
svaret (9§ LSS). Det handlar om att syftet med insatsen ar att ge personer som
omfattas av LSS och deras anhoriga tillgang till experter som kuratorer, sjukgym-
naster och psykologer ” (166).

Bra anhorigstod

I de blandade larande natverk (BLN) som bedrivs via Nka, har anhoriga diskute-
rat behovet av stod (16). Pa frégan om vad som ar ett bra anhorigstod framgick att
anhoriga menar ett stod som tar hansyn bade till den som ger hjéalp och den som
far hjalp. Detta 6verensstimmer med annan forskning om anhorigstéd (ibid). Det
handlar séledes bade om stod som ges till narstdende i form av exempelvis hem-
hjalp och dagverksamhet, och st6d direkt riktat till anhoriga och utifran den kun-
skap om stédbehov som har byggts upp i kommunerna. De anhoriga som deltog i
BLN var mycket tydliga i sina onskemél om att kunna kénna sig sikra och trygga i
forhéllande till tillgdngen pé avlosning och att avlosningen, oavsett om den sker i
hemmet eller pa institution, haller god kvalitet (ibid). Att den nirstdende trivs och
har det bra ar darmed en grundforutsittning. For anhorigas egen del handlar det
om att bli sedd, lyssnad till och behandlad med respekt av personal inom vard och
omsorg och att slippa strida for att fa hjilp och st6d. Ekonomisk ersattning fram-
hélls ocksa som en av de viktiga delarna i anhorigstéd. Det kan handla om mojlig-
heten att fi ersattning for det arbete anhoriga utfér, men det kan ocksé handla om
andra typer av ersittningar niar anhoriga maste ta ledigt, eller inte kan arbeta som
tidigare pa grund av anhérigomsorg. Det som efterlyses dr séledes en ersittning i
form av kompensation for arbete men ocksa en typ av ersittning liknande den
som ges vid vard av sjukt barn (ibid). En betungande del for anhoriga ar att de
ofta far fungera som samordnare av olika insatser kring den hjidlpbehovande.
Detta dr en uppgift som tar tid, kraft och skapar stress. Anhoriga talar darfér om
samordning av insatser, behovsinventering, att stodet ska integreras i ordinarie
verksamhet samt samverkan internt och externt (se dven 167).

Stod till anhoriga ska vara individuellt utformat och oavsett vilken form av stod
det giller, ar forutséittningen att det dr god kvalitet pa hjalpen. Som ett fundament
i individualiseringen av anhorigstod finns det enskilda samtalet. I dessa samtal
ges mojlighet att finga upp de behov som anhoériga ger uttryck for (ibid). Sam-
manfattningsvis kan man siga att anhoriga efterfragar ett sidant stéd som besk-
rivs i lagstiftningen.

92



Utvarderingar av anhorigstod

En utvirdering av anhorigstod fran 2005 visade att det fanns ett stort utbud av
olika stodinsatser i kommunerna (51). S& gott som samtliga kommuner i landet
erbjuder avlosning for anhoriga, det sker vanligen genom avlosning i hemmet,
korttidsboende och dagvérd (8). Begreppet stod kan ocksa innefatta bemotande,
information, réd/utbildning, enskilda samtal, anhorigcirklar, “ma-bra-
aktiviteter.”3! De flesta former av sddant anhorigstod har blivit vanligare for varje
ar. Socialstyrelsen fann att stodet till anhoriga som vardar sjuka adldre forutom
avlosning, ofta bestod av utbildningar, psykosocialt stod eller kombinationspro-
gram. Samtidigt noteras att &ven om avlosning som stod kan ha positiva effekter
for de anhoriga ar de vetenskapliga effekterna av siddant stod begrinsade eller
otillrackligt (1).

Trots att det har funnits ett stort intresse for stod till anhoriga och att det har
byggts upp en hel del olika stodformer under aren, har det ocksa funnits en del
kritik for brister i anhorigstodet. Det kan vara egenskaper i stodet som har varit
underméliga; som att det inte har varit tillrackligt flexibelt, inte har varit indivi-
duellt anpassat, inte har héllit god kvalitet. Det har ocksé funnits stora skillnader
mellan kommunerna i savil uppbyggnad av stéd som hur olika stoédinsatser har
fungerat.

Det ar darmed svart att fa ett grepp om kunskapsldget inom filtet forskning
och utvardering av anhorigstod (16). Det saknas dokumentation och systematiska
uppfoljningar av verksamheter nar det géller innehall och kvalitet, vilka anhériga
som nds av verksamheterna och vilken effekt de har haft. De uppfoljningar som
Socialstyrelsen har genomfort bygger pa enkiter till kommuner, kommundelar
och stadsdelar. Svarigheter som Socialstyrelsen (8, 21, 51, 81) kommenterar ar att
enkéten under arens lopp har genomgatt forandringar och att vissa fragor darfor
inte ar helt jamforbara over tid. Ett annat dilemma ar att omrédet anhorigstod
saknar en utvecklad begreppsapparat vilket innebéar att tolkning av frigorna kan
variera.

Tidigare utvarderingar har sédledes visat en hel del brister i anhorigstodet.
Dessa problem verkar kvarstd. Ett problem som Socialstyrelsen funnit vid alla
sina uppfoljningar att det inte finns nagon kunskap om hur stor del av anhorig-
vardarna som anvinder sig av anhorigstod och om stodet nar ut till dem som be-
hover det bast. Till detta hor fragor om hur informationen har gatt ut om befint-
ligt anhorigstod och vem som ska nas av detta. Vidare uttrycks att det géller att né
ut till anhoriga i ett tidigt skede i omsorgsprocessen for att stodet skall gora mest
nytta.

31 Se mer om st6d till anhériga hos Wingvist (167), www.anhoriga.se, se dven
www.ahrisverige.se.
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Det ar positivt att manga kommuner kan erbjuda avlésning, samtalskontakt
och anhoriggrupper, och att de satsar pé att utveckla anhorigstodet (1). Men det
verkar finnas stora informationsluckor, for samtidigt som man vittnar om att det
ar svart att na fram till de anhoriga med erbjudande om stod, berattar anhoriga
att det kan vara svart att f stod d4ven om man vill ha hjilp. I den senaste kartlagg-
ningen svarade 15 procent av de anhoriga omsorgsgivarna att de inte hade fatt
hjalp trots att de vill ha det. Bland dem som gav omsorg mer &n 11 timmar var
andelen som inte fatt hjélp trots 6nskemal runt 25 procent (ibid). Manga som ger
omfattande hjilp saknar séledes stdd, trots att de uttrycker egna behov och 6ns-
kemal om hjalp.

For att lagstiftningen ska fa fullt genomslag maste kommunerna bli battre pa
att tidigt finga upp vad de anhoriga behover. Socialstyrelsens senaste utvirdering
(1) visade att drygt 40 procent av kommunerna inte hade arbetat in anhorigstod i
sina riktlinjer for handlaggning inom #ldreomsorgen. Motsvarande siffror inom
funktionshinderomradet och individ- och familjeomsorgen var néstan 60 respek-
tive narmare 80 procent. Det innebir exempelvis att de inte har tagit fram rutiner
for att utreda de anhorigas situation eller for att informera om vilken hjélp de kan
fa.32

Anhorigstod i teori och praktik

Ett fenomen som framtratt via de blandade larande nétverk som gjorts via Nka
sedan 2008 och dir anhdriga sjdlva har fatt beskriva sin situation, &r att vissa
former av stod sillan diskuteras som stéd (BLN kring forvarvsarbete, ekonomi
och anhorigomsorg). Manga anhoriga efterfragar exempelvis praktiskt stod; hjalp
med stddning, inkop, tvitt etcetera d& anhorigomsorgen tar bade tid och kraft och
de kanske inte har mojlighet att betala for sddan hjalp. Praktiska insatser av det
slaget diskuteras emellertid sidllan som anhorigstod trots att det forefaller vara ett
vanligt onskemal, ndgot som ocksa lyfts fram av Socialstyrelsen.

Ett annat konstaterande och Gverensstimmande med tidigare utvarderingar
kring anhorigstod ar att kommunerna forhaller sig mycket olika till sddant stod. I
vissa kommuner finns det exempelvis avgiftsfri avlosning, denna stédform kan
variera mellan &tta till 30 timmar per manad. Andra kommuner har ingen avgifts-
fri avlosning alls. Ibland kan anhoériga tillsammans med den néirstidende vilja typ
av avlosning, men vanligen dr nagon form av institutionsboende alternativt avlgs-
ning i hemmet de enda alternativen. Ar det avldsning i hemmet finns det ibland
ett speciellt avlosarteam som lar kidnna den nirstdende, vilket ger trygghet dven
for den anhorige. Oftast ar det inget team utan ordinarie hemtjanstpersonal som

32 Ett skal till detta kan naturligtvis vara att man i vissa verksamheter anser att man arbetar
efter en familjemodell. Att ha en familjemodell innebér dock inte nédvéndigtvis att man
har ett anhorigperspektiv (min anméarkning).
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kommer och det innebir vanligen olika personer varje géng. Det verkar saledes
inte vara sjdlvklart att se till individuella behov vid utformandet av avlosnings-
hjalpen. Anhériga kan fa viss avlosning via ledsagarservice for den nérstdende.
Men ledsagaren far inte hjélpa till vid toalettbesok eller annat som kan behdvas.
Det innebar i de fallen att den anhérige antingen méste folja med eller ocksé far
den nirstdende avstd fran exempelvis besok pa dagverksamhet. Detta innebar i
sin tur att det ibland kan framsta som att det finns stod att fa i kommunen men
att det kanske inte fungerar i praktiken. Till detta kommer att trots ett manga
génger otillriackligt stod, som innebar att anhdriga maste ta ledigt for att folja med
till olika verksamheter eller ta hand om akuta drenden, kompenseras inte anho-
riga med ekonomisk ersittning i ndgon storre utstrackning.

Stod 1 form av hjalpmedel

En form av stod kan vara hjadlpmedel som kraver bistdndsbeslut. Den pagéende
utvecklingen av alltfler riktade informations- och kommunikationstjanster och
sociala medier via internet till anhoriga, medfor allt fler mojligheter till stod och
hjalp for exempelvis anhoriga, skriver Hjdlpmedelsinstitutet (168). Det dr dock
fortfarande ovanligt att anhoriga far tillgéng till denna typ av stod, sa kallad Val-
fardsteknologi (ibid). Kognitivt stodjande hjdlpmedel kan ha en stor betydelse i
utforandet av olika dagliga aktiviteter. Dessa former av hjidlpmedel har hittills
mest forskrivits till personer med demens och inom verksamheten enligt lagen om
LSS. De har dock visat sig lampliga att forskriva till personer med olika former av
psykiska funktionsnedsattningar. For att det ska vara det stod som avses ar ofta
anhorigas medverkan en forutsiattning. Eftersom anhoriga ofta forutsiatts med-
verka i rehabilitering/habilitering, skulle hjdlpmedel som underlittar vardagen
kunna bli mer lattillgingliga. Att inte fa 1ampliga hjdlpmedel kan ocksa ses som en
ekonomisk kostnad da det kan innebéra merarbete fér den anhorige (ibid.).

Samordningsproblem och samordningsstod

Samordning av olika insatser och mellan olika yrkeskategorier ar nagot som
manga anhoriga upplever som bade tidskravande och stressande. Den tar mycket
arbetstid eftersom de flesta kontakter maste ske pa dagtid. Ju fler inblandade
parter desto mer arbete krivs, och for exempelvis fordldrar till barn med funk-
tionsnedsittning kan uppgiften innebéra en heltidssysselsiattning. Samordnings-
problematiken finns dven for anhoriga i andra relationsgrupper och ar négot som
standigt pétalas av anhoriga (4, 16, 80). Det finns darfor anledning att ta till sig de
forslag som ges nedan nar det giller samordningshjilp som ett stod till anhoriga.
Riksrevisionen, RRV, har granskat st6d till barn och unga med funktionsned-
sattning och de lyfter tvd problem, samordning och godtyckliga bedémningar.
Deras uppdrag var att undersoka om stodet var organiserat pa ett siatt som under-
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lattar for berorda familjer (169). Stod som riktas till personer med funktionsned-
sittning regleras av olika lagar och forordningar och ges av stat, kommun och
landsting. Méngfalden av huvudmin och stédtyper gor att det ldtt uppstar ett
stuprorstdnkande inom och mellan ansvariga huvudmaén. Brist pa samordning har
pétalats av aktorerna, tillsynsmyndigheterna och brukarna sjilva. Nar det handlar
om barn med funktionsnedsittning blir det férdldrar som far ta initiativet och
ansvaret for samordning av det stod som barnet behover. Det har visat sig vara en
betungande uppgift for fordldrarna som inte sillan leder till negativa konsekven-
ser som exempelvis sjukskrivning och arbetsloshet. I syfte att se om samordning-
en kan goras mer effektiv gjordes en granskning pa omrédet och inriktningen var
att de aktorer som stoder barn och unga med funktionsnedsittning ska samverka
och samordna sig s att de unga och deras familjer ska kunna ha ett sd normalt liv
som majligt.

Resultatet fran RRV:s granskning ger inte ndgon positiv bild utan visar att,
trots manga satsningar, kvarstar samordningsproblemen och att de snarast for-
varrats (169). RRV konstaterar att de bestammelser om samverkan som finns i
lagar och foreskrifter inte har 16st samordningsproblemen. Mangfalden av hu-
vudmin och aktorer forsvarar samverkan och bidrar till problem och forvirring
hos alla inblandade. Trots manga aktorer ar det inte ndgon som anser sig ha ett
uttalat mandat att driva samverkan eller kdnner sig som huvudansvarig for sam-
ordning av stodet. Det saknas en helhetsbild 6ver individens situation. Det saknas
aven tillgang till aktuell och heltdckande information om vilka stod som finns och
vilken huvudman som ansvarar for respektive stod. Att verksamheter styrs av
skilda budgetar ar ytterligare ett problem som forsvirar samverkan och samord-
ningen av stédet. Aven prestationsbaserade ersittningssystem riskerar att miss-
gynna samverkan. Fordldrarna upplever dessutom att samverkan har blivit simre
under de senaste aren. Om den fungerar ar i hog grad beroende pa enskilda hand-
laggares engagemang. Foljden blir att samordningsansvaret fortfarande ligger hos
fordldrarna, vilket ar en belastning som kan vara en bidragande orsak till att de ar
sjukskrivna i storre utstrackning och har svérare att havda sig pa arbetsmark-
naden an andra foraldrar. RRV drar slutsatsen att hittills genomforda atgarder
haft en begrinsad effekt. De bedomer ocksa att stodet till barn och unga med
funktionsnedséttning inte ar organiserat sd att samordningsproblem undviks och
trots de atgirder som genomforts kvarstar problemen. Regeringens intention om
att familjer med barn med funktionsnedséttning ska kunna leva ett sd normalt liv
som mdjligt 4r ddrmed inte uppfyllt menar RRVs granskare.

Godtyckliga bedomningar ar ytterligare ett problem som kriaver 16sning.
Manga vittnar om olika bedomningar mellan likvardiga fall vid beslut om stod.
Beslutsfattande upplevs d& som godtyckligt. Begreppet "normalt fordldraansvar”
som handlaggare hanvisar till i samband med bedémning av ritt till stod, verkar
tolkas pa olika sétt av olika aktorer. Det innebar i sin tur att rattsakerheten kan
ifragasittas.
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Forslag till forbattringar
Som forslag for att forbattra situationen foreslar RRV nya vagar som kompletterar
befintligt stod for samverkan (169). Behovet av en sirskild person med ansvar for
samordning av stod har lyfts fram manga ganger. RRV konstaterar dock att det
verkar finnas ett motstdnd mot att prova det. Organisationernas egna intressen,
snarare dn den enskildas behov, har fatt sté i fokus. De menar dock att atgirden
med sirskild person som skéter samordning har potential att skapa ett samhalls-
ekonomiskt merviarde. De menar att regeringen bor ge Socialstyrelsen i uppdrag
att i samrdd med berérda myndigheter och andra aktorer ta fram och l6pande
uppdatera en nationell guide som innehéller 6vergripande information om de stod
som barn med funktionshinder kan fi, samt vilka huvudmén som ansvarar for
respektive stod. 33

Nir det giéller godtyckliga bedomningar rekommenderar RRV regeringen att ge
Socialstyrelsen i uppdrag att i samarbete med Forsdkringskassan ta fram en vag-
ledning som ska tjina som diskussionsunderlag och beslutsstod da begreppet
normalt fordldraansvar anviands i bedomningarna av ratt till stéd och insatser.
Man bor ocksé ta fram en kunskapsoversikt 6ver hur begreppet anvinds i verk-
samheterna. Oversikten bor inkludera rittsfall och domar (169).

Samverkansteam

Stod till anhoriga behovs oavsett den anhoriges sjukdom eller diagnos. Jag har
har valt att ta upp en modell for samverkan som ror personer med demenssjuk-
dom. Forslagen nedan kan naturligtvis tillimpas oavsett den nirstdendes sjuk-
dom men utifrén de speciella behov, respektive sjukdom eller funktionsnedsatt-
ning medfor.

Ofta uppstar ett glapp vid utskrivningen frén minnesmottagningen fér perso-
ner med demenssjukdom skriver man i en lokal modell for samordnad vard och
omsorg (170). De anhoriga upplever forst ett stort stod paA minnesmottagningen,
for att sedan lamnas mer eller mindre ensamma nar ansvaret gar 6ver till huslika-
ren och primirvarden. Har skulle det behovas nagon slags samverkan for att
overgdngen ska kunna goras mer smidig; ett slags team som tar emot bide perso-
nen med demenssjukdom och den anhériga med samlade resurser som finns i
sambhallet, till exempel att medicinsk expertis, bistandshandlidggare och en anho-
rigkonsulent som arbetar tillsammans under ett tak i en ny enhet, lite som Kal-
marmodellen (lis mer pd om Kalmarmodellen pd www.demenscentrum.se). Ge-
nom det skulle de familjer som drabbas av demenssjukdom kunna ha tillgang till
alla resurser och all tankbar information pé ett och samma stélle. De anhoriga
slipper pa s sitt fundera pa var de ska vianda sig och kan landa i allt det nya, och

33 Vid Bricke diakoni i Goteborg finns ett projekt (till 2014) dar man arbetar for att forald-
rar till barn med funktionsnedsattning ska fa hjalp av en personlig koordinator.
http://www.brackediakoni.se/personligkoordinator/kontakt
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ocksa bygga upp ett natverk. Nar de anhoriga kinner att de har fatt en grund att
std pa och vet vart de kan vinda sig om de behover hjilp kan en annan part ta
over ansvaret.

Ny lag om samverkan i kraft fran 1 januari 2010

I kapitel ett nimndes en lag om samverkan som triadde i kraft ar 2010 och som
giller bade i socialtjanstlagen och hilso- och sjukvardslagen (2 kap. 7 § social-
tjanstlagen och 3 f § hilso- och sjukvardslagen). Dar stir att den inom kommun
och landsting, som i sin yrkesut6vning uppticker behov av samordning av insat-
ser, ska ta initiativ till en plan. Planen kan upprittas for personer i alla aldrar.

Av planen ska det framga:

1. vilka insatser som behovs

2. vilka insatser respektive huvudman ska svara for

3. vilka dtgirder som vidtas av ndgon annan dn kommunen eller landstinget, och
4. vem av huvudménnen som ska ha det 6vergripande ansvaret for planen.”34

Sambhallets hjélp och stdd till férvarvsarbetande
anhoériga

Vad finns det f6r hjalp och stod till dem som kombinerar forvarvsarbete och an-
horigomsorg, samt i vilken mén har man undersokt deras erfarenheter av sddan
hjalp? Det finns skl att anta att stod som ges till den nirstdende i form av exem-
pelvis hemhjélp och dagverksamhet, har extra stor betydelse for den som bade
forvarvsarbetar och hjdlper en nirstdende. Det finns skil att anta att det ocksa
finns ett behov av stod riktat till den anhorige omsorgsgivaren och utifridn den
kunskap om stodbehov som har byggts upp i kommunerna. Men vilka svenska
undersokningar finns nar det giller denna grupp?

En del av alla anhoriga ar dldre makar och bor tillsammans med den hjilpbe-
hovande, de har ofta en tung situation och behover olika former av stod. Den stora
gruppen nar det giller hjalp till dldre ar emellertid forvarvsarbetande déttrar och
soner som inte sammanbor med den de ger hjilp. Svaret pa fragan om vilka som
far hjalp aterfinns snabbt om man ser till Socialstyrelsens undersokning om anho-
rigstod (171). Dar framkommer att kommunerna oftast ger stod till sammanbo-
ende dldre makar och partners med gemensamt hushall. Kommunerna ger dare-
mot litet eller inget stéd for yrkesarbetande som bor i niarheten eller langre bort.
Socialstyrelsen konstaterar att nir det giller std till nirboende anhoriga sa exi-
sterar detta praktiskt taget inte idag. Stodet till dem som forvarvsarbetar och hjal-

34 Lag (2009:981).
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per anhoriga ar fortfarande timligen outvecklat och det nér langt ifran alla som &ar
berittigade till stod.

Att arbeta utifran ett anhorigperspektiv

Hur kan man inom kommun och landsting na anhoriga och hur kan man bygga
upp stod. Ett satt ar att utgd frén ett anhorigperspektiv. Med anhorigperspektiv
avses enligt regeringens proposition 2008/09:82 (164) att socialtjansten ska:

e Samverka med anhoriga

e Erbjuda anhoriga att delta i bistdindsutredningen

e Ta hinsyn till anhorigas synpunkter vid bistindsbedémning och utfo-

rande

e Utreda anhorigas behov och informera om kommunens stéd

e Halla regelbunden kontakt och f6lja upp stodinsatserna

e Setill att sjukvarden och socialtjansten samverkar 35

Ansvar for stod till anhoriga

Chefer och arbetsledare har ansvar for utvecklingen av formerna for stodet, for
uppfoljning, for samverkan mellan olika verksamheter inom socialtjinsten och
med hilso- och sjukvarden. Var och en inom socialtjansten har ett ansvar nir det
géller stod till anhoriga och att skapa “anhérigvanliga” verksamheter. Ansvarets
innehall ser olika ut pa olika nivaer i organisationen. Alla som méter anhoriga i
sitt dagliga arbete har ansvar att uppmirksamma dem, att se deras behov och att
ge stod. For att leva upp till lagens intentioner maste stédet till anhériga organise-
ras inom hela socialtjansten.

Samverkan

For manniskor med stora, langvariga och sammansatta behov av vird, omsorg,
stod och service utgor brister i samverkan och samordning av insatser ett patagligt
hinder. Huvudmaénnen for socialtjansten och hilso- och sjukvarden ska planera
sina insatser for dldre och samverka s att enskilda alltid kan f& den hilso- och
sjukvérd, de personliga hjalpmedel samt forbrukningsartiklar som deras tillstdnd
kraver (164).

Avslutande reflektion

Det finns anhorigstod att f4 och de flesta kommuners hemsidor har hanvisning till
anhorigstod och/eller till anhorigkonsulent eller motsvarande. En del av anhorig-

35 (166) s. 13.
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konsulenterna har arbetat 1ange med anhorigstod och har stor kunskap om omra-
det, och for exempelvis dldre makar verkar anhorigstodet fungera tamligen val. I
kommunerna pagar det ofta arbete for att nd anhoriga som kan vara i behov av
hjalp. Samtidigt aterstdr mycket arbete och en anhorigkonsulent kan inte ensam
driva frigor om anhorigstod utan detta maste in i alla verksamheter. Socialstyrel-
sens senaste utviardering visade att drygt 40 procent av kommunerna inte hade
arbetat in anhorigstdd i sina riktlinjer for handlaggning inom dldreomsorgen (1).
Motsvarande siffror inom funktionshinderomréddet och individ- och familje-
omsorg var nistan 60 respektive ndrmare 80 procent. Det innebir exempelvis att
kommunerna inte hade tagit fram rutiner for att utreda de anhoérigas situation
eller for att informera om vilken hjalp de kan fa.

Tidigare utviarderingar har visat en hel del brister i anhorigstédet och det ar
oklar hur ménga som fatt stéd, och om man nétt alla som dr i behov av stod. Dessa
problem verkar till delar kvarsta. Det finns fortfarande inte nigra uppgifter om
hur manga anhoriga som faktiskt har fatt anhorigstéd fran sin kommun. Social-
styrelsen skriver i sin senaste utvirdering att det ar positivt att ménga kommuner
kan erbjuda avlosning, samtalskontakt och anhoriggrupper och att de satsar pa att
utveckla anhorigstodet (1). Men samtidigt vittnar ménga om att det ar svart att na
fram till de anhoriga med erbjudande om stéd. Detta sker samtidigt som anhériga
efterfragar stod och sager sig behova stod for att de har en tung anhérigsituation.

Det rader inte nagon tvekan om att anhorigstod i olika former behovs. Det ar
ocksa viktigt att de anhoriga som sjdlva vill ta hand om sina narstdende kan gora
det. Men det forutsitter just att viljan finns och att det finns alternativ. Ekono-
miskt stod namns séllan nir det giller stod till anhoriga. Med tanke pé den kun-
skap som finns om effekterna av anhorigomsorg, och inte minst ekonomiska ef-
fekter, ar bristen pa stod ett markligt fynd. For att lagstiftningen ska fa fullt ge-
nomslag méste kommunerna bli battre pa att tidigt finga upp vad de anhoriga
behdver och forsoka bemota dessa behov. Det dr svart att dra nagon annan slut-
sats an att det aterstar mycket att gora innan det malet ar uppnatt. Den samord-
ningsproblematik som tagits upp i kapitlet kan dock inte sdgas vara en problema-
tik som har med organiseringen av anhorigstéd att gora. Den problematiken ar
snarare ett resultat av en fragmentiserad organisation inom vard och omsorg.
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KAPITEL 9

Ett arbetsliv for alla

Hur arbetsgivare kan std6dja anhoriga i1 arbetslivet

Alla telefonsamtal och mycket myndighetskontakter maste ske pa dagtid
under arbetstid. Moten sker hemma pa grund av avsaknad av lokal. Men
som vdl ar har jag en sndll arbetsgivare. Deltagare i BLN 2013.

Jag har en forstaende arbetsgivare annars hade det aldrig gatt. Men hur
blir det om det skulle bli tal om arbetsbrist till exempel?
Deltagare i BLN 2013.

Att vdga berditta for sin arbetsgivare hur man har det. Vad hédnder med
mig som medarbetare/anhérig om jag oppnar upp och bérjar berdtta?
Deltagare i BLN 2013.

Som visas av négra av citaten ovan finns det arbetsgivare i Sverige som ar “anho6-
rigvanliga” aven om de vare sig vet om det eller arbetar utifrdn nagon sarskild
policy. Det hir kapitlet syftar emellertid till att lyfta fragan om vad ett anhérigvan-
ligt, eller snarare hur ett manniskovianligt arbetsliv kan vara, och hur arbetsgivare
kan arbeta mer systematiskt. Jag ska darfor beskriva undersokningar kring mgj-
liga végar for att forbattra arbetslivet for att underlitta for anhoriga omsorgsgi-
vare, och menar att det darmed kan underlétta for alla som har ett liv utanfor
arbetet.

Runt om i vérlden maéste en stor andel av arbetskraften balansera sitt arbete
med vard- och omsorgsansvar och en del forskare menar att den kombinationen
kommer att 6ka avsevirt i framtiden. Internationellt sett har manga foretag borjat
inse nyttan med att bli ett si kallat "familjevinligt foretag”, och har darmed skap-
at forutsattningar for att stodja medarbetarna i deras omsorgsroll oavsett vem den
riktar sig mot. Att ha en policy som stddjer medarbetare har visat sig effektivt som
medel for att minska riskerna bade for individen och for foretaget, och foretag
som 4r villiga att ta pa sig delar av kostnaden for informell vard har visat pa vins-
ter for egen del i form av minskad frdnvaro och personalomsattning, liksom pa
okad produktivitet (172).

I Sverige ar utveckling mot ett anhorigvénligt arbetsliv bara paborjad, Sveriges
Radio har dock varit en foregéngare i sammanhanget och nedan namns nigot om
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deras initiativ. Jag ska ocksé ge en kort beskrivning av en samverkansstudie mel-
lan tvd kommuner som med hjilp av pengar fran lansstyrelsen sokte kunskap om
hur man kan stédja medarbetare och chefer i fragor som roér anhorigstod och for-
varvsarbete. Nka har sedan ar 2011 ett uppdrag att arbeta med arbetsgivare och
anhorigomsorg for att utveckla ett anhorigvanligt arbetsliv.

I nagra europeiska lander har det tagits initiativ for att soka utveckla ett ram-
verk av goda exempel genom fallstudier i olika foretag. En sddan studie har gjorts
av Europafonden och négra resultat dirifrin ska redovisas i det hir kapitlet.36
Inledningsvis ges nagra internationella utblickar eftersom de resultat som kommit
fram i dessa studier, och framfor allt de fran Storbritannien, har haft inverkan pa
upplédgget av de svenska studierna. Kapitlet avslutas med att lyfta de viktigaste
ronen fran de olika erfarenheterna.3”

Forvarvsarbetande anhdériga

Den kunskap som finns om arbetande omsorgsgivare visar att ju mer intensivt
anhoriga ar engagerad i omsorg desto mer dramatiska fordndringar gor de, som
att ga ner till deltid eller att helt sluta arbeta (t. ex. 125). Resultat visar ocksa att
forandringar i arbetet ar mer vanliga under de tre forsta ménaderna av anhorig-
omsorg och blir darefter mer stabila (detta dr mer utmarkande for kvinnor). De
forandringarna man gjort i arbetstid fortsitter dven efter att omsorgsgivandet har
upphort (14). Detta ar viktigt att lyfta fram eftersom det visar att det finns ett be-
hov av tidsintervention for att undvika onddiga eller missgynnande former av
arbetstidsnedskirning, likaval som vilka steg som kan tas for att minska upp-
komsten av negativa langtidseffekter, och paverkan efter att virden har upphort.
Genusskillnader ar viktiga att podngtera, eftersom forskning visar att kvinnor i
betydligt hogre utstriackning dn méan far missgynnande forhallanden. Utan lamp-
liga arbetsmarknadsinsatser kan aven tillfalliga uppehall i arbetslivet pa grund av
omsorg ha en langtidseffekt pa karridren och ge ekonomiska konsekvenser for

36 En del av resultaten i det hér kapitlet kommer frén European Foundation for the Im-
provement of Living and Working Conditions: Company initiatives for workers with care
responsibilities for disabled children or adults. (123). www.eurofound.europa.eu. Sverige
har inte ingétt i den studien mer dn pa en mycket 6vergripande niva. Forfattaren till den
har kunskapsoversikten hade dock ett arbetsmote med den internationella gruppen under
2010 dér vi diskuterade och jamforde olika majligheter, och vissa diskussioner i kapitlet
harror fran detta arbetsmote.

37 Som ndmnts finns det mycket forskningen kring anhoriga till dldre och forvarvsarbete.
Jag vill darfor podngtera att situationen for den som forvarvsarbetar och har ett barn med
funktionsnedséttning eller en handikappad make eller maka, har likartade problem, ibland
i dnnu hogre grad. Férhoppningsvis kan darfor forslagen till underldttande i arbetslivet
gilla alla som forsoker forena arbete med anhorigomsorg, och oavsett dlder och relation.
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anhoriga omsorgsgivare. En del lander har borjat 4gna mer fokuserad uppmark-
samhet pa att stotta atergdng i arbete for anhoriga som har svirigheter i att
komma tillbaka till arbetslivet (173).

Som namnts pé flera platser i den har kunskapséversikten rapporterar ménga
anhoriga att omsorgen paverkar arbetssituationen. En del av frénvaron kan plane-
ras och arrangeras med chefen men manga anstillda beskriver situationer dar det
inte gar att planera i forvig eftersom vardsituationen ar oforutsigbar, de anvin-
der istillet sina semesterdagar eller sjukledighet, 4ven om de inte &r sjuka, for att
forsoka hantera sina varduppgifter (2, 3, 109, 125). Studier visar att stodjande
chefer och forstaelse fran kollegor hjilper anhoriga att klara av situationen (13,
18). Mojligheten att fortsitta arbeta ar hogst pa arbetsplatser som tilldter flexibla
arbetstider och semester, obetald samt betald ledighet kan ocksa underlatta. An-
stillda foredrar speciellt flexibla arbetstider, men vissa uppskattar ocksa att tillfal-
ligt kunna arbeta hemifran.

Losningar och stdd f6r omsorgsgivare

Sammantaget kan man siga att anhoriga som forsoker att kombinera arbete med
informell omsorg har tre arbetsrelaterade maojligheter: 1) att tillfalligt I1imna arbe-
tet for att koncentrera sig pa omsorgen; 2) att minska i arbetstid; 3) att soka for-
ena heltidsarbete och omsorg.

Nedan beskrivs nagra behov och potentiella mdjligheter till stéd for arbetande
anhoriga, rdden ges efter studier av 13 linder i Europa (123). De ar kategoriserade
runt ett antal nyckelteman:

e Ledighetsarrangemang

e Tidsreducering

e Arbetsjustering och arbetsflexibilitet

e Uppmirksamhet och forstaelse fran chefer och kollegor

e Hailsa, valbefinnande och foretagshilsovard

o Omsorgsrelaterat stod och arbetsgivares kunskap om offentligt stod

Ledighetsarrangemang

Korttids- och akutledighet

Ett karaktirsdrag for vard och omsorg ar att *vard-kriser” i olika former kan upp-
sta oforutsett och som akut méaste tas om hand av anhériga. Arbetande anhoriga
behover ha majligheten att ta ledigt fran arbetet med kort varsel for att ta hand
om sédana behov. Det kan vara en dterkommande situation under ett antal ar av
omsorgsansvar. Vid vissa tillfdllen, som nir behovet forst uppstar eller néar beho-
vet dndras dramatiskt, kan anhoriga behova ta ledigt for att arrangera passande
omsorg i den nya situationen. Det dr bakgrunden till ett koncept av korttidsledig-
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het (exempelvis en ménad), vilket EU-kommissionen aktivt har framhallit som en
viktig del i skapandet av mgjligheter liknande fordldrapenning.

Det finns inte mycket systematisk forskning pa hur arbetande anhoriga anvan-
der eller skulle vilja anvinda siddan akut korttidsledighet. Uppskattningar fran
USA antyder att sddan mgjlighet skulle anvindas av ett stort antal arbetande och
omsorgsgivande anhoriga (174) Manga av EU:s medlemsstater har nagon typ av
korttidsledighet, aven om dessa varierar och ofta inte dr direkt riktade till anho-
riga. Det finns tecken pa svarigheter i att fa tillgdng till och mdgjligheter att an-
vanda sddan ledighet.

Sverige har tvé varianter av kortare ledighet genom lagen om Narstdendepen-
ning och Lag om ritt till ledighet av tringande familjeskil (se kapitel 1). Dessa
lagar ar emellertid inte till for tillfallig ledighet som ar jamforbar med exempelvis
vard av sjukt barn.

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

Langtidsledighet

Att 1amna arbetet for en ldngre tid kan innebira en bortavaro fran ett antal mana-
der till ndgra ar. Langtidsledighet ger den anhorige mojlighet att ta ledigt for att
ge anhorigomsorg men dnda ha mojlighet att atervanda till jobbet nir ledigheten
ar over. Det finns inte nagra systematiska data om det finns intresse for denna
mojlighet bland anhoriga omsorgsgivare runt om i Europa. Det finns emellertid
kunskap fran lander som ger den mojligheten (som Irland), som visar att den
anvinds av en relativt liten minoritet av arbetande anhoriga. Det kan vara ett
tecken pa att majoriteten av dessa soker andra lésningar (som deltidsjobb eller
andra arbetsarrangemang). Det kan ocksd spegla de negativa sidorna av langtids-
ledighet, inklusive inkomstbortfall (sddan ledighet ar vanligen obetald) och hand-
lar ocksd om negativ inverkan pa karriiren.

Aven om langtidsuppehall inte 4r 6nskad av s& minga omsorgsgivande anho-
riga, kan den dndé vara en bra mgjlighet for en del, speciellt om det handlar om
hogintensiv hjalp och i lander och regioner dir samhillets stod och service ar
otillracklig, menar forfattarna i Eurofound (123). Darfor ar det viktigt att ldng-
tidsuppehall finns med bland de mgjligheter som arbetande anhoriga kan ha i ett
foretag. Pa foretagsniva behovs ocksa steg for att om mojligt minska den ekono-
miska paverkan, och férsoka undvika negativ inverkan pd omsorgsgivarens kar-
ridr. Det dr dven viktigt att halla kontinuerlig kontakt under ledigheten, som att
anhoriga far delta i olika aktiviteter eller traning, och dirigenom underlitta ett
aterintréade i arbete efter bortavaron.
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Tidsreducering

Deltidsarbete

M3nga anhdriga foredrar att arbeta deltid hellre én att imna arbetet helt. Aven
om vissa anhoriga arbetar deltid i huvudsak for att deras omsorgsgivande kraver
det, 4r anhorigomsorg ofta bara en av ett antal anledningar till att arbeta eller vilja
arbeta deltid (som tid med barn, egen tid, egna aktiviteter). Det ar viktigt att
komma ihag att en anhoriga inte bara dr omsorgsgivare utan har andra dimen-
sioner i sitt liv, inkluderande sitt eget privata liv. Drygt hélften av de anhoriga som
tidigare arbetat deltid uppgav vid en fraga om de ville arbeta heltid istillet, att de
inte var intresserade av heltidsarbete (113). Att vilja ha eller behova tillracklig tid
for omsorg var den vanligaste anledningen till detta (64 %), &ven om de ofta ocks&
uppgav andra skil. Men det faktum att nastan hélften av de anhoriga som arbe-
tade deltid uppgav att de ville ha heltid, tyder pa att medan deltid ar en viktig
mojlighet, finns det ocksd ett ansenligt antal omsorgsgivare (och icke-
omsorgsgivare) som ar “ofrivilligt” deltidsarbetande och som behover stod for att
uppni heltidsanstallning.

A andra sidan finns det 6nskema3l fran heltidsarbetande om att de ville #ndra
till deltid, och nigot storre 6nskan om deltid bland kvinnor (36 %) 4n mén (29 %)
(113). Omkring hélften ville ha det som ett permanent arrangemang, medan de
ovriga bara ville ha det for en viss period. Sarskilt bland mén, var de som var om-
sorgsgivare mycket mer intresserade av att dndra till deltid 4n de som inte var det.
Detta tyder pa att mojligheten for deltidsarbete for manliga omsorgsgivare kan
vara en friga som kraver mer uppmarksamhet.

Att fa mer tid for sig sjilv och egna aktiviteter var den vanligast uppgivna orsa-
ken for att vilja dndra fran heltid till deltid (svaret gavs av 70 % av de anhoriga
omsorgsgivarna), foljt av att minska pressen av att arbeta heltid (62 %) och att fa
mer tid for omsorg (50 %). Detta tyder pa att arbetande anhoriga behover stod for
att fa ha ett eget liv, det innebar alltsd inte bara for att mojliggora for dem att ge
mera hjalp, utan att minska bordan av att balansera arbete med andra aspekter av
sina liv (inklusive omsorg). For nagra kan deltidsarbete hjilpa till att {4 alla dessa
aspekter.

Resultatet att en del arbetande anhoriga skulle vilja 6ka sina arbetstider och en
annan grupp vill minska dem finns ocksa i senare data om arbetande anhoriga i
dldersgruppen 25—49 ar (145).

I den tidigare ndmnda studien frdn Eurofond (175), deltog anhériga som inte
arbetade, men som var “knutna” till arbetslivet i den meningen att de nagon gang
ville atervianda i yrkesarbete. Nistan hilften av dessa omsorgsgivare uttryckte att
de fordrog deltidsarbete, vilket antyder att mojligheten att arbeta deltid kan vara
sarskilt viktigt nar det géller att diskutera frédgor om hur man ska stotta aterkomst
till arbete f6r anhoriga som ar eller har varit omsorgsgivare.

Sammantaget ar det tydligt att deltidsarbete ar viktigt for omsorgsgivande an-
horiga. Av den anledningen, ar alla méatt pa foretagsniva som tar upp sddana fra-
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gor relevant. Samtidigt méste man ocksa 6verviaga atgiarder for att skydda mot alla
avigsidor av deltidarbete. Det inkluderar inkomstminskning likavil som negativ
péaverkan p& karridirmojligheterna. 38

Arbetsjusteringar och arbetsflexibilitet

Arbetsjusteringar, arbetsflexibilitet och andra véigar for att anpassa efter behoven
hos arbetande anhoriga verkar vara de mest eftersokta viagarna for mojligheten att
kombinera anhorigomsorg och forvarvsarbete. Ibland behovs lagstiftning for be-
vaka anhorigas rattigheter i arbetslivet. I Storbritannien finns det 6ver tre miljo-
ner personer som kombinerar anhorigomsorg med betalt arbete och dar har anho-
riga lagstadgade rattigheter att kunna fa flexibla arbetstider, ritt att fa ledigt vid
akuta situationer, ritt att inte bli diskriminerad eller trakasserad (113). Anstill-
ningsvillkoren kan péverka hur man kan anvidnda dessa rattigheter, om man ex-
empelvis ar egenforetagare, har ett korttidskontrakt eller ar anstilld via en firma,
kan det vara sa att man inte skyddas av ovanstdende rittigheter.

Lagstadgade rattigheter kan emellertid vara en vag och i forskningen foreslas
att i varje fall mojligheterna att arbeta deltid eller att ta langre tids ledighet inte
enbart ska vara nagot som giller for anhoriga omsorgsgivare (t. ex. 176). Forskare
fran Osterrike (177) fann att det mest efterfrigade behovet hos arbetande anhg-
riga, forutom hjilp fran andra familjemedlemmar, var flexibla arbetstider, mojlig-
het att paverka arbetet samt forstaelse fran chefer och kollegor. Fransk forskning
om arbetande anhoriga fann att fast manga hade tillgéng till flexibilitet i arbets-
schemat, 6nskade nistan tva tredjedelar fler arrangemang som bittre betalt del-
tidsarbete och mer flexibla arbetsforhéllanden (127).

Trots den relativt begriansade Europeiska forskningen i det har omrédet, finns
det tillrackliga resultat for att identifiera nigra av de stora behoven och fragorna
som finns hos arbetande anhoriga, likavil som vilka foretagsmissiga satsningar
som ir relevanta for att mota dessa behov. De foljande avsnitten beskriver nagra
former av arbetsflexibilitet och andra justeringar som kan vara till hjalp for dem
som forsoker balansera, eller det i ssmmanhanget vanliga engelska ordet struggle,
vilket kan oversdttas med kampen for att kunna férena arbete och anhérigomsorg.

Flexibel arbetstid

Mojligheten att ha flexibel arbetstid ar ett av de mest framtrddande 6nskemalen
hos arbetande anhoriga. Det finns en méngd olika former av flexibilitet, till exem-

38 I Eurofonds rapport (123) finns ytterligare forslag till tidsreducerande &tgérder, som
kortare arbetsar och en sorts arbetsdelning. Jag har valt att utelamna dessa forslag men for
den som vill veta mer om just dessa atgirder héanvisas till rapporten.
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pel nir det giller att borja eller sluta arbetsdagen, att kunna ha en ”sparbank”
med tid for att ta ut vid behov, att ha en komprimerad arbetsvecka, att kunna f&
byte av skift, eller att ha flexibel semester.

Man ska dock vara medveten om att i vissa arbeten &r flexibla arbetstider svart
da de exempelvis &r tids-, kund- alternativt klient-beroende. Samtidigt har del-
tidsarbetare inte alltid s& stor tillgang till flexibelt arbete oavsett arbetstyp, och en
del deltidsarbetande anhdriga upplever att de inte blir medriknade nir det géller
karridrviagar. Sparad tid (i en tidsbank) ses ibland som en forsikring vid olika
nodfall eller akututryckningar, men ocksa som ett bevis (infér arbetskamrater och
chefer) pa att alla timmar fylls &ven om den anhorige ibland maste ga tidigt fran
jobbet.

Den hir typen av flexibilitet tdcks sidllan av arbetsrittsliga regler och anvands
oftast pd sektors- eller arbetsgivarniva. Samtidigt ska man inte forlita sig pa att
lagstiftning loser alla problem. Arbetsgivare har darfor en nyckelroll nir det géller
att mojliggora nodvindig flexibilitet for omsorgsgivande anhoriga, likaval som att
vidta métt for att sdkerstilla att de inte blir forbigingna i karridren. Stodjande
attityder, och praktik, bland chefer och 6verordnade ar viktiga for att sdkerstilla
att det finns flexibilitet nar det behovs.

Att som anhorig kunna vara tillgadnglighet pa arbetet

Den forskning som finns pa omradet visar att avbrott i arbetet, for exempelvis
telefonsamtal om den nérstdende, eller att behova lamna arbetet for att ta itu med
akuta fragor, dr mycket vanligt bland anhdriga omsorgsgivare. Att slippa oroa sig
for den nirstdende ar en viktig friga for anhoriga (178). Det ar ocksa vanligt med
tillfalliga avbrott under arbetsdagen pd grund av omsorgsansvaret. Det finns
mycket som chefer kan gora for att underlitta den anstilldes situation. Tillgédng
till en telefon for att skota omsorgsrelaterade drenden ar en sak, vilket kanske inte
s aktuellt i ett land som Sverige dar de flesta har mobiltelefon, men att daremot
fa lov att ta emot samtal och att kunna ringa pa arbetstid ar betydelsefullt. Mer
avancerat tekniskt stod kan ocksa vara viktigt, som mdjligheter att bli kontaktad
via larmservice under arbetstid eller att ge tillgéng till webbkamera sa att man kan
kontrollera hur den néarstdende mar i hemmet (ibid).39 Det kan ocksa vara viktigt
att vid tillfalliga nodsituationer fa lov att ta med den néarstéende till arbetsplatsen,
eller att uppléta ndgon plats i narheten for detta &ndamal.

Distansarbete (teleworking)

En EU-enkét fran 1998 (175) gav bland annat data om anhoriga omsorgsgivare
som arbetade hemifrdn. Aven om data #r relativt gamla, kan en del av resultaten
dndéa diskuteras. P4 den tiden arbetade ungefar en av sju (14 %) forvarvsarbetande
anhoriga enbart hemifran, och en av fem (22 %) arbetade hemifran ibland. Det

39 Har finns en etisk problematik som jag inte gar in pa men som bor diskuteras.

107



var vanligare att anhoriga omsorgsgivare i arbetade hemifrén &n de som inte var i
den situationen. Diaremot, uppgav en av tre anhoriga som inte arbetade hemifran,
att de hade intresse av att gora det i framtiden.

Totalt sett visar resultaten att distansarbete (d&tminstone ibland) kan vara rele-
vant och intressant for en hel del anhoriga, &ven om data ocksa visar att den kom-
binationen inte nédvandigtvis var det framsta valet. Det tyder pa att mojligheten
att fa g hemifrén for att arbeta och att komma ifran hemsituationen for en stund,
ar viktig for manga anhoriga.

Uppmaéarksamhet och forstaelse fran chefer och
kollegor

Anhoriga omsorgsgivare rapporterar ofta problem beroende pa bristande kunskap
och forstaelse bland chefer och kollegor, likavil som negativa attityder. Negativa
attityder kan oka stressen for anhoriga och ocksd gora dem mindre bendgna att
ansoka om eller anvinda nédviandig flexibilitet. Studier visar att stodjande och
flexibla chefer och forstielse fran kollegor hjalper anhoriga att klara av situation-
en (13).

En brittisk undersokning om fordldrar till barn med funktionshinder fann att
manga av dem inte hade bett sin arbetsgivare om flexibla arbetstider trots att
engelsk lagstiftning ger dem sidan ratt och trots att de flesta ville ha flexibilitet
(5). En orsak till att de inte hade efterfragat detta var att de trodde att deras ar-
betsgivare inte skulle 1dta dem fa det, eller av oro for att det skulle pdverka deras
karriir, eller oro for reaktionen bland arbetskamrater. Aven annan forskning vi-
sar, att oavsett om arbetsplatsen har en anhorigvinlig policy, blir inte skillnad stor
om inte den egna chefen eller kollegorna ar stédjande (123). Saknas det forstéelse
bland chefer och kollegor dr med andra ord vare sig lagstiftning eller policy ett
tillracklig skydd.

En annan brittisk studie utformades for att undersoka chefernas kunskap om
behoven hos arbetande anhériga och for att se vad arbetsgivarna kan gora for att
mota dessa behov, samtidigt som de ska passa in i arbetskraven (111). Eftersom
regeringens agenda ir att man ska stddja informella omsorgsgivare si att de kan
stanna kvar i sitt arbete var syftet med studien att undersoka dessa mdgjligheter.
Resultaten bygger pa kvalitativa intervjuer med 13 personalchefer eller motsva-
rande béde i privat och i offentlig sektor. Arbetsplatsernas storlek varierade frén
20 till 6ver 5 000 anstillda. Anstillda i den offentliga sektorn hade kommit langre
nar det giller att erbjuda olika mdjligheter att vara ledig, flexibla arbetstider och
vissa faciliteter pa arbetsplatsen. Samtidigt hade storre foretag storre chans att
erbjuda den sortens st6d dn smé foretag, men det var fortfarande mgjligt for sma
foretag att erbjuda flexibilitet och hjalp till anhoriga i sin arbetsgrupp.
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Halsa, valbefinnande och foretagshéalsovard

All tillganglig forskning visar att stress och halsoproblem kan uppsta i forhallan-
det mellan anhorigomsorg och yrkesarbete, samtidigt som betalt arbete ocksa kan
ge minga fordelar for anhorigas hélsa och valmaende. Det finns engelsk forskning
som visar att det dr de motstridiga kraven mellan omsorg och arbete som péver-
kar anhorigas hilsa, mer dn det egna arbetet (13, 127). Arbete pa foretagsniva for
att forbattra balansen mellan arbete och 6vrigt liv och for att minska pressen pa
arbetande anhoriga kan forebygga hilsorisker. Samtidigt kan arbetsgivare an-
vinda de hir aspekterna med hanvisning till hélsa och trygghet, for att frimja
foretagshalsovard och andra initiativ for att fa ett battre klimat pa arbetsplatsen.

Omsorgsrelaterat stéd och arbetsgivares kunskap om
offentligt stod

Aven om ovanstiende rubriker i kapitlet har handlat om arbetsrelaterade #nd-
ringar for att underlitta for anhorigviardare s kan arbetsgivare ocksa spela en
viktig roll genom att uppmirksamma behoven som kan uppsta i relation till om-
sorgsgivarrollen. Det kan t ex handla om:4°

e  Ekonomiskt stod (som forsiakringar, bidrag)

e Information (om vérd och tillginglig service)

e Rdadgivning och hantering av omsorgsfrdgor

e  Stod for anhorigas sjdlvhjdalpsgrupper och ndtverksarbete4!

e Undersokningar eller tips som kan hjdlpa anhériga hitta olika stodser-

vice.

Business case for arbetsgivare 42

Det finns forskning som tyder pa att arbetsgivare som inte ger effektivt stod till
anhoriga med vard- och omsorgsansvar, kan fa hoga kostnader. I Storbritannien,
har gruppen Employers for carers, argumenterat for att arbetsgivare behover ge
stod for sina omsorgsgivande anstéllda och att det, langt ifran att frangd affars-
massigheten, istéllet 6kar vinsterna for foretagen (179). I enlighet med deras ana-
lys ger ett sddant flexibelt st6d foljande vinster: reducerar sjukskrivningar, ckar
tjanstvilligheten, ger personalengagemang samt Okar de anstdlldas moral. De
noterade ocksa att organisationer som har introducerat flexibelt arbete och speci-
ella arbetsarrangemang for anhoriga omsorgsgivare har bedomt sig som fram-
gangsrika.

40 Har tar jag enbart upp de forslag som dr anvindbara for svenska forhallanden.

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

42 Business case kan narmast 6versittas som affarsidé som bygger pa en metod eller teknik
for att utveckla underlag for ett bra beslut.
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Med en beredskap for anhoriga omsorgsgivares akuta behov behover du inte
hantera en tillfillig franvaro, och du dr potentiellt beredd att ta hand om en
ldngre bortavaro. Om du inte kan hanterar det konstruktivt far du andra kost-
nader. Kostnaden for att rekrytera en ersdttare dr jamforbar med kostnaden for
2-3 dagars akutfranvaro. Att hjalpa anhoriga genom stod eller speciell ledighet
betyder ett sparande for foretaget pd omkring en miljon pund per Gr (179) (fritt
Oversatt).

Det finns saledes ménga exempel pa enkla och effektiva ageranden frén arbets-
givare som hjilper anhoriga att fa balans mellan arbete och anhorigomsorg (flex-
ibla arbetstider, akutledighet, flexibel ledighet, arbetsplatsstod i anhorigfragor,
enkla anordningar (t ex tillgang till parkeringsplats nira arbetsplatsen for att gora
det enklare att komma till och frén arbetet). Anstillda foredrar speciellt flexibla
arbetstider som den basta hjidlpen (13). "Employers for carers” konkluderar med
att erfarenhet visar att sddan flexibilitet kan reducera franvaro och genom det
minska kostnader. Deras erfarenhet ar dven att sddan flexibilitet sillan anvinds
felaktigt utan istéllet 6kar lojaliteten och arbetsengagemanget.

Svenska erfarenheter av arbetsgivarinitiativ

En pionjar i svenska sammanhang dr Sveriges Radio och deras projekt kring ar-
betsgivare for anhoriga, i (180). Deras policy ar att chefer i utvecklingssamtal ser
till att det finns en balans i livet mellan arbete och fritid. I dessa samtal kan &ven
en omsorgssituation for en anhorig eventuellt synliggoras och da ska chefen
kunna hénvisa till var de kan fa stod i samhaillet och eventuellt diskutera hur chef
och medarbetare tillsammans kan underlidtta under vissa perioder. En slutsats
fran projektet var att man bor ha en utbildning av mentorer och att denna kompe-
tens ska ligga under personalenheten.

Ett annat svensk projekt med inspiration frén engelska Carers UK samt Sveri-
ges Radios satsning, ir en studie som utfordes i tvA kommuner och tillsammans
med kommunernas niringsliv (180, 181). Under dren 2007-2009 genomfordes
utvecklingsprojekt, Anhorig mitt i livet. Projektet innebar att sju chefer och/eller
medarbetare vid sex foretag/organisationer med anknytning till kommunerna
genomgick en utbildning i anhorigstod. Utbildningsmomenten innehdll besok av
anhoriga, forevisning av hjalpmedel samt olika féredrag/forelasningar. Deltagar-
na blev sedan intervjuade for att beskriva sina erfarenheter av utbildningen och
det var tre aspekter som framtriadde som viktiga; gruppsammanséttningen, kom-
binationen av de olika utbildningsmomenten, relationen mellan samtal, reflektion
och foredrag. Deltagarna betonade virdet av att ha deltagit i en grupp som bestatt
av personer fran olika foretag och organisationer. Det fanns behov av att ta fram
en policy for verksamheten som omfattar stod till medarbetare som ar i en om-
sorgssituation. Implementering, dar hogre chefer ska séakerstilla att stodet finns,
forankra en policy i ledningen, kombinera en forankring i ledningsgruppen med
ett parallellt arbete gentemot forsta linjens chefer. Hur ménga som ska engageras
i fragan kring anhorigstéd beror pa storleken pa foretaget eller organisationen och
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diarmed antalet anstillda, men ocksd av hur verksamheten dr lokaliserad och
strukturerad.

Slutsatsen var att det behovs en 6kad medvetenhet om anhérigomsorg och dess
konsekvenser i samhillet. Det kan bli aktuellt att subventionera tid fér anhorig-
omsorg frin foretagens sida dven om man ocksd efterfrigar en lagstiftning som
skulle stodja detta. Rétten till vard av barn nimndes som en lag att likstdlla med.
Deltagarna sig behov av att frigan uppmirksammas i samhillet och att politiker
pa lokal och nationell niva blir varse behoven av tydligare stod for anhériga som
ocksa dr yrkesverksamma. Vikten av utrymme for privatlivets fragor pa arbets-
platsen har kommit i fokus genom satsningen, men ocksé att avdramatisera anho-
rigstod som négot som kriaver expertis. Att stédja anhoriga omsorgsgivare pa ar-
betsplatsen sags inte som nagot komplicerat eller kontroversiellt av dem som del-
tog i projektet, tvirtom menade de att det utgor grunderna i ett medmanskligt
tankande som foretagen och organisationerna kanner igen pa andra omraden.

Genom att engagera nyckelpersoner och/eller ledningen vill deltagarna séker-
stilla att frigan uppméarksammas, och att ett enhetligt ramverk fér anhorigstod
utformas i foretagen. Det kan vara personalansvariga som ska arbeta med struk-
turfragor och informationsspridning till chefer och medarbetare, men de kan
ocksé tinka mentorsrollen i foreningens organisation. De papekar att det finns en
risk att peka ut enskilda medarbetare som projektansvariga for en fraga som an-
horigstod, eftersom den typen av struktur ofta medfor att det blir tidsbegriansade
projekt som knyts till enskilda medarbetare och att allt blir helt beroende av deras
engagemang i fragan. Det behovs darfor ett tydligt och kontinuerligt engagemang
fran ledningen i denna typ av frdgor och anhorigstod fortjanar att bli en stindigt
dterkommande fraga p& agendan i framtiden, med férankring i policys och verk-
samhetsplaner (ibid.).

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

Avslutande reflektion

En 6kande kunskapsmassa till trots har det inte tagits manga svenska initiativ till
satsningar pé att foretag eller andra arbetsplatser ska fi kunskap om informell
omsorg och hur det kan paverka deras verksamhet. Det finns ett fatal tidigare
studier av hur det ar att vara anhorig omsorgsgivare och yrkesverksam i Sverige
idag. Vi vet en del om hur manga som berors, och hur de paverkas, genom nagra
olika studier som genomforts (1—3). Dartill finns internationella studier som visar
att det kan vara péfrestande att ha multipla roller, som bade arbetstagare och
omsorgsgivare, men att den relationen inte ar given (13, 15). Det forefaller dock
som om forviarvsarbetande anhoriga under svenska forhallanden ser béde for- och
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nackdelar med att kombinera arbete med anhorigomsorg: & ena sidan kan det
upplevas som att omsorgsarbetet inkriaktar pa arbets- och familjelivet men samti-
digt kan arbetslivet utgora en plats dar man kan fokusera pa omraden som ger en
egen utveckling och dar ens kompetens tillvaratas (16, 182). Arbetet kan ocksa
vara en avkoppling frdn omsorgsarbetet. Att fa stod pa arbetsplatsen ar viktigt for
att kunna kombinera rollerna. Det stod som efterfragas ar framst flexibilitet i ar-
betstider, bra offentlig omsorg s& man kan arbeta utan att behva oroa sig for den
narstiende, mojlighet till ekonomisk ersdttning om man maste ta ledigt f6r anho-
rigfrdgor, samt att slippa vara samordnare av alla virdkontakter som en del per-
soner med omsorgsbehov har (183).

For majoriteten av alla anhoriga med omsorgsansvar, och oavsett land, verkar
det som den foredragna l6sningen ar att fortsdtta arbeta som tidigare medan de
ocksa ger omsorg. Pa arbetsgivarnivd kan man se att ett anhorigvanligt arbetsliv
erbjuder flexibilitet for att mojliggora detta. For nagra anhoriga ar det majlighet-
en att minska arbetstid som fungerar bast. For vissa anhoriga ar den basta, eller
enda 16sningen, att tillfalligt sluta pa grund av omfattande omsorgsansvar. Att fa
tillgang till dessa mdjligheter genom arbetsgivaren och for att minska den person-
liga kostnaden ar nyckellosningar i sddana fall. Flexibilitet i hur man lagger upp
arbetet ar en central friga nir det giller stod samt att utforma annat stod pa det
sétt att det kan erbjuda ett verkligt val for arbetande anhoriga.

Arbetsgivare kan ocksé gora viktiga insatser for omsorgsgivande anhoriga ge-
nom att exempelvis ge information om service, tillgang till radgivnings- och stod-
service, likavil som hjilp med ekonomi. Det finns ocksd manga anhoriga i yrkes-
verksam alder som stir utanfor arbetsmarknaden. Dar behovs olika steg som
hjalper till att fA dem att &terkomma i arbete, inklusive mgjligheten att fa lampliga
arbetsarrangemang som deltidsarbete, likavil som accepterande attityder till olika
sétt att stodja omsorgsgivande anhoriga.

Arbetsplatser ar olika bade vad giller att vilja och ha mdjligheter att kunna
svara mot behoven hos den hir gruppen av anstillda. Arbetsplatser skiljer sig &t
med tanke pd konssammansittning, utbildningsniva, arbetsrelationer (kollektiv-
avtal och proportioner av fackligt anslutna, samt vilka kollektiva 6verenskommel-
ser som finns). Det ser ocksé olika ut nir det giller andra faktorer som kan skydda
anstillda som befinner sig i klim mellan arbete och omsorgsforpliktelser, det
handlar bland annat om nivaer av individuell frihet och produktionskrav. Det
giller att identifiera variationer i arbets- och vélfardspolitik som kan anvidndas for
att tydliggora behoven bland skilda grupper av anstillda. Anstillda ar ingen ho-
mogen grupp och det ar osannolikt att det kan finnas ett standardsvar eller en
enda 16sning. Viktigt att tdnka pa ar ocksa att forslagen ovan géller personer som
ar anstillda, manga personer i Sverige ar egenforetagare (och ménga egenforeta-
gare ger ocksa anhorigomsorg).

Eftersom svenska lagar nar det géller omsorgsansvar och hjalpbehov ser an-
norlunda ut jamfort med de flesta andra lander i varlden, ar det viktigt att tinka
over konsekvenser av eventuellt forandrad lagstiftning. Det 4r med andra ord
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viktigt att inte stifta lagar som Okar pressen pa att utfora anhorigomsorg utan
istéllet ha en lagstiftning som kan hjalpa manniskor och mojliggora en reell valsi-
tuation.
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KaPITEL 10

Ekonomiska konsekvenser av anhorig-
omsorg

En sammanfattande diskussion

Vardarbete, lds kvinnors oavlonade vardarbete, har legat till grund for hur
man har resonerat. Man har inte diskuterat eller reflekterat over lon, be-
talning, ekonomiska konsekvenser av vardarbete inom familjen.

Deltagare i BLN 2013.

Man hittar andra virden i livet.... Men att vara anhorig till ett handikappat
barn dr speciellt genom att man alltid blir kvar i rollen, det blir aldrig na-
got slut trots att barnet blir vuxet. Deltagare i BLN 2013.

Anhoérigvard paverkar sdvdl familjeliv som fritid. Det paverkar allt.
Deltagare i BLN 2009.

Ndr pappan blev sjuk blev var son mer aggressiv och han slass mycket.
Deltagare BLN 2013.

Vad hédnder om jag blir sjuk? Inte orkar? Bittre uppfoljning i kommunerna
efter insjuknandet. Hjdlp hitta i myndighetsvdrlden. Information om att det
finns hjdlp att f&, och vilken hjdlp. Att fa veta att vi i var kommun har sd
kallade trygghetsplatser for akuta behov.

Deltagare i BLN 2013.

Inriktningen for den hir kunskapsoversikten dr ekonomiska konsekvenser av
anhorigomsorg och dar péverkan pa arbetslivet ar en viktig del. Bade svensk och
internationell kunskap redovisas, jag har dven sokt belysa det juridiska ansvaret
for individers behov av vard och omsorg i nagra olika lander. I Sverige ligger sa-
dant ansvar pd samhallet, och anhériga har inget omsorgsansvar for vuxna perso-
ner. Trots lagstiftningen ar det emellertid uppenbart att anhoriga har fatt ta 6ver
alltmer arbete och ansvar. Aven om det #r viktigt att kunna hjilpa sina nirstiende
och de goda sidorna med anhorigomsorg inte ska forringas, finns det numera
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mycket kunskap om hur individer savil fysiskt, psykiskt som ekonomiskt kan
belastas av sddant ansvar.

De som kombinerar forvarvsarbete och anhorigomsorg ar den storsta gruppen
av anhoriga. Anhorigomsorgens péverkan pa forvarvsarbetet ar ett omrade som
lange har uppmirksammats internationellt och som borjar fA mer uppmarksam-
het dven i Sverige. Ekonomiska konsekvenser av anhorigomsorg ar nagot som
skir igenom alla &ldrar, relationer och skil fér anhorigomsorg, dven om den
mesta kunskapen finns om anhériga till dldre personer. Fordldrar samt makar,
och oavsett alder, ger vanligen den mest omfattande omsorgen och deras liv pa-
verkas generellt sett mest. Medelélders barn till dldre féraldrar dr emellertid den
storsta gruppen som ger anhorigomsorg och darfor ar det ocksd ménga som pa-
verkas. Hjidlpens omfattning beror bade pa den nirstdendes hjdlpbehov och pa
hur mycket stod som ges av samhillet. Det finns ett monster som innebir att ju
mer omfattande omsorg och hjilp anhoriga ger, desto mer paverkas livskvaliteten
till det simre. Kvinnor uppger i hogre grad 4n mén att omsorgsgivandet paverkar
livskvaliteten negativt. Dessa generella drag for anhorigomsorg har en stor Gver-
ensstaimmelse savil i Sverige som internationellt.

I det svenska vilfardssystemet finns en arbetslinje vilket innebar att forvarvs-
arbete har en avgorande betydelse for den enskildes ekonomi, sett till savil nutida
16n som framtida pension, men ockséd nir det giller full tillgadng till socialférsak-
ringssystemet i form av exempelvis sjukpenning och arbetsloshetsersittning. 1
Sverige finns en malsidttning om jamlikhet och jamstilldhet, bland annat genom
att soka ge lika mojligheter och skyldigheter for kvinnor och mén att kunna arbeta
och forsorja sig. Eftersom den mesta forskningen kring anhorigomsorg och for-
varvsarbete kommer fran internationella studier ar det viktigt att poangtera beho-
vet av att se omrédet ur ett svenskt perspektiv, beroende pa den specifika lagstift-
ningen bade vad géller arbetslivet som vilfardsstaten.

Bokens syfte ar att besvara fragorna:

e Vad innebir forandringarna inom den offentliga omsorgen for anhoriga
med hjilpbehévande nirstdende?

e Vad kan anhorigomsorg innebéra for mojligheterna att yrkesarbeta?

e Vad kan anhorigomsorg innebéara for privatekonomin?

e Vad kan anhoérigomsorg innebira ur jamstilldhets- respektive jamlik-
hetsperspektiv?

e Hur dr det i Sverige i jamforelse med andra linder nir det giller lagstift-
ning och praktik for att skydda anhoriga?

e Vad finns det for ekonomiskt stéd for anhériga och hur fungerar det? I
vems intresse utformas anhorigstod och hur diskuteras det kring stod?

e Hur kan arbetsgivare underlitta for anhoriga som ger omsorg?

e Vilka strategier kan identifieras for att minska anhorigas kostnader?
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Efter att ha besvarat fragestillningarna och jamfoért med vissa internationella
resultat avslutas boken med en diskussion kring de fordndringar som skett inom
den offentliga omsorgen och som gett konsekvenser for anhoriga. I det har sam-
manhanget ar det framfor allt ekonomiska konsekvenser i form av férsamrade
mojligheter att forsorja sig som avses.

Vad innebér férandringarna inom den offentliga omsorgen for anhoriga med
hjalpbehévande nirstdende?

Nedskarningarna inom den offentliga dldreomsorgen har fatt tydliga effekter
for anhoriga som har fordubblat sina insatser de senaste 30 aren (1). Inkluderas
anhoriga till yngre personer med funktionsnedséttning blir omfattningen av an-
horigas insatser storre, for de med mindre funktionsnedséattningar, eller sjukdo-
mar som inte riknas till personkretsen for LSS, har alltmer fétt forlita sig pa an-
horiga (778). Att det har blivit svarare att fa offentlig hjalp kan vara en forklaring
till att farre har hemtjianst, men det verkar ocksd som om de kvalitativa bristerna
inom hemtjinsten med ménga olika hjdlpare, tidsbrist samt f& mdjligheter att
péverka innehéllet i hjalpen, har lett till att dldre personer inte soker, alternativt
ibland tackar nej till hjdlp. Hemtjansten har genomgéatt forandringar 6ver tid och
har & ena sidan blivit alltmer standardiserad vilket bland annat inneburit att det i
vissa kommuner finns riktlinjer for hur 14ng tid en insats far ta, dar rader saledes
en likhetssyn pa dldres behov. Samtidigt finns forestidllningar om att dldre har
olika behov och darfor ska det finnas olika utférare som ska tillgodose dessa varie-
rande behov. Valfriheten ar dock begransad till att fa vilja utforare. Utover detta
verkar det bland dldre finnas forestillningar om att hemtjanst enbart ar till for
dem med stora behov och att det darfor inte dr nagon idé att soka offentlig hjalp
(184). Till saken hor naturligtvis den ofta smartsamma processen i att ga fran
sjalvstandig individ till att bli i behov av hjilp. Att soka offentlig hjalp innebar att
bekrifta denna forandring och det ar inte ovanligt att dldre forsoker forskjuta ett
sddant erkdnnande (4). Sammantaget innebér detta att anhoriga har fatt trada in
och ge hjilp, antingen som ensamma omsorgsgivare eller tillsammans med sam-
hillet. Trots att anhoriga ofta forvintas vara medarbetare till hemtjansten har de
sdllan nagot inflytande 6ver denna hjalp (16).

Vad kan anhoérigomsorg innebéara fér mojligheterna att arbeta?

Anhorigas 6kande insatser far effekter pa flera sitt, inte minst vad géller yrkesli-
vet. Av de cirka 1,3 miljoner som i Sverige ar 2012 gav hjalp till ngon nirstdende
var 900 000 i arbetslivet. De senaste berdkningarna, och enbart kring dem som ar
45—66 ar, visade att cirka 140 000 personer i Sverige, merparten kvinnor, har
blivit paverkade i sin arbetssituation pa si satt att de har minskat i arbetstid, slu-
tat arbeta eller gitt i pension tidigare dn beridknat (2). Sambandet mellan omfat-
tande omsorgsinsatser till fordldrar och lagre forvarvsfrekvens, ar lika starkt i de
nordiska landerna som i resten av Europa (3). En del anhoriga slutar att arbeta,
att forsoka identifiera vad som péaverkar beslutet att helt limna arbetsmarknaden
ar emellertid svart eftersom det vanligen ar flera faktorer som samverkar. Nar det
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giller anhorigomsorg och arbete finns det emellertid ett gemensamt resultat; om-
fattande anhorigomsorg paverkar valet att g ner i arbetstid, men trots att det
finns en grupp som har stor omsorgsborda ar det f& som valjer att helt laimna ar-
betsmarknaden.

Det vanligaste ar séledes att fortsatta arbeta utan forandringar i arbetstid,
ibland under en alltmer 6kad stress och med eventuell ohilsa som f6ljd. Det kan i
sin tur leda till sjukskrivningar och svérigheter pa arbetsmarknaden. Inte Gver-
raskande rapporterar manga anhoriga i Sverige att omsorgen gett effekter for
arbetssituationen, oavsett om de minskat sin arbetstid eller inte (2). Deras kon-
centration pé arbetet paverkas. Omsorgsgivande anhoriga kan inte som sina ar-
betskamrater delta i sociala arrangemang. En del rapporterar att de forlorar tid
och 16n genom att de méste f6lja med till l1dkare eller ta hand om akuta situationer
(182). En del av franvaron kan planeras och arrangeras med chefen men manga
anstillda beskriver situationer dir det inte gar att planera i forvig eftersom vard-
situationen ar oforutsdgbar. Omsorgsgivarna rapporterar ocksa att de anvander
sina semesterdagar eller sjukledighet for att forsoka hantera sina omsorgsuppgif-
ter (2).

Vad kan anhdrigomsorg innebéra for privatekonomin?

Ekonomin kan paverkas pé flera satt. For den som minskar i arbetstid eller slutar
arbeta finns ekonomiska forluster béde i nutida inkomst och i framtida pension.
Ekonomin kan dven paverkas genom exempelvis forlorade karridrmgjligheter. Det
handlar om att inte kunna delta i utbildningar och konferenser, eller att inte
kunna tacka ja till tjanster som ger hogre 16n men kanske innebdr mer arbete.
Foraldrar, och framfor allt mammor till barn med funktionsnedsattning, ar en
ekonomiskt utsatt grupp da det kan vara svart att arbeta heltid i den situationen
och de bidrag som ges kanske inte motsvarar forlusten av 16nearbetstid. Foraldrar
till barn med funktionsnedsittning fortsitter dessutom vanligen sin foraldragir-
ning resten av livet och paverkan pa arbetslivet maste didrmed ses i ett livsper-
spektiv. I en make-maka-relation, eller om man i 6vrigt har gemensam ekonomi,
och en person blir 1dngvarigt sjuk fore pensionsaldern, forloras en inkomst (sjuk-
ersittning, tidigare sjukpension, motsvarar vanligen inte tidigare inkomst) och
den andre maken maéste kanske minska i arbetstid for att klara av situationen,
samtidigt finns hushéllets utgifter kvar, eller 6kar, ibland genom dubbelt boende
via vixelvard eller liknande. Anhorigas ekonomi péverkas darfor inte bara av
minskad inkomst utan dven av 6kade utgifter, som kan vara en f6ljd av sjukdom
eller funktionsnedséttning och som tillsammans med, och i takt med Gkande
egenavgifter, kan bli kinnbara inte bara for dem som har funktionsnedsittning
eller &ldersrelaterade hjalpbehov, utan dven for anhoriga.
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Vad kan anhérigomsorg innebéara ur jamstalldhets- respektive
jamlikhetsperspektiv?

Ett stort antal studier visar att anhorigomsorg ar starkt konsrelaterat med hansyn
till typ och omfattning av hjalp. Kvinnor star for den mesta hjilpen men pa senare
ar har méan i 6kande grad tagit pa sig omsorgsuppgifter och i Sverige finns mer
jamn konsfordelning jamfort med andra lander, det vill sédga att soner ger hjélp i
nistan samma omfattning som dottrar, och ser vi till make-makarelationen ar det
ungefar lika vanligt att mén hjalper sin fru som tvartom. Anhorigomsorg ges i alla
samhallsgrupper men 6kningen av anhdrigomsorg ar storst for déttrar med arbe-
tarklassbakgrund (1). Kvinnor, oavsett relation, ar mer belastade av anhorig-
omsorg, och omsorgen har storre effekter for deras del. Det ar vanligare att kvin-
nor gor forandringar i yrkeslivet som leder till simre inkomst och sdmre framtida
pension (2). Till detta kommer att kvinnor med annan etnicitet &n majoritetsbe-
folkningen ar mer troliga att paverkas av att ha hjalpbehovande narstdende (22).
Ojamlikheten forstarker att olika grupper far olika livsbetingelser och framtidsut-
sikter.

Hur ar det i Sverige i jamfoérelse med andra lander néar det
galler lagstiftning och praktik for att skydda anhdriga
ekonomiskt?

Sverige har en individuell lagstiftning och individens arbete och 16n ar grunden i
socialforsakringssystemet. Behov av vard och omsorg ska tdckas av samhaillet
vilket innebar att det inte finns nagon direkt lagstiftning som skyddar anhoriga. I
forhallande till forvarvsarbete finns dock tva lagar som géller for kortare uppehall
i arbetet; den ena &r lag om ritt till ledighet av trangande familjeskil (30), den
andra ar nirstdendepenning som ges via Forsikringskassan. Den forstndmnda ger
ratt att fa ledighet frdn arbetet och beroende pa kollektivavtal kan séval antalet
dagar som ersittning regleras via arbetsgivaren. Det innebar emellertid att dar det
inte finns nagot avtal finns det heller ingen ekonomisk ersittning utan enbart
ratten att fa vara ledig. Den andra lagen, som internationellt ses som mycket ge-
neros, ger ratt att i maximalt 100 dagar (20 veckor) fa nérvara hos en narstdende
som ar svart sjuk, och att fa ekonomisk kompensation motsvarande sjukersitt-
ning. Det finns ddremot inte nigon ersittning som ticker vare sig 1ang eller kort
ledighet for att hjdlp aldre foraldrar eller andra néarstdende, motsvarande den som
finns for vard av sjukt barn.

Anhoriga har inte négra rattigheter att f4 iterg i arbete om de minskat i ar-
betstid eller slutat arbeta pa grund av den nirstdendes hjalpbehov. Det finns inte
heller négra rattigheter till flexibla arbetstider. Férutom nérstdendepenning finns
det inte nagon rattighet att fa ekonomisk ersattning fér anhorigomsorg. Den en-
skilda kommunen bestammer sjdlv nir det géiller vardbidrag och anhériganstall-
ning
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Internationellt sett ar det inte manga lander som har juridiska rattigheter spe-
cifikt for anhoriga. I de flesta lander ar omsorg om nirstidende ett familjeansvar
dven om sambhallet ofta ger ndgon form av hjilp. I Storbritannien finns emellertid
lagar som stadgar att anhoriga ska kunna fé flexibla arbetstider, ratt till ledighet i
akuta situationer samt ratt att inte bli diskriminerade eller trakasserade i arbetsli-
vet. I Kanada och USA finns lagar om att anhoriga i vissa situationer kan fa skat-
tesdnkningar. I manga lander kan anhoriga f& ekonomisk ersittning men denna
ersattning ser olika ut beroende pé vilket land det giller.

Vad finns det f6r ekonomiskt stdéd for anhériga och hur
fungerar det? I vems intresse utformas anhdérigstéd och hur

diskuteras det kring stod?

Kommunerna har genom Anhérig 300 och liknande statliga satsningar haft 1ang
tid pa sig att bygga upp anhorigstod. Nar skrivningen om kommunalt stod till
anhoriga blev dndrad fran bor till skall i socialtjanstlagen &r 2009 (SoL 5:10),
gjordes liksom i den tidigare skrivningen, inte nagra begransningar i vilka anho-
riga som ska kunna f4 stod, tvirtom poangteras att stod ska ges till anhériga som
vardar och hjalper ldngvarigt sjuk, funktionshindrad, eller dldre narstdende. Ser
man till de utvirderingar som gjorts kring anhorigstod framgér att det framst ar
utformat for dldre makar. Aldre makar har ofta en tung situation och kan behéva
mycket stod, men eftersom dessa har en situation som skiljer sig fran hur det ar
att vara i yrkesverksam alder behovs nya tankegingar i kommunerna nir det gal-
ler anhorigstod.

Ett resultat som framkommit via de BLN som handlar om forvarvsarbete, re-
spektive ekonomi och anhorigomsorg, visar att kommunerna hanterar anho-
rigstod mycket olika. Vissa kommuner har exempelvis avgiftsfri avlosning, i tid
varierar denna mellan 8—30 timmar per manad.43 Andra kommuner har inte
négon avgiftsfri avlosning alls. Ibland handlar det om avlGsningen ges som service
eller bistdnd men det ar inte enda forklaringen. En annan fréga ar naturligtvis vad
som ingdr i avlosningen. Det dr uppenbart att det ibland finns regler i kommuner-
na som forsvarar for anhoriga att kunna vara helt lediga fran anhorigomsorg, de
maéste finnas till hands och av olika skil backa upp kommunens personal. Om ett
syfte med avl6sning &ar att den anhorige ska fa tid for vila och terhdmtning, men
anda maste vara i stindig beredskap, si blir inte sddan avlosningen den hjilp och
stod som var avsett. Om avlosning ska vara ett stod for anhoriga som forvarvsar-
betar kan kommunen inte ha regler som gor att anhoriga tvingas ta ledigt fran
arbetet.

43 Alla kommuner ir inte representerade i BLN. Det kan ddrmed finnas storre variation.
Avlosning ar emellertid ndgot som togs bort fran tidigare skrivelser om anhorigstod, trots
att det ar ndgot av det som efterfragas mest, forutsatt att det haller god kvalitet (min anm).

119



Anhorigstod i olika former ar viktigt for anhoriga och de som far del av det
brukar vanligen uppskatta det som gors, och det har skett en utveckling 6ver tid.
Men vi vet inte hur ménga som far del av anhorigstod och om det verkligen nar
dem som behover det mest. Dessa fragor har funnits i samtliga utviarderingar fran
Socialstyrelsen och ar fortfarande obesvarade. Det finns dock skal att tro att det
saknas en hel del stod da drygt 40 procent av kommunerna inte hade arbetat in
anhorigstod i sina riktlinjer for handlaggning inom &ldreomsorgen (1). Inom
funktionshinderomradet och individ- och familjeomsorg var motsvarande siffror
nistan 60 respektive nirmare 80 procent. Det innebdr exempelvis att kommu-
nerna inte hade tagit fram rutiner for att utreda de anhorigas situation eller for att
informera om vilken hjilp de kan fa.

Trots att minga anhoriga efterlyser ekonomiskt stod, och det ar en av de van-
ligaste fragorna som inkommer till Nka, har den inte fatt stort utrymme som st6d-
form (16). Det finns stor variation mellan kommunerna i hur man anvinder sig av
ekonomisk ersittning till anhoriga, bade hur ofta det sker och under vilka villkor.
Trenden ar dock tydlig, savil anhoriganstéllning som anhorigbidrag har minskat
sedan 1980-talet och det fors inte langre ndgon statistik 6ver dessa ersittnings-
former. Paradoxalt nog har minskningen skett samtidigt som samhaillets ansvar
att stodja omsorgsgivande anhoriga uppmarksammats mer an tidigare i statliga
policydokument. Det har aterkommande péapekats att anhorigas insatser ska
bygga pa frivillighet och att de bor fa hjalp och stéd frin kommunen i sitt arbete.
Till hjalp och stod hor dven ekonomisk ersatining. I den mdn samhdllet engage-
rar anhoriga i vardarbetet bor de fG adekvat ersdttning for sitt arbete. Vi anser
det vara angeliget att de anhériga far en rimlig ekonomisk situation under
vardtiden och ddrmed ett bdttre pensionsutfall” framfordes i en SOU-rapport i
borjan av 1990-talet (185) s.186.

Det har siledes funnits en kunskap och insikt i att savil arbete som ekonomi
kan paverkas for omsorgsgivande anhoriga. Generellt finns det i dagens Sverige
en stor brist pd kunskap och forstaelse for de ekonomiska konsekvenserna av an-
horigomsorg. Den svenska utvecklingen gar darmed i motsatt riktning i jamfo-
relse med 6vriga Europa dar ekonomiskt stod till anhoriga ar det som okar mest.

Ser man till vilka former av stéd som forefaller viktiga for forviarvsarbetande
anhoriga (och andra) kan man dra slutsatsen att lattillgingliga och individuellt
anpassade omsorgstjanster med god kvalitet har en nyckelroll. Vid vissa situa-
tioner kan omstandigheterna vara sidana att ett tillfalligt avbrott i forvarvsarbete
ar den basta 16sningen for bdde anhoriga och nirstdende. Anhoriganstéllning
alternativt anstéllning som personlig assistent kan da vara ett alternativ som
minskar den ekonomiska pafrestningen. Att ge ekonomisk ersittning till anhoriga
kan vara en hjidlpande strategi i olika situationer, men det reser svéra fragor om
jamlikhet och effekter av ford politik. Ekonomiska ersattningar skall darfor ses i
en kontext dar det finns en ordentlig omsorgsplan, inkluderande grundliaggande
utbildning for den det giller, mdjligheter att fortsitta arbeta, samt andra former
av stod till anhoriga, inkluderande praktisk hjalp och avlosning.
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Hur kan arbetsgivare underlatta fér anhériga som har ett

omsorgsansvar?

Produktiviteten pd arbetsmarknaden kan paverkas av att manga som arbetar
ocksa dr omsorgsgivare. Det kan innebira risker for arbetsgivaren genom arbets-
franvaro, simre fokusering pa arbetet, simre produktivitet och ldgre l16nsamhet.
Det finns ocksd en omvind risk, att anhoriga 6verarbetar for att kompensera
eventuell frinvaro och liknande, och med stress, utmattning och kanske sjuk-
skrivning som foljd. Att arbeta fram ett anhorigvanligt arbetsliv kan minska vissa
omkostnader for arbetsgivare och kan hjidlpa anhdriga att klara av att kombinera
anhorigomsorg och arbete. I flera linder i Europa finns projekt med syfte att fa
arbetsgivare att dels uppticka att de har omsorgsgivande anhériga bland sina
anstillda, dels ta fram riktlinjer for hur de ska kunna hjilpa och stétta dessa an-
horiga. Studier visar att bland annat flexibla arbetstider, stodjande chefer och
forstaelse fran kollegor, hjdlper anhoriga att klara av situationen. Det kan gora
arbetsbordan hanterlig och dirmed motverka férekomsten av minskning av ar-
betstider for anhoriga. For dem som vill lamna arbetet under en period kan olika
stod ges for att underldtta aterkomsten i arbetslivet, exempelvis genom att er-
bjuda deltagande i olika aktiviteter eller arbetstraning. Med tanke pa att arbetsgi-
vare har mycket olika forutsiattningar vad giller antal anstillda, vad som produce-
ras, ekonomiska resurser etcetera, behévs undersokningar som tar hansyn till
sddana olikheter.

En fraga som maste stillas ar om omsorgsgivande anhoriga blir mindre attrak-
tiva som arbetskraft. Det framkommer av viss forskning att det finns en riadsla for
att inte bli rdknad som likvdardig om man blir sirbehandlad som anhoérig. I en
brittisk studie uppgav en del anhoriga att de inte hade bett sin arbetsgivare om
flexibla arbetstider trots att lagstiftning ger dem sédan ritt (5). Annan forskning
visar, att trots att arbetsplatsen kanske har en vardvinlig policy, gor det inte stor
skillnad om inte den egna chefen eller kollegorna ar stodjande (123). Detta talar
for att det kanske ar bittre att ha en arbetspolicy som inte sdrbehandlar utan
framjar béattre villkor for alla.

En annan fraga i sammanhanget ar naturligtvis om samhéllet har rad att av-
vara den arbetskraft och skatteunderlag, samt kunskap och erfarenhet, som det
innebér att 1ata anhoriga minska i arbetstid, sluta arbeta eller g i pension for
tidigt. Det rimmar dven daligt med malsdttningen om att alla ska fortsitta arbeta
sé lange som majligt.

Vilka strategier kan identifieras for att minska anhérigas

kostnader?

Forskningslitteraturen diskuterar tre typer av politiska méitt som kan gora det
lattare att kombinera arbete och omsorg. Dessa har att géra med 1) typen av of-
fentlig omsorg som passar bist for att stodja anstillda som har omsorgsansvar, 2)
arbetsmarknadspolitik som fokuserar vad som kan goras for att stotta den hir
gruppen av anstillda, 3) olika former av ekonomiskt st6d till anhoriga, som maéste
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vara borta fran jobbet vissa dagar eller lingre perioder for att ge hjilp. For dem
som vill sluta arbeta for omsorgssyften, kan traning och arbetsgivarstédsprogram
underlitta deras aterkomst i arbetslivet (186). Betalning for anhorigomsorg skall
ocksa beaktas som en mojlighet for vissa grupper att lamna arbetsmarknaden.

Ett annat arrangemang som har blivit diskuterat i ett EU-projekt dr ekono-
miskt stod for langtidsvérd (187). Det har skulle kunna vara en mojlighet till be-
tald ledighet fran arbetet for att hantera situationen for vissa anstillda, och bidra
till battre samarbete mellan familjer och vilfardsstaten med tanke pa omsorg av
dldre. Det skulle naturligtvis ocksa leda till en debatt om jamstélldhet. I Norge,
som ingick i studien, menar forfattarna att en del personer skulle pasté att den har
typen av stod skulle pressa kvinnor att lamna arbetsmarknaden. Andra skulle
emellertid hianvisa till foraldraledighet, och pésté att den har typen av stod fak-
tiskt gor det lattare for kvinnor att atervidnda till betalt arbete efter att deras om-
sorg har upphoért. Om det har ar en relevant atgird beror pd om nagon vill ta le-
digt for att vara hos sina éldrande foraldrar som behover mycket hjalp. Det finns
mycket att ta hansyn till och i Norge var det delade meningar. Lite fler kvinnor dn
min menade att de var beredda att ta sddan ledighet men skillnaden var inte stor.
Majoriteten var dock inte beredd pa en sidan atgard.

Nar det giller paverkan pa den mentala hilsan, kan detta bli uppméarksammat i
policy eller program, med allt fran avlosning till psykologiskt stod och praktisk
hjdlp for anhoriga. Den forskning som finns visar att en kombination av sddana
interventioner, och speciellt stod till sarskilda grupper av anhoriga, ar det basta
stodet.

Det 6kande kvinnliga arbetslivsdeltagandet péverkar vuxna barns majligheter
att hjdlpa gamla foraldrar star det i ménga internationella skrifter. Sverige har
bland de hogsta andelar kvinnor i forvarvsarbete och det géiller ocksa hogt upp i
aldrarna, och det har gillt under 1dng tid. I internationell forskning finns &sikten
att den variabel som kan ge effekt i framtiden ar att det skett en férandring i det
genusspecifika vardgivandet. Kvinnor forvarvsarbetar i allt hogre grad och méan
har blivit alltmer involverade i barnomsorg och obetalt hushéllsarbete. Detta tas
som en intdkt for att det i framtiden kan finnas en omsorgsreserv bland man. Ser
man till svenska forhallanden ar det emellertid ungefar lika stora andelar kvinnor
och man som hjilper gamla fordldrar och i make-maka-relationen ar det ocksa
ganska lika pa det omradet. Det finns inte négra skal att tro att det finns en dold
omsorgsreserv. Daremot ar alla ménniskor i yrkesverksam alder i Sverige, oavsett
kon, beroende av att ha ett arbete och en inkomst. Som en konsekvens av detta
borde arbetsmarknadspolitiken koncentrera sig pa hur det gar att stétta anhoriga
som kombinerar arbete och omsorg. Detta borde vara en viktig politisk riktning.

For att kombinera arbete och omsorg behovs en vilutbyggd och vilfungerande
offentlig omsorg, och ett individuellt anpassat anhorigstod. Anhoriga méste fa
mojligheter att fortsitta arbeta utan att behova minska i arbetstid eller sluta ar-
beta pé grund av anhorigomsorg. I vissa fall finns det inte nigra rimliga alternativ.
Dar kan ekonomiska ersittningar vid tillfallig franvaro, och mojlighet till annan

122



ersiattning vid ldngre franvaro vara en hjilp. Hiar kan man sdga att samhillet
borde ersétta anhoriga sa de inte blir utblottade for att de fyller en offentlig upp-
gift, men som inte skulle fungera med enbart professionell personal. Darfor be-
hovs dven en Gversyn av arbetslagstiftningen for att garantera dtergéng i arbete
for den som tar ledigt av sddana skil, och oavsett om det géller kort eller lang tid.
Samtidigt maste man vara forsiktig med att stifta lagar som ldgger mer ansvar pa
anhoriga.

Avslutning

I Sverige ar omsorg om dldre och handikappade ett samhéllsansvar sprungen ur
tanken om likvardiga medborgare oavsett dlder och funktionsnedsittning, och att
maéanniskor ska ha ratt att fa hjdlp och stéd oberoende av familjesituation. Sverige
tillhor de lander inom OECD som satsar mest resurser pa offentligt finansierad
vard och omsorg for dldre personer. De flesta dldre i Sverige ar ocksa nojda med
hemtjanst och sirskilda boenden, enligt Socialstyrelsens arliga brukarundersok-
ningar. Trots utvecklingen av olika typer av dldreomsorg, har anhorigas hjalp
fortsatt vara den storsta hjdlpkillan, och i samband med minskningen av den
samhilleliga vilfarden har detta blivit extra tydligt. Den generella trenden i Sve-
rige gar mot en “marknadisering” och "privatisering” av vard och omsorg. En del
svenska forskare (t. ex. 78) talar om en “omvénd férdelning” och en “informali-
sering” av omsorgen. Sjilv har jag anvant begreppet “refamilialisering” for samma
fenomen (24). De hir begreppen avser en process dir framfor allt familjemed-
lemmar och sliktingar men dven vianner och grannar har blivit tvingade att ta
over sociala fragor som tidigare var finansierade och organiserade av samhillet
under den tid vilfardsstaten vixte. Den vidldokumenterade forandringen har sitt
ursprung bade fran en dldrande population samt en ekonomisk utveckling inklu-
derande 6kad press pa att minska de offentliga utgifterna.

Aldrepolitiken tycks g& ut pa att begrinsa de 6kande virdkostnaderna for den
idldre befolkningen och att satsa pA hemmaboende och ha hemtjinst istillet for
dldreboenden. Argumentet ar vanligen att hemtjanst anses mindre kostsam. En-
ligt Oppna jimforelser, Véard och omsorg om dldre dr 2012, ir vardkostnaden for
en person i sarskilt boende i genomsnitt 566 000 kronor, en person som bor
hemma med hemtjanst kostar i genomsnitt 143 000 kronor (188) s. 66—67. Det
finns emellertid en grians for vad som ar effektivt nar det galler hemhjalp och ar-
gumentet om lagre kostnader héller inte ndr man ser till mycket hjalpbeh6vande
personer. Inte heller héller argumentet om man tar in bide informella och for-
mella kostnader.

Hemmet som vardplats har sillan diskuterats utifrdn de anhorigas synvinkel.
Hemmaboende for hjalpbeh6vande bygger pa forutsattningen att det gar att fa en
god offentlig vard och omsorg i hemmet. Idag har mycket av det praktiska ansva-
ret lagts 6ver pa anhoriga. Att anhoriga stir for insatsen sidger emellertid ingen-
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ting om kvaliteten pa vare sig arbetet eller relationen. Det séger heller ingenting
om huruvida insatsen upplevs som frivillig eller inte.

Medan samhillet forsoker halla nere kostnaderna for offentliga utgifter genom
att uppmuntra anhorigomsorg, méste darfor frigans stillas om vad det blir for
effekter. Att ta rollen som anhorig omsorgsgivare kan bade vara ett personligt val
och/eller en strukturell nédvandighet. Det finns inte heller ndgon omsorg som ar
gratis, &ven om den utfors utan betalning eftersom omsorgsarbete maste utforas,
och finansieras, for att manniskor inte ska fara illa (47). Foraldrar till barn med
funktionshinder ar mer sjukskrivna &n andra forildrar, och speciellt giller det for
mammor. Det finns inte nagra studier om samband mellan 6kad anhérigomsorg
for dldre och medelalders kvinnors 6kande sjukskrivningstal, men det forefaller
inte otroligt att det kan vara en delforklaring.

Trots att Sverige har en jamforelsevis god tillgang till offentlig omsorg har om-
sorgsgivande en paverkan pa framst kvinnors relation till arbetsmarknaden.
Denna péaverkan leder ibland till negativa konsekvenser. Det saknas ett enhetligt
regelverk som géller oberoende av arbetsgivare och ett skyddsnét som forhindrar
att anhorigomsorg leder till ekonomisk utsatthet och utanforskap, for den som av
olika skil inte lyckas kombinera omsorgsgivande med forvarvsarbete. Det finns
ofta starka asikter om vad som ar anhérigas skyldigheter, och det giller dven i
lander diar omsorgsansvaret ligger pa samhillet. Sddana asikter péverkar hur
praktiken utformas och paverkar ddarmed anhorigas situation. Jag har darfor ge-
nomgaende sokt tydliggéra vem som har vird- och omsorgsansvar.

Behov av anhorigomsorg kan i princip uppsta for alla, oavsett alder, och det
kan innebéra vard och omsorg for personer i alla &ldrar fran sma barn till gamla.
Omsorgsgivande anhoriga ar fler 4n nigonsin och omréadet innehaller en proble-
matik som har betydelse pa flera sitt; inte minst vicker det frigor om demokrati
och jamstilldhet. Det behovs en 6kad medvetenhet om att anhorigomsorg, utéver
alla andra problem, ocksa kan ge ekonomiska bekymmer. Det behovs darfor for-
nyade diskussioner kring vem som har ansvaret for hjalp till dldre och funktions-
nedsatta — men ocksa vad det betyder att vara beroende av anhoriga.

Det dr naturligtvis viktigt att inte enbart se anhdrigas insatser som en boérda.
Det finns stora skillnader i hur anhoriga upplever pafrestningar respektive livs-
kvalitet i den situation de befinner sig i. Det finns dock ett antal olika paradoxer
nir det giller vard och omsorg. Det finns alltid en spanning mellan ekonomiska
och emotionella viarderingar av arbetet. Den har spanningen borde fa mer upp-
marksamhet idag, d4 ekonomisering och marknadisering av virdutbudet definie-
rar vardpolitiken i de flesta europeiska linder. Det kan konstateras att det finns
uppmirksamhet pa kostnaderna for samhillets vard och omsorg, men inte en-
skilda individers kostnader.

Det mest sldende resultatet fran den har kunskapsgenomgangen ar siledes att
anhoriga i Sverige, sett i ett internationellt sammanhang, inte har battre villkor.
Trots att det inte finns négot juridiskt ansvar fir de utféra merparten av arbetet,
och ibland med otillracklig eller bristfillig offentlig hjalp.
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En frdga i sammanhanget 4r om anhoriga far erbjudanden om anhdrigstod
istillet for att den hjilpbehovande far erbjudande om att f& den hjialp som hon
eller han behover frin samhaillet. Lagen om stod till anhoriga kom som en f6ljd av
okad anhorigomsorg. Det ar sjilvfallet bra och viktigt att det finns st6d till anho-
riga men stodet ar inte oproblematiskt. Eftersom anhorigstod kan innebéra att
samhallet sparar pengar kanske det innebar, mer eller mindre medvetet, att mer
ansvar laggs pa de anhoriga. Det finns formodligen anhoriga som inte vill fortsitta
ge omsorg, men som mots av att de kan fa delta i en samtalsgrupp och fa avlos-
ning i hemmet eller via korttidsboende. Fragan &r vad som da sker. Gar det att sta
pé sig och havda att man inte vill? Hur bemots man i sé fall? Och hur blir det d&
for dem som inte riktigt vet om de vill, orkar eller kan? Och hur blir det fér den
som dr i behov av hjilp? Ur ett medborgarperspektiv kanske det basta anho-
rigstodet ar att f& kunskap om lagstiftningen s& att det gar att stilla rattmatiga
krav pa insatser for den néarstdende (om denne inte sjalv har formégan) samt krav
pa hjilp och stod for sig sjalv som omsorgsgivande anhorig.
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