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Forord

Den har dokumentationen bygger pa konferensen "Att stédja
eller varda sina nara: Nordiska erfarenheter", den 30-31 maj
2013 i Stockholm. Evenemanget ar ett av fyra moten som
utgor en del i det svenska ordférandeskapet i Nordiska minis-
terrddet 2013.

PROGRAM FOR SVERIGES ORDFORANDESKAP
I NORDISKA MINISTERRADET 2013 INOM
SOCIAL- OCH HALSOPOLITIK

Under 2013 &r Sverige ordférande i Nordiska ministerradet.
Huvudtemat for det svenska ordférandeskapet i Nordiska
ministerradet &r den nordiska vélfardsmodellen och dess
utmaningar. Det nordiska samarbetet inom social- och
hélsosektorn baseras p& gemensamma vérderingar, vilka
utgor fundamentet i den nordiska valfardsmodellen. Dessa
varderingar handlar om medborgarnas lika méjligheter,
social sammanhallning och trygghet for alla.

UTMANINGAR FOR VARD OCH OMSORG

En gemensam utmaning for de nordiska landerna ar de
demografiska forandringarna och de konsekvenser dessa
far. P& social- och halsoomradet &r en del av utmaningen




NORDISKA ERFARENHETER

ATT STODJA ELLER VARDA SINA NARA

hur landerna ska méta en 6kande andel av aldre i befolk-
ningen som har ett mer omfattande behov av vard och
omsorg. Att diskutera detta och att ta del av varandras
erfarenheter star hdgt pa den svenska dagordningen.

Moten, seminarier och konferenser som Nordens Valfards-
center arrangerar under det svenska ordférandeskapet i
Nordiska ministerrddet, pa uppdrag av det svenska social-
departementet:

11-12 APRIL KONFERENS OM ERFARENHETER
AV ASSISTANSREFORMEN

I de nordiska ldnderna pagar en diskussion kring att skapa
nya eller att vidareutveckla regler om assistans. De svenska
erfarenheterna av den nara tva decennier Idnga assistans-
reformen gor att det finns kunskap om insatsernas kvalitet
och brukarnas synpunkter, reglernas utformning och utveckling
av rattspraxis, ansvarsfordelning och kostnadskontroll samt
ekonomiska prognoser. Syftet med konferensen ar att lyfta
fragan om assistans till en nordisk niva och dela med sig av
de svenska erfarenheterna samt att diskutera utmaningar for
reformen.

30-31 MAJ EXPERTMOTE OM STOD TILL
PERSONER SOM HJALPER ELLER VARDAR
NARSTAENDE

Stoéd och hjalp, vard och omsorg &r ett offentligt tagande

i de nordiska landerna. De nordiska landerna har olika system
for att stodja anhoériga som hjalper eller vardar narstdende.
Expertmétet handlar om méjliga atgarder for att minska dessa
personers ohalsa och svarigheter att kombinera férvérvsarbete
eller studier med vard av narstdende. Aven skillnaderna
mellan kvinnor och man belyses.

30 SEPTEMBER-1 OKTOBER EXPERTMOTE OM
KVALITETEN I ALDREOMSORGEN

De demografiska utmaningarna &r nagot som &r gemensamt
for de nordiska landerna. En del av utmaningen ar en dkande
andel &ldre befolkning med ett mer omfattande behov av vard
och omsorg. I de olika nordiska landerna diskuteras i dag de
basta satten att mata och félja upp kvaliteten i dldreom-
sorgen. Expertmotet syftar till att utbyta erfarenheter kring
nationella uppfdljningssystem for kvaliteten i aldreomsorgen,
hur efterlevnaden kontrolleras samt olika samarbetsinitiativ.



VALFARDSTEKNOLOGI INOM ALDREOMSORGEN
Den nordiska valfardsmodellen bygger till stor del p& inno-
vation och flexibilitet som medel for att méta nya utmaningar.
For att klara de framtida utmaningarna kravs innovativt
tankande och nya former av insatser inom varden och omsor-
gen om aldre personer. Valfardsteknologi kan bidra till 6kad
trygghet, sakerhet, aktivitet och delaktighet i samhallet.

Motet ska inspirera till fortsatt utveckling och implementering
av valfardsteknologi i de nordiska landerna. Vi vill dven
fordjupa samarbetet mellan de nordiska landerna kring
standardisering av digitala trygghetslarm. Har har vi gemen-
samma utmaningar som vi kan tjdna pa att anta tillsammans
- b&de ur de &ldres, skattebetalarnas, kommunernas och
foretagens perspektiv.

L&s mer pa: www.regeringen.se/norden2013

Att stodja eller vdrda sina néra: Nordiska erfarenheter
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NORDISKA ERFARENHETER

Malin Ekman-Aldén, chef fér Aldre- och Funktions-

hindergruppen pa svenska Socialdepartementet,

inledde seminariet Att stédja eller vrda sina néra:

Nordiska erfarenheter.

ATT STODJA ELLER VARDA SINA NARA

"Anhérigfragor far allt storre vikt nar befolkningen blir aldre.
De som lever kring den aldre ar en viktig del i att skapa goda
forutsattningar. Deras insatser behdvs for att det ska flyta, de
behover till exempel koordinera omsorgen.

Men det handlar inte bara om dem som stéttar aldre, utan
aven om dem som ger omsorg till barn som ar allvarligt sjuka
eller har en funktionsnedsattning, eller stottar andra
narstdende.




For samhallet har det stor vikt att manniskor klarar av att
bdde vara anhériga och att delta p& arbetsmarknaden. Men

Bild vénster: den som inte kan eller vill ge omsorg eller stéd maste ocksa
Malin Ekman-Aldén ha mojlighet att saga nej.

frén svenska Social-

departementet.

Det kan vara en gladje att komma i en ny relation som
anhérig, men det kan ocksa vara tungt och jobbigt. Det
behdver vi prata mer om.

Vi har en gemensam nordisk bas, aven om systemen skiljer
sig at. Darfor tror jag pa att jobba i nordiska natverk och jag
hoppas att det har ska bli bérjan p& ndgot Iangsiktigt.”

Liten nordisk ordlista

I denna dokumentation anvands overlag det
svenska begreppet anhérig for dem som tar
hand om sina narstdende. I Danmark och Norge 7
ar begreppet pdrorende, pa Island heter det

adstandandi, adstandendur nar man pratar om
flera. Begreppet uménnunaradili (den som
vardar) finns ocks3, i Finland omaishoitaja/
anhorigvardare, pad Faroarna avvardandi.




ANHORIG I NOD OCH LUST, LENNARTH JOHANSSON, SOCIALSTYRELSEN

Norden saknar kunskap om stod till anhoriga

Lagar och stdd skiljer sig & mellan de nordiska

landerna, sa Lennarth Johansson fran Social-

styrelsen i Sverige. Men gemensamt ar att

forskning om vad som ar ett effektivt stéd saknas.

ATT STODJA ELLER VARDA SINA NARA: NORDISKA ERFARENHETER

Bilden av den nordiska valfardsmodellen ar att vi blir om-
handertagna av det offentliga fran vagga till grav, sa Lennarth
Johansson fran Socialstyrelsen och Aging Research Center,
ARC, tillika forfattare till boken Anhdérig i ndd och lust.

- Men det &r dags att ifr@gasatta den vérldsbilden. Det offent-
liga kan aldrig ersatta insatser fran familjen och det civila




Bild vénster:
Lennarth Johansson,
utredare vid Social-
styrelsen i Sverige.

samhallet. Sett i ett livsloppsperspektiv hamnar vi alla férr
eller senare i en situation da vi behéver fa eller ge omsorg.
Lennarth Johansson gjorde en jamforelse mellan villkoren for
dem som ger stdd eller omsorg till sina nara i de nordiska
landerna.

- Norge, Danmark, Sverige och Island tar upp stéd till
anhoriga i sin socialtjanstlag, medan Finland har en sarskild
narstaendelag. I Danmark, Norge, Island &r stédinsatserna
preciserade, men inte i Sverige.

Landerna skiljer sig ocksad at nar det géller villkoren for att fa
ekonomisk ersattning fér vard av narstdende, konstaterade
han. Villkoren for att f& ekonomiskt stdd varierar.
Forskningen om anhdriga och stdod till anhériga har stora
likheter landerna emellan.

Det som det forskats pa &r framfor allt aldre, makar och
demenssjuka. Forskningen har daremot inte studerat
forvarvsarbetande och foraldrar till barn med funktions-
nedsé&ttning i ndgon stdrre utstrackning. Det saknas ocksa
forskning om effekterna av insatser fér anhériga.

- Det finns nastan ingen forskning betraffande effekterna av
stod till anhériga i Norden, darfér &r kunskapen inte sd stor

om vilka insatser som &r effektiva i vilka situationer och for

vilka anhdriga, konstaterade Lennarth Johansson.

2012 genomfdrde Socialstyrelsen pa uppdrag av regeringen
en studie, Anhdrigas omsorg om narstdende - omfattning och
konsekvenser. De som oftast ger omsorg &r i aldern 45-64 3r.
Siffrorna forstarker insikten att det inte, som man tidigare
antagit, enbart ar dldre som inte langre arbetar som ger
omsorg.

- En inte obetydlig andel av dem har gatt ner i arbetstid.

Det finns mdnga manniskor som lever med dubbla dtaganden,
de forvarvsarbetar och ger samtidigt omsorg till ndgon
nérstaende.

Hur ska samhallet dd ge stod sa att det gar att uppratthalla
balansen mellan arbete och vard?

- Det maste finnas tillgang till vard och omsorg s& att den




anhoriga kan fungera i trygg forvissning om att till exempel
gamla mamma far den vard hon behdver. Men &ven arbets-
givaren har ett ansvar att skapa flexibla arbetsvillkor.

De stodinsatser som hittills erbjudits har som utgdngspunkt
haft tidigare studier av personer som vardar demenssjuka,
berattade Lennarth Johansson. D& har avldsning i hemmet
varit i fokus, liksom dagverksamhet och korttidsboende.

- Men personligt stdd i form av enskilda samtal, liksom
anhoériggrupper, ar ganska val spritt 6ver Norden. Nar det
géller hjalpmedel ligger vi i Norden langt framme. Mycket
spannande hander inom ramen for valfardsteknologi, allt
frdn larm till appar fér smartphones. Det kan ocksa handla
om webbaserade sjalvhjalpstjanster och anhoériggrupper
som kan vara tillgangliga via natet dygnet runt.

NORDISKA ERFARENHETER

Lennarth Johansson understrok vikten av att stotta de
anhdriga.

- Anhériga blir berérda, oavsett hur mycket de vardar. Det
galler inte bara anhdriga till dldre, utan aven till exempel
foraldrar till barn med funktionsnedsattning far svart att
fa sitt livspussel att ga ihop.

Ett annat exempel ar aktuell svensk forskning som rér makar
till dem som drabbats av cancer. Sjukligheten hos de anhériga
har 6kat dramatiskt ett ar senare.

Han uppmanade till en bredare samhallelig satsning for att
fanga upp stodbehoven.

- Tidigare har fragan varit ett ansvar for socialtjdnsten, men
nu maste vi fraga oss: Var finns halso- och sjukvarden?

Vad gor skolan som till exempel upptacker att ett barn med
funktionsnedsattning blir mobbat? Gar det att skapa ett
arbetsliv som fungerar for anhoériga? Diskussionen behdver
handla om hela samhallet.

ATT STODJA ELLER VARDA SINA NARA




VARD OCH STOD TILL ANHORIGA
I SVERIGE

Hur manga anhoérigvardare finns det?

Ndrmare var femte vuxen vardar, hjalper eller stodjer

en narstdende, vilket motsvarar 1,3 miljoner personer.
900 000 av dem &r i férvarvsaktiv alder. Stérsta gruppen
anhoriga &r 45-65 ar.

Hur mycket tid Idgger de ner och hur paverkas
forvarvsarbetet?

1-10 timmar i veckan &r vanligast. Var tionde har gatt
ner i arbetstid, var tjugonde har slutat att arbeta pa grund
av vard till narstdende.

Vilka skillnader finns mellan kvinnor och man?

De ger lika mycket stéd raknat i timmar, man mer prak-
tiskt och ekonomiskt, kvinnor mer socialt och vardande,
vilket kan vara svarare att kombinera med yrkesarbete.

Vilket stod kan de som vardar fa?

Alla kommuner erbjuder samtalsstéd, anhériggrupper
och avlésning i olika former. I ett fatal kommuner kan
man fa anhdérigbidrag, vilket &r en mindre kontant-
ersattning for merkostnader fér varden i hemmet. Inom
socialférsakringssystemet kan anhériga till svart sjuka
personer fa s.k. narstadendepenning, vilket gér det méjligt
att ldamna arbetet med ersattning under 100 dagar for att
stodja en svart sjuk familjemedlem. Likasd kan foraldrar
som vardar ett sjukt barn eller ett barn med funktions-
nedsattning fa vardbidrag fran Férsakringskassan.

Anhoriga blir
berdrda, oavsett hur
mycket de vardar.




FINLANDS NARSTAENDELAGSTIFTNING, o
ANNI VILKKO, INSTITUTET FOR HALSA OCH VALFARD, THL, FINLAND

Unikt system — men stodet har brister

Finland ar det enda nordiska landet som gor ett

ATT STODJA ELLER VARDA SINA NARA: NORDISKA ERFARENHETER

avtal med anhériga som stéttar sina narstaende,

berattade Anni Vilkko fran Institutet fér Halsa och

valfard, THL.

Finland har pa flera satt en sarstallning nér det galler an-
hérigas roll. Till skillnad fran évriga nordiska lénder finns en
separat lag: Lag om stod for narstdendevard (937/2005).



Bild vénster:
Anni Vilkko,
forskningschef, THL.

Men lagen fungerar inte s3 bra som den borde, menar Anni
Vilkko, seniorforskare vid Enheten for aldreservice, Institutet
for Halsa och Valfard, THL.

- Bland annat ar skillnaderna mellan olika kommuners praxis
allt for stor, sa Anni Vilkko.

Landet &r ocksd ensamt om att uppratta regelratta avtal med
anhoriga som vill vdrda sina nara. Kommunerna fattar beslut
om stéd fér narstaendevard och vilka tjanster som kan inga.
Kommunen ingdr ett sarskilt avtal med den anhériga, som
inte maste vara slakt utan dven kan vara ndgon annan som
star néra. Som bilaga till avtalet gér kommunen, den vard-
behdvande och den anhériga tillsammans upp en vard-

och serviceplan, dar anhérigvard och offentliga social- och
halsovardstjanster ingar.

Den anhériga far ett vardarvode (minimivarde 2013: 374
euro/manad, 749 euro/manad vid extra tung period), ledighet
tre dagar i manaden for heltidsvdrdare, pensions- och olycks-
fallsférsékring och social service. Den vardbehévande far
social service efter behov.

- Systemet passar inte s bra for heltidsarbetande yrkes-
verksamma, men fungerar bra fér dem som har gatt i pension
eller som jobbar deltid, menade Anni Vilkko.

Kriterierna for anhérigvarden &r bland annat att den till-
sammans med andra insatser maste vara tillrécklig for att
den vardbehévande ska md bra samt, fore att hemmet ska
vara lampligt fér varden.

- Det &r ocksa viktigt att betona att alla inte vill att de som
stdr dem nara vardar. Personen sjédlv maste vilja.

Det &r trots den sarskilda lagen inte s& manga som vardas
med stédet fér narstdende vard i Finland, omkring 40 000
maénniskor i olika dldrar. Manga som vardar &r éver 65 ar, det
vill sdga make/maka som tar hand om annan aldre person.
Den stérsta gruppen som vardas ar 75-84 ar.

- Kommunens uppgift &r att kontrollera att allt gar bra. Det

borde géras regelbundet och inte bara nar det hander ndgot.
Men hemtjénsten som personerna oftast far inneb&r ocksd en
slags kontroll. D3 finns méjlighet att prata med den anhériga.
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Det hander mycket nar det galler dldreomsorg i Finland for
tillfallet, sa Anni Vilkko. Det har just kommit en lag om
stodjande av den &ldre befolkningens funktionsférmaga och
om social- och halsovardstjénster for aldre, den sa kallade
alderslagen.

Det finns ett nationellt utvecklingsprogram for narstaende-
varden, som &ar ute pa snabbremiss.

- Idén &r att starka narstdendevardares stélining och se till
att de far stod att orka.

Grunderna for att beviljas stdd ska bi mer enhetliga och
eventuellt ska beskattningen av stddet till anhériga tas bort.
Det ska utvecklas stodtjanster och nya alternativ som att
kunna ta lediga dagar och att utveckla regelbundna halso-
kontroller. Det ska komma en paragraf om nérstdendes
stallning i socialtjanstlagstiftningen.

- Det finns anledning att stédja personer som tar hand om
sina anhdriga. En viktig sak ar att gora lagstiftningen mer
omfattande &n den varit tidigare.

Idén ar att starka

narstaendevardares
stallning och se till att
de far stdd att orka.




VARD OCH STOD TILL ANHORIGA
I FINLAND

Hur manga raknas som anhoérigvardare?

Ar 2011 fanns 39 131 officiella anhérigvardare (av
dem &r 20 383 dver 65 ar) som hade ingatt avtal med
kommunen. De informella anhérigvardarna beraknas
vara 6ver 300 000 personer.

Vilka skillnader syns mellan kvinnor och man som
ger eller tar emot hjilp?

Narstaendevard enligt lag om stéd for narstdendevard
fordelas enligt féljande:

Vardbehévande: kvinnor 42 procent, man 58 procent.
Anhérigvardare: kvinnor 69 procent, man 31 procent.




FORHALLANDET MELLAN ANHORIGAS INSATSER OCH OFFENTLIG
OMSORG, SIGURVEIG H. SIGURDARDOTTIR, INSTITUTIONEN FOR
SOCIALT ARBETE VID ISLANDS UNIVERSITET

Man far mest hjdlp av anhoriga

Island behdver mer kunskap om anhdrigas villkor

och om aldre som bor hemma, anser forskaren

ATT STODJA ELLER VARDA SINA NARA: NORDISKA ERFARENHETER

Sigurveig H. Sigurdardottir.

Island har en yngre befolkning an évriga Norden. Ungefar 13
procent ar 65 &r eller dldre. Men &ven pa Island finns det
hemmaboende &ldre som behéver hjilp och vard av sina néra.
21 procent far hemtjénst, 8 procent bor pa ndgon form av
institution.




Bild vénster:

Sigurveig H. Sigurdar-
dottir, Institutionen fér
socialt arbete vid Islands
universitet.

- Kunskapen om samspelet mellan den offentliga omsorgen
och anhérigvarden har varit begrénsad, konstaterade Sigur-
veig H. Sigurdardéttir, docent vid Fakulteten for socialt arbete,
Islands universitet, som disputerat vid Halsohdgskolan i
Jénkoping, Sverige, med avhandingen Patterns of care and
support in old age.

Det star ingenting om stéd till anhériga i de islandska lagarna,
varken i lagen om dldreomsorgen eller i lagen om socialt stod.
Det gar dock att fa en I8g ekonomisk ersattning fér att man
stottar sina narstdende och da inte kan arbeta. Det finns
ocksd avlastning, dagcenter och hemhjélp, som kan betraktas
som stdd till anhériga som vardar sina aldre.

- Det ar viktigt att informera om vilket stéd som finns, dven
om det inte ar direkt definierat som stdd till anhoriga, sa
Sigurveig H. Sigrurdardottir.

Det har gjorts en storre studie, The ICEOLD study, bland aldre
personer éver 65 ar, som inte bor pa sjukhem. Syftet var att
undersdka samspelet mellan informell och formell hjalp. Hjalp
frdn anhoriga visade sig vara vanligare an den frén stat och
kommun. Majoriteten fick hjalp med hushallssysslor, mer
sallan med personlig omvardnad. De som behévde hjalp med
sysslor som stadning, inkdp och matlagning fick antingen
informell eller formell hjalp, sallan bdda.

Balansen mellan informell och formell hjalp ser olika ut for
kvinnor och man, berattade Sigurveig H. Sigurdardottir.
N&r behoven &kar far mannen mer informell hjalp, medan
kvinnor i samma situation far lika mycket som tidigare.
Daremot 6kar den formella hjalpen fér kvinnor vid storre
behov. F6r mannen minskar hjélpen fran stat och kommun.
Vad kan man da dra for slutsatser av dessa kdnsskillnader?
- Kvinnorna hjdlper sina man nar de blir sjukare. De gor till
och med sa stora insatser att den offentliga hjélpen minskar.
Detta kan bero pa att ménnen f&r mer sympati och darmed
stéd som anhérigvardare, medan kvinnorna anses kunna
klara sig sjdlva i samma situation.

Studien visar ocksa att kvinnor, makar och déttrar, &r de

viktigaste hjalparna fér sina man, féraldrar och andra an-
horiga. Sénerna hjalper i férsta hand sina ensamboende

mammor.
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L&nk till Sigurveig H.
Sigurdarddttirs avhand-
ling Patterns of care and
support in old age:
http://hj.diva-portal.
org/smash/record.
Jjsf?pid=diva2:605385

- Sammanfattningsvis kan man saga att samspelet mellan
informell och formell hjélp inte verkar vara s3 stort. De tva
formerna ersatter varandra, sarskilt nar det gdller mannen.
Sigurveig H. Sigurdardottir onskar sig mer diskussion om
dessa fragor.

- Jag skulle vilja att vi pratade mer om att de aldre &r be-
roende av sina anhériga. Vi férsoker ocksa hitta en forklaring
till varfér s manga &r pa sjukhem, jamfort med i vara
grannlénder. Fungerar ideologin att de &ldre ska fa stéd att bo
hemma? Kan det vara sd att hjalpen inte racker till for att
man ska kunna varda sina dldre hemma om man skulle vilja?
Frdgan &r om de &ldre valjer att aka in pa sjukhem i stéllet
for att f& mer hjalp frdn det offentliga i hemmet.

- Vi tror att attityden &r att det &r béattre att vardas pa
sjukhem, for dar far de stéd. Anhériga riskerar inte att hamna
i att ha dem hemma utan att f3 tillréckligt stéd. Det krévs
mer forskning om vilket stéd som de anhdriga skulle behdva.

N3gra begrepp i ICEOLD-studien:

e IADL (Instrumental Activities of Daily Living) = hjalp
med stadning, tvatt, inkép och matlagning.

e PADL (Personal Activities of Daily Living) = hjalp med
att stiga i och ur sang, duscha, pakladning, toalett-
besok.

e Informell hjdlp: ges av familj, vanner och andra
narstdende.

e Formell hjalp: ges av stat och kommun.




VARD OCH STOD TILL ANHORIGA
PA ISLAND

Hur manga raknas som anhérigvardare?

Det finns ingen séker information om hur manga eller
vilka som ger anhérigvard, eller om vilka som tar emot
stod.

Skillnader mellan kvinnor och man
Enligt studien ICEOLD ger kvinnor oftare hjalp till andra,
och de &r oftare ensamma i rollen som vardare.

Finns det skillnader mellan man och kvinnor?

Det finns ingen signifikant skillnad i antal mellan man och
kvinnor som far hjalp. Men medan mannen oftare klarar
sig med praktisk hjalp som t ex stadning och inkép
(Instrumental Activities of Daily Living) behdver kvin-
norna i stérre utstrackning aven mer personlig hjaélp med
sadant som att duscha och kl& p& sig (Personal Activities
of Daily Living). De som behdver denna typ av hjalp ar
oftast kvinnor som &r 80 ar och aldre.

Kvinnorna hjalper
sina man nar de blir
sjukare. De gor till och
med sa stora insatser
att den offentliga
hjalpen minskar.
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“MORGENDAGENS OMSORG - FRA USYNLIG TIL VERDSATT OG
INKLUDERT"”, GERD JUEL HOMSTVEDT, NORGE

Anhoriga vill yrkesarbeta

Omsorgen fran anhdriga &r viktig och omfattande,

men ofta osynlig. Det maste bli tydligt vilket stéd

som finns fér omsorgsgivarna, menade Gerd Juel

Homstvedt fran Helse- og omsorgsdepartementet

i Norge.




Bild vénster:

Gerd Juel Homstvedt,
Helse- og omsorgs-
departementet i Norge.

Anhorigas insatser i Norge ar omfattande, berattade Gerd Juel
Homstvedt fran norska Helse- og omsorgsdepartementet.
Enligt en s kallad melding till Stortinget, “Den usynlige
omsorgen” gérs det omkring 100 000 arsarbetstider inom

den informella, oftast familjebaserade omsorgen i Norge,

att jdmféra med 130 000 inom den offentliga omsorgen.

- Det &r pa tiden att synliggéra och vérdesatta omsorgen fran
familjer, vanner och andra. Med tanke pa arbetslinjen borde
omstandigheterna anpassas for att det ska vara méjligt att
kombinera arbete och omsorg. En del foraldrar till barn och
unga med funktionsnedsattning tycker i dag att det &r svart.

Kommunen kan efter individuell beddmning besluta att ge
omsorgslon. Stodet galler dem som har sarskilt tunga upp-
gifter, som kommunen annars skulle utféra.

- Det &r inte s& att du kan fa betalt for att handla och g& ut
med soporna néar du &r hos din gamla mor. Det férvantas fran
politiskt hall att du ska ta vanligt familjeansvar.

Det ar ocksd kommunen som ansvarar for att se till att den
anhdériga &r lamplig som vardare.

- Den som ar alkoholberoende bér kanske inte se efter en
narstdende, till exempel. Det galler att se till att det blir bra
for bada parter.

Ett dilemma som har diskuterats &r ocksa risken att den
som tar emot omsorgen blir fér beroende av den anhdriga.
- Dar behdvs kontroll och insyn.

Omsorgslénen har fatt kritik for att motverka jamstalldhet,
genom att det framfor allt ar kvinnor som blir kvar i hemmen
och ger omsorg.

- Det finns en risk att omsorgslon forstarker socioekonomiska
skillnader. Darfor ar det viktigt att de som gar in i detta under
I1&ng tid ska kunna upparbeta &ven en formell kompetens. Det
finns férslag pa att utveckla atgérder foér hur detta ska kunna
goras. Det ar viktigt inte minst i forhallande till delar av
befolkningen med invandrarbakgrund.

Majoriteten av foraldrarna till barn med kronisk sjukdom och/
eller funktionshinder énskar vara i arbetslivet, men det finns
undantag, berattade Gerd Juel Homstvedt.
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- Forskningsprojekt har visat att médrar till barn med om-
fattande funktionsnedsattning i stor utstrackning ar och vill
vara i arbete. Det finns dock ndgra sociala skillnader, som att
de med I8g utbildning och invandrarbakgrund i stérre ut-
strackning féredrar att vara hemma. Darfor ar det viktigt att
skapa system som bade ger stéd och méjligheter, men som
inte 6kar risker for segregering, sa Gerd Juel Homstvedt.

Ror det sig om allvarligt sjuka barn under 18 ar kan forald-
rarna fa ledigt for att varda dem i perioder da deras halso-
tillstdnd &r instabilt. Kravet &r att féraldern ar yrkesverksam,
ersattningen frén Folketrygden (jmf Forsakringskassan)
motsvarar sjukpenning och berdknas p8 samma sétt. Folke-
trygden kan d@ven ge upp till 60 dagars ersattning fér dem
som vardar vuxna anhériga vid livets slut.

Kommunen ansvarar fér hemsjukvard och personlig assistans
for invdnare i alla dldrar, samt for avlastning for anhériga. Det
gors alltid en individuell bedémning.

- De kommunala tjansterna ska s& 18ngt som majligt gora att
anhorigas omsorgsuppgifter inte blir for omfattande for att de
ska kunna arbeta. Men sarskilt nar det galler barn, och om
barnets tillstdnd forvérras, sd att det krévs sjukhus, speciell
medicinering, eller att barnet maste vara hemma fran skola,
kan det vara svart for kommunen att ge all den hjélpen pa
ett bra satt.

En offentlig utredning (NOU 2011:17), Nar sant skal sies om
pargrendeomsorg, har sett 6ver reglerna fér anhériga med
sarskilt tunga omsorgsplikter, samt studerat gransen mellan
offentligt och privat ansvar. I betdnkandet beskrevs problem
som att en dkad anhérigomsorg skulle kunna bli p& bekostnad
av deltagandet i arbetsmarknaden. Men omvant kan yrkes-
arbete leda till att man inte kan ge sina anhdriga stdd och
omsorg. Utredarna betonade vikten av att anhériga som ger
omfattande omsorg ska ha en god situation totalt sett, och
mojlighet att delta i samhalls- och arbetslivet.



VARD OCH STOD TILL ANHORIGA
I NORGE

Hur manga raknas som anhoérigvardare?

9 388 anhdriga, ca 80 procent kvinnor, mottog ar 2012
omsorgslén fr&n kommunen foér vard av barn, vuxna eller
aldre. 834 fick vardpeng fér att ta hand om nagon vid
livets slut och 2012 7 973 personer for att varda barn med
allvarlig sjukdom.

Hur mycket tid lagger de ner och hur paverkas
forvarvsarbetet?

Den informella omsorgen motsvarade kring &r 2000
ungefar 100 000 rsarbetstider. En undersékning fran
2011 bland maédrar till barn med omfattande funktions-
nedsattning visade att 25 procent av dem stod utanfor
arbetslivet, en mindre andel, 4 procent av dessa, stude-
rade. Av de 75 procent som arbetade var det 31 procent
som arbetade heltid. (Kélla: NOU 2011:17 Nar sant skal
sies om pargrendeomsorg.)

Skillnader mellan kvinnor och man?

Cirka en tredjedel av dem som har informellt omsorgs-
ansvar &r man. Kvinnor lagger éverlag mest tid pa att ge
omsorg till vuxna i det egna hushallet, men i vissa grupper
har méan passerat kvinnor bade i andel och i tidsdtgang.
Gruppen man 67-74 ar lagger i genomsnitt 50 procent
mer tid pa sddan omsorg, jamfért med kvinnor.

(Kalla: Meld. St. 29 (2012-2013) Morgondagens omsorg.)

Det finns
en risk att
omsorgslon forstarker
socioekonomiska
skillnader.




"ANHORIGAS BEHOV AV ATT BADE VARDA OCH ARBETA”, ASA OLSEN

Foraldrar och barn behover battre stod

Det finns ett visst stdd dem som vardar sina

dldre pa Fardarna, men foraldrar till barn med

funktionsnedsattning skulle behdva betydligt

battre hjalp, menar Asa Olsen fran funktions-

hinderrorelsen MBF.
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P& Fardarna hanger bostader, forvarvsarbete och anhérigvard
ihop, forklarade Asa Olsen fran funktionshinderorganisationen
MBF, Meginfelag teirra brekadu i Fgroyum.




Bild véanster:

Asa Olsen, Meginfelag
teirra brekadu i Foroyum
(MBF) funktionshinder-
organisation, Farbarna.

De flesta maste kdpa eller bygga sitt hus, det gar inte att
hyra.

- Familjen blir sdrbar ekonomiskt om ndgon maste ga ner i
arbetstid for att ge omsorg till en familjemedlem. Nar man
koéper hus tdnker man inte pa att man kan fa ett barn med
funktionsnedsattning eller en aldre fordlder som behdver
hjalp.

Det gar att fa ekonomiskt stdd om man tar hand om &ldre
familjemedlemmar, de som ar éver 67 ar. Men villkoret &r att
personen behdver hjalp dygnet runt. Ersattningen motsvarar
den fortidspension man f&r om man har mist 75 procent av
sin arbetsférmaga (2011 var ersattningen 10 519 DKK). Den
anhorige kan vara akta halft, barn, svarson/svardotter, eller
nagon annan som Socialférvaltningen godkanner.

For att fa stod ska man yrkesarbeta hogst tjugo timmar

i veckan, vid sidan om att ge omsorg till den narstaende.

N&r det ges ekonomisk hjélp gar det inte att f& hemtjanst.

- Det betyder att man ar mycket bunden och har liten tid for
sig sjalv. Det finns mdjlighet till avlastning, men bara nar det
finns plats pa sjukhem. Man kanner som anhérig att det ar
antingen eller: antingen arbetar man, eller s3 &r man anhorig
pa heltid. Ma@nga vagar inte ta hem narstaende ldre.

Situationen ser olika ut beroende p& vilken diagnos den
narstdende har, berattade Asa Olsen. N&r det géller
alzheimersjuka finns det pd Fardarna i dag flera dag-
institutioner och specialiserade vardhem. Alzheimerféreningen
har natverksgrupper och telefonradgivning.

- Bara detta att en anhérig kan ringa in och tala med ndgon
som forstar &r en stor sak. Man férlorar den sjuke lite mer for
varje dag. Det hjalper om andra som har varit med om
samma sak berattar.

Nar det handlar om barn och unga med autismspektrum-
diagnos fungerar systemet mindre bra, menar Asa Olsen.
Stédet ar beroende av diagnos, som tar alltfér lang tid att
komma fram till. Det kan ta I&ng tid mellan att upptécka att
nagot &r fel till att fa tid hos barnpsykolog, upp till ett och ett
halvt ar. Sedan diagnos- och behovsutredning i sex manader,
efter det kommer hanvisning till Socialférvaltningen.
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- De far ingen hjalp fran den offentliga sektorn innan barnen
har fatt en diagnos.

Efter en diagnos &r Socialférvaltningen ratt snabb pa att ge
stéd, men barnen kommer efter de andra i skolan pa grund
av den 18nga véntetiden. Och skolan &r inte rustad att ge
barn med autism ratt stod.

Det st6d som erbjuds ar stédpersoner ett antal timmar i
veckan, samt stéd i skolan. Men i praktiken kan det ta upp
till ett &r innan stédet kommer i skolan.

- Det som saknas ar ndgon att prata med fére och efter en
diagnos. M3nga har misstankar, letar pd natet, gar till lakare
som kanske inte heller vet.

Asa Olsen skulle 6nska att det gick att f& ekonomiskt stod
under en period, sa att en foralder kunde arbeta nedsatt tid
medan barnet blir diagnosticerat. Men kanske skulle det vara
till &n storre hjalp om skolan kunde erbjuda annat stdd.

- Det finns de som flyttar till Danmark p& grund av detta.
Sektorer samarbetar inte. Larare saknar information och

kunskap att hantera och undervisa dessa barn. Det ar inte
sakert att det som psykologen féreslar blir verklighet, sa Asa
Olsen.

Stddet ar

beroende av
diagnos, som tar
alltfor 18ng tid att
utreda.




VARD OCH STOD TILL ANHORIGA
PA FAROARNA

Hur manga anhoérigvardare finns det?

Under 2013 raknar man med att 127 anhoriga far stod
fran det offentliga for att ta hand om familjemedlemmar
som &r 67 ar eller aldre, och som behéver varaktig hjalp.
Vardarna kan vara dkta makar, barn eller deras makar.

Vilket stod far anhorigvardarna?

Stodet till anhorigvardarna ar ekonomisk hjalp, mot-
svarande genomsnittlig fortidspension (2011: 10 519 DKK/
manad). De kan dven fa erséattning for tandlakare, sjuk-
gymnastik, kiropraktor, bland annat.

Foraldrar till barn som har en funktionsnedsattning eller
allvarlig sjukdom kan & ersattning fér merutgifter som de
far i samband med att de vardar barnet i hemmet. De kan
dven fa ersattning for minskad arbetsintakt.




"OMSORG OCH ARBETE", MYRA LEWINTER,
SOCIOLOGISKA INSTITUTIONEN, KOPENHAMNS UNIVERSITET

Viktigt att vara vaksam pa ojamlikhet

Att yrkesarbeta och ge omsorg kan vara svart att
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féorena, konstaterar forskaren Myra Lewinter.

Allt fler arbetar hégt upp i aldrarna. Samtidigt férvantas de

ge omsorg, sa Myra Lewinter, external lecturer, Sociologiska
Institutionen, Kbpenhamns universitet.

- Den nordiska valfardsmodellen har byggt pa full sysselsattning
for bade man och kvinnor. Men nar allt fler lever ldngre blir ocksa
behoven av omsorg stoérre.




Bild vénster:

Majlis Lundgren, Myra
Lewinter och Susanna
Siitonen

Myra Lewinters egen forskning handlar om den omsorg som
ges till aldre, skbéra personer. Men hon menar att resone-
mangen i princip dven kan galla personer med funktions-
nedsattning.

En av de studier hon gjort bland personer i aldrarna mellan
45 och 64 ar visade att 74 procent av kvinnorna och 82
procent av mannen yrkesarbetade. Var tionde kvinna och
nastan var tredje man arbetade till och med mer an heltid.
- Andelen omsorgsgivare som arbetar ar den samma som
bland befolkningen i stort. Det verkar vara sa i resten av
Norden ocksa.

Alltsd bér vi rékna med att manniskor sdvél yrkesarbetar
som ger stod till ndrstdende, betonade hon.

- I mina studier uttrycker omsorgsgivarna framfor allt tva
6nskemal: mer och battre offentlig omsorg och storre flexi-
bilitet i arbetslivet, sa Myra Lewinter.

Danmark ar kant fér att vara generést med omsorg, men allt

farre far hjalp i hemmet. Detta har inte kompenserats genom
ndgon 8kning av antalet platser pa sjukhem.

- Konsekvensen blir osdkerhet och frustration. Manga skriver

till kommunen och kdampar for att fa hjalp till sina narstdende.

Enligt en av rapporterna fran det internationella forsknings-
projektet SHARE far danska pensionarer med god ekonomi
mindre hemtjanst frén det offentliga &n pensionérer med
samre ekonomi. Detta kan ha olika férklaringar, enligt Myra
Lewinter.

- En ar att det ar valkant att personer med god ekonomi ofta
har battre hélsa, och att det skulle avspeglas i detta. En
annan férklaring skulle kunna vara att pensionarer med god
ekonomi kdper hjalp privat - nf%got de gor aven innan de blir
pensiondrer — och att de darfér inte har samma behov av
hjalp fran det offentliga. Om férklaringen &r den sistnamnda
tyder det pd en ojamlikhet mellan rika och fattiga pension-
arer. I s fall ar det viktigt att underséka denna skillnad.

De personer som Myra Lewinter sjalv intervjuade hade forslag
pa vad som bor goéras for att forbattra situationen. Det forsta
férslaget ar att man maste stoppa nedskarningar i den
offentliga hjalpen, eftersom hjélpen inte bara stéttar de aldre
utan dven de anhdériga som ger omsorg.




Lagstiftningen gallande arbetsmarknaden i Danmark ar
mindre omfattande an i évriga nordiska lander, eftersom
mycket avtalas mellan fackféreningar och arbetsgivarorgani-
sationer, konstaterade Myra Lewinter. Det vore bra att bli mer
medveten om skillnaderna mellan landerna, ansag hon. En
idé vore att géra en gemensam undersokning sa att det blir
tydligare att man behdver olika argument for att héja med-
vetenheten om anhérigvardare i respektive land.

Det gar heller inte att anvdnda samma strategier for att
underlatta for anhériga i alla yrkesgrupper, papekade hon.

- En larare kan inte bara ga ivag fyra timmar for att félja sin
mor till sjukhus, utan maste hitta en ersattare. Nagon som
jobbar p& kontor kan daremot planldgga, ga ivdg och sedan
ta igen arbetet.

NORDISKA ERFARENHETER

Ett perspektiv som Myra Lewinter saknar i debatten om
anhorigvard ar mottagarnas, det vill siga de som tar emot
vard, omsorg och stéd.

- Deras roster maste ocksa fa héras. Har de verkligen ett val,
fordelas omsorgen som de vill mellan anhériga och det
offentliga? Med offentligt stod f&r man en inblick i situationen,
som kan minska om anhérigvarden ékar. Det finns en risk fér
missférhallanden och dvergrepp.

Tvad dnskemal:
mer och battre

offentlig omsorg och
storre flexibilitet
i arbetslivet.
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VARD OCH STOD TILL ANHORIGA
I DANMARK

Omfattning av anhérigvard:
Det finns inga exakta uppgifter om antalet informella
omsorgsgivare.

Hur mycket tid ldgger de anhoriga ner och hur
paverkas deras forvarvsarbete?

Generella uppgifter saknas. De som deltagit i Myra
Lewinters studier ar yrkesarbetande i lika hog grad som
dvriga i befolkningen. Tidsatgangen &r svar att méta,
papekar Myra Lewinter: hur berdknar man t ex att man
tvattar en narstdendes tvatt samtidigt som sin egen, ska
ett dagligt telefonsamtal réaknas eller ett vanligt socialt
besdk d& man samtidigt gér nagot praktiskt?

Vilka skillnader syns mellan kvinnor och man som
ger eller tar emot hjilp?

Anhérigvardarna har hittills oftast varit kvinnor, men
mé&nnen kan komma att fa en storre roll i framtiden.




"ETT ANHORIGVANLIGT ARBETSLIV, HUR KAN NORDEN INSPIRERAS
AV ERFARENHETER FRAN ENGLAND?” ELIZABETH HANSON OCH
CHARLOTTE JONASSON FALK

Arbetsgivares instdllning viktig for anhoriga

Natverk i Storbritannien och Sverige vill hjalpa

arbetsgivare att skapa ett arbetsliv som fungerar

for anhdriga som ger omsorg.

Frz%gan om hur yrkesverksamma anhériga ska kunna ha en
god halsa &r inte bara av intresse for individen, papekade
Elizabeth Hanson, Forsknings- och utvecklingsledare vid
Nationellt kompetenscentrum anhériga, Nka.

- Den aterspeglar sig ocksd i samhéllet, som folkhalsa. For
arbetsgivare handlar det om narvaro, effektivitet och 16n-
samhet.
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Bild vénster:

Elizabeth Hanson,
Forsknings- och
utvecklingsledare vid
Nationellt kompetens-
centrum anhédriga, Nka.

Charlotte Jonasson Falk,
Nationellt kompetens-
centrum anhdériga,
Sverige.

Elizabeth Hanson brukar frdga arbetsgivare hur det ser

ut pd deras arbetsplats, hur manga av de anstallda som
lagger tid pa att stotta sina narstdende.

- Hittills har jag inte traffat ndgon arbetsgivare som kan
svara p3 det. De tror att medarbetarna berattar, men nej,
det &r inte sjalvklart att sdga att man maste tacka nej till ett
mote for att man ska till doktorn med mamma.

Elizabeth Hanson beskrev Employers for Carers, Efc, ett
natverk for arbetsgivare som vill bidra till ett anhérigvanligt
arbetsliv i Storbritannien. Organisationen ar en férebild for
det svenska Arbetsgivare for anhdriga (mer om det langre
fram i texten).

Det behdver inte handla om stora insatser, pdpekade hon.
I mycket gar det att anvénda strukturer som redan finns,
och att medvetandegdéra arbetsgivare och arbetstagar-
organisationer.

- Det gadller att lyfta in anhoriga i det systematiska
arbetsmiljdéarbetet, i personalhandbok, jamstalldhets- och
krishanteringsplaner.

Né&tverket kan till exempel hjélpa till med aktiviteter pa
arbetsplatsen om relevanta amnen, “Lunch and learn” kallas
sadana lunchtréffar i Storbritannien. Arbetsledare kan fa
checklistor och tips.

Elizabeth Hanson pekade ocksa pd olika affidrsmassiga
fordelar for arbetsgivare som satsar pa anhérigvanlighet.

- Det underlattar vid rekrytering, behaller erfarenhet och
expertis, ger friska och produktiva medarbetare och ett bra
arbetsresultat.

Charlotte Jonasson Falk ar projektledare fér den svenska,
regeringsfinansierade satsningen Arbetsgivare for anhoriga,
ett samarbetsprojekt mellan Anhorigas Riksférbund och
Nationellt kompetenscentrum anhériga. Malet &r ett attraktivt,
hallbart arbetsliv i livets alla faser. Det nystartade natverket
kommer att erbjuda arbetsgivare radgivning, erfarenhetsut-
byte, seminarier, stéd i utvecklingsarbete samt en webbplats
for arbetsgivare och anstéllda. De arbetsplatser som ansluter
sig erbjuds ocksa att géra en analys av nuldget, med hjalp av
medarbetarenkater.
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- P3 sikt ska det bli en nationell, sjélvfinansierad organisation
for stdd till arbetsgivare och deras anstallda, berattade
Charlotte Jonasson Falk.

Hon gav ocks ett konkret exempel pa hur en liten dtgérd kan
vara till stor hjélp foér den som stéttar en narstaende:

- En person som hade ett barn med missbruksproblem hade
lange kampat med att klara jobbet, hdlsan och sin son. Under
medarbetarsamtalet fick hon fr&gan om det var ndgot mer
hon ville beratta. Chefen hérde om problemen och féreslog:
"Ska vi prova att du under tre manader tar ledigt nar du
behover?” Nar perioden var slut hade mamman tagit ut nio
timmar totalt. Hon sa: “Det gjorde att jag kunde jobba och
inte branna ut mig. Att veta att arbetsgivaren vet, och att jag
kan fa ga ifran nar jag behéver.”

Vem raknar sig som anhorig?

Manga tanker nog som jag gjorde: ’Jag &r inte
anhorig, jag tar bara hand om mina foraldrar’. Man
identifierar sig inte automatiskt som anhorig i den
meningen att man skulle ha ratt till stéd. Jag visste
inte att det fanns ndgot som hette avlésning.

UIf Wickbom, moderator







Vad hander nu?
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AR A

Deltagarna pa seminariet énskar sig ett fortsatt

nordiskt samarbete. Till att bérja med behdvs

en djupare kunskap om likheter och skillnader

i Norden.
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Karin Hellgvist, kanslirad pa svenska Socialdepartementet och
ansvarig for seminariet, lyfte fram mdojligheten att skapa ett
projekt med arbetsgrupper frén ldnderna.

- Amnen att ta upp kunde vara vilket stéd man behdver for att
kanna sig trygg som anhdrig, lagstiftning, villkor for forvarvs-
arbetande anhoriga.

Lennarth Johansson fran svenska Socialstyrelsen, konstaterade




att det hittills varit svart att fa medel till forskning om an-
horiga och att det darfér saknas en hel del kunskap.

- Vi behdver grédva dar vi star. Vi lever mitt i en verklighet dar
anhoriga finns. En vag ar att féra samman organisationer som
ar foretradare fér anhoriga.

Sigurveig H. Sigurdardéttir frdn Islands universitet hoppades
pa framtida samarbete och menade att Island definitivt skulle
ha nytta av det:

- Island ar lite efter er andra. Vi har ganska mycket jobb kvar
for att kartlagga situationen bland anhériga. Det finns mycket
som det skulle behévas forskas om.

Anni Vilkko frén finska Institutet for Halsa och Valfard, THL,
ville se expertgrupper pa nordisk niva.

- Vi behéver komma samman och diskutera vad som hander.
Men om vi ska bérja driva forskning behévs pengar och tid,
det &r en helt annan niva.

Myra Lewinter fran Képenhamns universitet ville se fler
undersokningar.

- Det ar stora skillnader géallande arbetsmarknaden i de
nordiska landerna. Dar behdver vi samla in likheter och
olikheter. Vi behéver ocksd se narmare pa ojamlikhet nar
det galler tillgdng pd omsorg, samt utveckla dvertygande
argument for vikten av offentlig omsorg for att stétta
anhériga pa arbetsmarknaden.

Majlis Lundgren frdn Anhérigas Riksférbund tyckte att det
var intressant att héra om Finlands I6sning med en lag.

- Vi kan inte direkt implementera varandras I6sningar, men
det gar att fa tips pa vagen.

Gerd Juel Homstvedt fran norska Helse og omsorgsdeparte-
mentet fragade sig varfor Storbritannien ligger steget fére
nar det galler att stétta anhoriga.

- Kanske for att vi i Norden &r vana att sddant tas omhand av
valfardsmodellen? Det &r bra att skapa en solidaritet dar aven
arbetsgivare tar ansvar.

Karin Hellgvist avslutade med att sdaga att hon tyckte att det
hade varit tva larorika och inspirerande dagar, dar anhérig-
fragor belysts ur ett brett perspektiv.




NORDISKA ERFARENHETER

ATT STODJA ELLER VARDA SINA NARA

- Det har varit hela spektrat, handlat om anhériga till saval
barn som aldre. Jag har suttit och reflekterat: ska man ha
lagstiftning som ger rétt att ha ledigt tio dagar? Men da
kanske det offentliga till exempel inte skickar ledsagare?
Man maste belysa konsekvenserna.

Hon pekade ocksd pa méjligheterna att soka medel for
fortsatt forskning, via Nordiska ministerradets projekt for
H&llbar nordisk vélfdrd 2013-2015.

Vi kan inte
direkt implementera
varandras lésningar,
men det gar att fa
tips pa vagen.









